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FIBROMIALGIA (FM)

SINDROME DE FATIGA CRONICA /ENCEFALOMIELITIS
MIALGICA (SFC/EM)

SINDROME DE SESNSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE
(SQM)

ELECTROHIPERSENSIBILIDAD MAGNETICA (EHS)

+» 2004 a 2009: Coordinadora de Asociaciones
de Fibromialgia y Fatiga Crénica

2009 a 2017: Confederacion Nacional de

Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Croénica

+» 2018- actualidad: Coalicién Nacional de FM,
SFC/EM, SQM y EHS

«» Miembro de:
»COCEMFE estatal

»Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP)

» Pain Alliance European (PAE: Alianza
para el Dolor Crénico)

»European Network Of Fibromyalgia
Associations (ENFA)

»>Pain Euro-Mediterranean Coalition
(PEC)




2 NUESTRAS PATOLOGIAS: Clasificacién

Reconocimiento de las enfermedades
En la clasificacion internacional de enfermedades
version espanola (CIE-10) salvo la EHS

ENFERMEDAD CLASIFICACION CIE-10

» Fibromialgia M79.7 Enfermedades muscoesqueléticas y del tejido conectivo

» Sindrome de de Fatiga Cronica G 93.3 Enfermedades del Sistema Nervioso Central
(SFC-EM)

« Sindrome de sensibilidad quimica T 78.4: “Intolerancia Quimica Multiple”
multiple (SQM)

A pesar del reconocimiento internacional, en Espana no existe un baremo claro y
homogéneo para el reconocimiento de grados de discapacidad e incapacidades
laborales.
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Valoracion calidad de vida enfermos SFC/EM MUY BAJA. Incluso, puede ser inferior

medida a través del cuestionario SF-36 ala que poseen enfermos de otras

patologias graves.

medida a través del cuestionario SF-36

Valoraciéon calidad de vida enfermos FM

Puntuacion S=36

Tabla 6: Puntuaciones medias obtenidas en cada di i0 luada (SF36) sobre una puntuacién méximﬁe 100. did 5s del . i0 SF-36
sQMm Poblacidn Poblacion | Pacientes con | Pacientes con | Pacient medidaa tra\{es el cuestionario B
N . N . . = = 3 ! . i
Dimensiones espafiola | espafiola > 60 T Trasplantede | - Gancerc oy o] cuestionario de Salud SF-36 entre la poblacion
vo sana afios higado pulmér i : et
espaiola y la muestra de pacientes con fibromialgia.
S R A/ AN Salud General (SG) 25.8:17.0)| 65.9:228 53.2¢20.0 50.8:21.8 36.5¢18.8 43.2419
Presente b |
Funcion Fisica (FF) 4591241} 8156217 | 6054286 | 8544106 | 5094269 | 552427 atahe e
: Media (SD) ™=
. Media (SD)
Rol Fisico (RF) 3.0109 l 79.5¢38.0 68.5£40.4 57.3:409 30.7:40.8 32,6442 —
4’9 Funcion Fisica ~ 45.7(18.7) 944(12.8)  p<0.001
Rol Emocional (RE) 4008462 8448324 | 80.3:343 | 4658421 | 7462409 | 66642 (10 items)
Problemas Fisicos 13.9(29.7) 91.1(25.76)  p<0.001
Funcién Social (FS) 15.2:155‘ 87.9421.7 74.9427.9 56.6:28.4 61.5:33.4 68.7431 (4 items)
Problemas Emo-  58.0(45.8) 90.2(25.8)  p=0.001
Dolor Corporal (DC 30542294 7444297 62.8428.9 65.4+28.5 68.1+32.0 55.8+30 ; : i) :
e e e e ol 8l
° Vitalidad (V) 153230} 636:226 | 5500233 | 473:217 | 493:284 | 47.0:24 Salud Mental 55.0(15.8) 77.7(17.3)  p<0,001
(5 items)
Salud Mental (SM) 5044225 | 70.1¥209 | 6294214 7464408 | 66.6:42 Funcion Social ~ 48.6(17.8) 96.0(14.1)  p<0.001

o)

TA: trastornos alimentarios. * Poblacién espafiola edad media 45.2 se utilizaron los valores referidos a mujeres (Alonso et al, 19
o Poblacion espafiola > 60 afios se utilizaron los valores referidos a mujeres (Lopez Garcia et al, 2003). * Comparacion de dato!
cuestionario SF 36 a partir de diferentes estudios (Madariaga and Nufiez-Antén, 2008).

Vitalidad (4 32.6(18.5) 70,0(18.5)  p<0.001
items)

g B 1
gran parte de las dimensiones evaluadas por] [l ) Percepciondela 34.8(16.6) 80.0(24.8)  p<0.001
535.2429.0 vs 54.2431.2 p=0.035; FF 37.3g19.7

A
.1 p<0.0001; V 17.5+18.2 vs,39.2+24.4 p 4l FM ]]




OBJETIVOS
" OBJETIVO PRINCIPAL |

Obtener soluciones adecuadas a las necesidades
que se plantean a las personas afectadas de
Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Cronica /
Encefalomielitis Midlgica (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.




OBJETIVOS

OBJETIVOS GENERALES

Representar, adoptar y presentar iniciativas de
demandas ante las Administraciones Publicas y
cualquier otfro organismo publico o privado que
tengan competencias relacionadas con
CONFESQ.

Divulgacién de los avances cientificos,
clinicos y técnicos en el tratamiento de la FM,
SFC/EM, SQM y EHS.

Potenciacién de nuestra estructura de forma
que impulse y consolide los diferentes campos
de trabajo.

Informar y sensibilizar a la sociedad de la FM,
SFC/EM, SQM y EHS, asi como la eliminacién de
barreras de comunicacion, la integracién y la
accesibilidad.

Promocion de servicios, actividades y
programas que sirvan de cauce para fijar un
marco de actuacién comuin, coordinado y
coherente.

Realizar actividades en colaboracion con la
Unién Europea y/o cualquier ofra entidad, a
nivel infernacional, que contribuyan al
beneficio de las personas afectadas y sus
familias.

Coordinacién 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 CONFESQ.

Ejecucién de 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.

Fomento y promocidn de recursos de
formacion e informacién destinados a los
profesionales, entidades privadas,
administraciones publicas, etc., como
instrumento para mejorar la calidad de vida de
los beneficiarios.

Promocion de la investigacién de las
enfermedades que representamos dentro de
los planes de I+D de las diferentes
Administraciones PUblicas.




ENTIDADES MIEMBRO

/\
AFINA

ASOCIACION FIBROMIALGIA DE NAVARRA

Agrupacion de Asociaciones de
Fibromialgia y Fatiga Crénica
de Extremadura "Virgen de

Guadalupe"

(AGRAFIFEX)

Associacié de Malalts i Amics de la
Sindrome de Sensibilitat Central

AIEIJCA

ASOCIACION DE ENFERMOS DE
SINDROMES DE SENSIBILIZACION
CENTRAL DE ASTURIAS

DOLFA

Asociacion de nif@s, adolescentes y
jévenes con FM, SFC/EM, SQM y EHS

.))

ELECTRO Y QUIMICO
SENSIDLES POR EL
DERECHO A LA SALUD

fe-ASAFA

Federacion Aragonesa
de Fibromialgia y Fafiga Crénica

FIBRO
ALJARAFE

asociacion
fibromialgia

ko




ENTIDADES MIEMBRO

indrome

|4
Jrc’)nica—SQM

Comunidad Valencianal
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©

SFC-5QM

Castilla la Mancha

SFC-SQM

M A DRI D

INCORPORACION NUEVOS MIEMBROS




ORGANIGRAMA DE
GOBIERNO

+ASAMBLEA
GENERAL

ORGANIGRI-'\MA DE
«JUNTA GRUPOS DE GESTION

DIRECTIVA TRABAJO

i 1) ( :
-Equipo
Secretaria Tesoreria Vocalias EJECUTIVO

Gestion de
Proyectos

COMITES

Presidencia Vicepresidencia

«Comunicacioén y
RRSS

Organizacién
y Direccién

*Recursos
Humanos

*Administracién y
Finanzas




PRINCIPR
CENTRO OF

TESORERIA
ANTONIO JESUS CAMACHO

Representante de: DOLFA

ORGANIGRAMA

JUNTA DIRECTIVA

PRESIDENCIA
MARIA JOSE FELIX MORA
Representante de: DOLFA

SECRETARIA
ANA COLMENERO MORAL
Representante de: AFIXA

VICEPRESIDENCIA
MARIA LOPEZ MATALLANA

epresentante de: SFC-SQ
Madrid

VOCAL
ANA PRIETO ALEJO
epresentante de: FE-ASAFA

MARGARITA GIRONA

epresentante de: SFC-SQ
CM



WEB

Informacion, Noticias,

Recopilacion
Articulos, Proyectos, ...

RECURSQOS UTILES
para entidades

Calendario e W e econco. [T Miembros JD
de eventos Gl == T

http://confederacionssc.es/

Datos entidades Apartado para
socias plantear dudas



http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/11/PorgramaCV.pdf

REDES SOCIALES

Confesq. Coallcion
Nacional de Fm,
Sfe. Ehs y Sqm

oo

Inforracdn
CegantzaCkin s ko e lro
Evanos

22 Comaniiag

[l O scibe savt pern buscer

FACEBOOK

TWITTER



https://es-es.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/
https://twitter.com/confesq1?lang=es

n AREAS DE TRABAJO
| ORGANIZACION Y DIRECCION |

Miembros de la Junta Directiva Responsables de los diferentes Comités y
Grupos de Trabajo

¥ 1

Plan de Accion aprobado por la Ejecutar y supervisar el Plan de Accion,
Asamblea de Socios informando periédicamente a la Junta
Funciones Equipo de Direccion Directiva

Funcion de representacion de la entidad

4

EQUIPO Presidencia o Vicepresidencia

DIRECTIVO

SOLUCIONAR SUPERVISAR
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AREAS DE TRABAJO
 FiNaNzas |

TESORERIA +RESPONSABLES PROYECTOS Y GESTORIA

e Contabilidad y Cuenta Resultados
*Impuestos: Seguros Sociales, Agencia Tributaria...

*Elaboracion informes para Junta Directiva, entidades
bancarias, auditores externos...

CONTABILIDAD

*Relacidn con entidades bancarias
*Elaboracion calendario cobros y pagos

(TEEESSgIgI?E «Elaboracion informes para Junta Directiva

e Elaboracion presupuestos anuales

» Coordinacién con Junta Directiva y Area de Proyectos para
CONTROL elaboracion de presupuestos e informes de viabilidad
Ji=llEl=ger | presupuestaria




AREAS DE TRABAJO

RECURSOS HUMANOS

EQUIPO HUMANO

@ VOLUNTARIOS

RESPONSABILIDAD: .
PRESIDENCIA 2 San Fernando,
Cadiz
PERSONAL
CONTRATADO

1 Sede Cenftral
Madrid




AREAS DE TRABAJO

COMUNICACION

JUNTA DIRECTIVA + EMPLEADA ESPECIALIZADA
EN MARKETING Y COMUNICAION

Transmitir toda la infor- .
% g raect0n the e S TR
comunicacion social | M~ Gabinete necesie pare e trabejo Hacer llegar los
/ comunicados, noficias,
eventos, publicaciones...
c:;?.émzz' AR tanto a los agentes
|
fondos \ - e externos a CONFESQ
/ ““"3‘.?“2 cComo a los infernos.
' Promover las rela-
e toieas o o RISy
g:?&%no: captacion organismos
Informacion e Retaciones

investigacion Institucionales




AREAS DE TRABAJO
__ GESTION DE PROYECTOS

Ejecutar las actividades de la Programacion o Plan de Accion Anual, aprobado por la Asamblea

Cobros y pagos generados por los
Ejecucion del proyecto proyectos
Departamento

Econdmico

Marcan las lineas directrices hacia las
qgue se encaminan los proyectos

Equipo Técnico

PARTICIPA TODO EL EQUIPO

DEPARTAMENTO
DE PROYECTOS
O FUNCION

TECNICA Dotard al departamento del equipo
humano y la formacién que necesite

Recursos

Comunicacion Humanos

Administrativo

Brinda servicio

Dar-a*egnocer los proyectos proyectos



PROGRAMAS EJECUTADOS

IRPF | MmoVvIMIENTO
2018 || ASOCIATIVO

IRPF | proTOCOLO
2018 || EDUCATIVO

@ INVESTIGACION EN
S | ENFERMEDADES
NCE EMERGENTES

#NOalaGuialNSS

Cumbre Social del Clima

Protocolo SQM y EHS

Presentacion en CCAA

| Jornada “Ultimos Avances en la Investigacion
de FM, SFC/EM, SQM y EHS. Creacion de una

Red Nacional de Investigacion”.




REUNIONES CON SOCIEDADES MEDICAS, Ministerio Sar il
ADMINISTRACIONES Y ENTIDADES — y Bienestar Social

SOCIALES Ministerio de Empleo vy
Seguridad Social

Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e
Igualdad

Sociedad Espafiola de
Médicos Generales y
de Familia

; » 27 febrero
1(_) sep_t,|embre o « Directora POP
Direccion General de Salud Publica

Solicitar elaboracion de “Guias de

pré_ct_ica _cill'nica” _ « 13 marzo
Felicitacion por coherencia de + Secretario General COCEMFE
planteamientos y trabajo coordinado

entre entidades de pacientes

REUNIONES JD Y
GRUPOS DE TRABAJO

. 14
« Renovacién JD

+ 21 febrero
+ Carta posicionamiento
contra guia INSS

Instituto Nacional de la
Seguridad Social

6 junio
* Nicolas Alonso

* Modificaciéon de la guia
solicitando especialistas por
parte del INSS




‘N PROGRAMAS EJECUTADOS

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

Objetivos

Entidades miembro
Organigrama

Acceso a laweb y RRSS
Areas de trab

ASAMBLEA
ANUAL
SOCIOS

VVYVVYVYY

Movimiento asociativo—> Unrest
» Protocolo educativo> presentacion, reuniones,
documentos, Feria Simo Educacion 2018,

» Actividades . ) :
elaboracion guia online.
MEMORIA SOCIAL * | Jornadas #LaConfeSeMueve-> conferencias,
disefios, ponentes y actividades extra.
?Y 11 JULIO 2019 . .
» Asambleas ordinarias y extraordinarias
» Reuniones
‘ > Asistencia a eventos
» Repercusion proyectos en medios de

comunicacion *  Encuesta “Dolor Croénico y como

MEMORIA afecta al trabajo y a la
AN remuneracion”
ECONOMICA *  Posicionamiento sobre Plan de
> Iniciativas y propuestas de document Gobierno sobre las
7 OCTUBRE 2019 Pseudoterapias
PNL para mejorar el diagnostico

y tratamiento de la fibromialgia




‘N PROGRAMAS EJECUTADOS

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y SENSIBILIZACION SOBRE LAS
PATOLOGIAS QUE REPRESENTAMOS

CUADRIPTICO DE INFORMACION UNREST OVIEDO UNREST ALCOBENDAS BOLETIN 12 MAYO

CON . SFC,
AYUNTAMIENTO DE ALCOBENDAS
SFC-SQM MADRID

PROGRAMA

BOLETIN INFORMATIVO ESPECIAL

Web, RRSS, eventos + 18 marzo
- Facultad de Medicina * 7 mayo Web, RRSS
+ La Nueva Espafia + Polideportivo Valdelasfuentes

MANIFIESTO 12 MAYO

)

@@. ) . Afe(_:cién y sintomz_;ls enferme_dades _ _

¢ ""E’q ( //C : » Acciones para mejorar la calidad de vida de pacientes
ONpacy® \& /) » . Web, RRSS

\ \ UNION de ENTID:ES DE PACIENTES * Lectura pUbllca

CONFESQ

Web: http://confederacionssc.es/

MANIFIESTO 12 DE MAYO

i



http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/05/MANIFIESTO-12-DE-MAYO-2019.pdf
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/05/BOLETIN-12-MAYO-19-4.pdf
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2018/09/Interiores-2.jpg
https://www.lne.es/oviedo/2019/03/16/facultad-medicina-proyecta-documental-fatiga/2442262.html

‘N PROGRAMAS EJECUTADOS

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y SENSIBILIZACION SOBRE LAS
PATOLOGIAS QUE REPRESENTAMOS

CAMPANA CONTRA GUIA INSS

MATERIAL

CARTA INTRODUCTORIA CARTA POSICIONAMIENTO INFORME DE MEDICOS ESPECIALISTAS

CONFESQ

COALICION NACIONAL DE ENTIDADES DE FM, EHS, SFC/EM Y SQM INFORMES EMITIDOS POR
MEDICOS ESPECIALISTAS
SOBRE LA VALORACION DE LA

INCAPACIDAD LABORALEN

FM,EM/SFC.SQM Y EHS

CONFESQ

4 COALICION NACIONAL DE ENTIDADES DE FM, EHS, SFC/EM Y SQM
/s Tfnos: 856 104 223 — 677 988 700 — 667 889 123
Email: info.confessc@gmail.com Web:http://confederacionssc.es/

& TE HAS PARADO A PENSAR COMO PODRIA AFECTARNOS ‘ POSICH MENT! INFESQ Al PUBH i

LA ENTRADA EN VI DE LA NUEVA GUIA DE VALORACION DEL INSS ?

DISENO CARTELERIA ANALISIS SESGO DE GENERO

DOCUMENTO REVISION

RECOPILACION LISTA PROFESIONALES

ANALISIS SESGOS DE GENERO

ENTIDADES PARTICIPATIVAS

GRUPO FACEBOOK

RECOGIDA FIRMAS

« Particulares

* Profesionales
« Entidades de pacientes
» Otras entidades



http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/03/CARTA-INTRODUCTORIA-POSICIONAMIENTO.pdf
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/04/POSICIONAMIENTO_4junio.pdf
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/06/DOCUMENTO-INFORMES-M%C3%89DICOS-INSS-CON-MARCA-DE-AGUA-2.pdf
http://confederacionssc.es/?p=26114
http://confederacionssc.es/?p=26156
https://www.facebook.com/groups/accionesnoalaguia/?__tn__=HH-R
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/07/An%C3%A1lisis-Sesgos-de-G%C3%A9nero-en-la-Gu%C3%ADa-de-Actualizaci%C3%B3n-del-INSS-MAQUETADO_NoCopy.pdf
https://www.change.org/p/instituto-nacional-de-la-seguridad-social-ministerio-de-trabajo-retiren-la-gu%C3%ADa-del-inss-para-fibromialgia-sfcem-sqm-y-ehs-1bdf1ba3-f125-4612-afd6-8d959f25656a?source_location=search_index&algorithm=promoted&original_footer_petition_id=&grid_position=8&pt=AVBldGl0aW9uAGaH3AAAAAAAXJOX8uV8MNIyMmNhN2NkYQ%3D%3D
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScMCA_uTX1MdHdb6UAW_BNBK5UW9SAXp61_WVFsfByDPf6v0g/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScGt37lK3krxZPLrs95Bz6vNZDb7gMFwWn1njqY17BFKiQZ8A/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeRFPJiZCtQI6K_p-0wnqi3of0sBA1IPskrEEuski-lDiQ_uQ/viewform

‘N PROGRAMAS EJECUTADOS

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y SENSIBILIZACION SOBRE LAS
PATOLOGIAS QUE REPRESENTAMOS

CAMPANA CONTRA GUIA INSS

ACCIONES

ENTREVISTA VICEPRESIDENTA

“Enfermedades ocultadas,
pacienles abandonados y
maltrato INSStitucional”

\

* 8 mayo

+ Aisa Vazquez

* Mostrar indignacion « Concentraciones en Delegaciones Provinciales INSS + Rueda de Prensa
» Entrega posicionamiento CONFESQ * Acciones legales
* Lectura comunicado
« 33 provincias

MEDIOS DE COMUNICACION

v

* Cope

» El salto Diario

* La Voz Digital
Cadena Ser

La Vanguardia...

RESULTADO



https://vocesautorizadas.com/2019/05/08/enfermedades-ocultadas-pacientes-abandonados-y-maltrato-insstitucional/
http://confederacionssc.es/?p=26282

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y SENSIBILIZACION SOBRE LAS
PATOLOGIAS QUE REPRESENTAMOS

CUMBRE DEL CLIMA

MARCHA POR EL CLIMA: EMERGENCIA CLIMATICA ENFERMEDADES AMBIENTALES: COMUNICADO DE
LOS PACIENTES

\

e 6 diciembre
e Multitudinaria manifestacion en Madrid

» +2.500 flyers sobre enfermedades ambientales %
« Disefio pancartas * 9 de diciembre
» Dinamizada por Antonio G. Armas- Libertad FM Radio
RESPONSABLES DEL GOBIERNO DE ESTADO e Rocio Aparicio’ afectada de SQM_EHS

= SeRee * Margarita Girona, madre de afectado

e 10 diciembre

. Carmen Lozano, SFC-SQM CLM * Objetivos:
. Transmitir mensaje a: - Dar a conocer las enfermedades

 Vicepresidenta - Presentar reivindicaciones de asociaciones

- Secretario de Estado
- Alta Comisionada de Agenda 2030 a8
- Medios de comunicacion o




ENFERMEDADES AMBIENTALES

Las vias de entrada de la contaminacién ambiental en el cuerpo humano se establecen a través de la respira-
cion, de la via digestiva y de la piel. La entrada a través del aire, agua, alimentos y cosméticos hacen a veces im-
perceptible para los humanos la exposicién a productos cuya toxicidad les puede perjudicar. Muchos de los t6-
xicos ambientales, insecticidas, disolventes o metales pesados pueden acumularse en el cuerpo, en especial en
el de las mujeres por su mayor contenido en células grasas. El cuerpo de la mujer actda, pues, como un bioacu-
mulador quimico y sufre consecuencias como las alteraciones de la salud reproductiva, la aparicién de enferme-
dades emergentes como la Fibromialgia, la Sensibilidad Quimica Mdltiple y la Fatiga Crdnica y el incremento del
Cancer de Mama. La creciente influencia de la contaminacion ambiental en la salud de las mujeres hace que el
ecofeminismo no pueda ser ajeno a su investigacion.

ENVIRONMENTAL DISEASES

Environmental pollution can enter the human body via the respiratory or digestive systems or through the skin.

PROGRAMA DE ACTIVIDADES

Viernes 6 de diciembre 18h: “MARCHA POR EL CLIMA:
EMERGENCIA CLIMATICA”
Atocha-Nuevos Ministerios

Lunes 9 de diciembre 10h00-11h00: “ENFERMEDADES
AMBIENTALES: COMUNICADO DE LOS PACIENTES”
Zona exterior Universidad Complutense

Martes 10 de diciembre 17h45-18h45: Conferencia:
“CONTAMINACION QUIMICA Y RADIOELECTRICA: RIESGOS
PARA LA SALUD Y NUEVAS ENFERMEDADES ;Y YO QUE
PUEDO HACER?”

Salon de Grados F. Filologia Universidad Complutense

Jueves 12 de diciembre 17h00-17h45: Presentacion ex-
posicion: “ENFERMEDADES AMBIENTALES: CUANDO EL
MEDIO AMBIENTE ME ENFERMA ENTERA”

Filologia A331 Universidad Complutense

Del 7 al 12 de diciembre: Exposicion fotografia: “ENFER-
MEDADES AMBIENTALES: CUANDO EL MEDIO AMBIENTE
ME ENFERMA ENTERA”

Edificio Multiusos Universidad Complutense [=] [

PROGRAMME OF ACTIVITIES

Friday, 6 December 6:00pm: “MARCH FOR THE CLIMATE: CLI-
MATE EMERGENCY”
Atocha-Nuevos Ministerios

Monday, 9 December 10:0-11h00am: “ENVIRONMENTAL DI-
SEASES: PATIENTS STATEMENT”
Outer zone, Complutense University

Tuesday, 10 December 5:45-6:45pm: Conferece: “CHEMICAL
AND RADIOELECTRIC POLUTION: HEALTH RISKS AND NEW DI-
SEASES. AND, WHAT CAN 1D0?”

Salon de Grados F. Filologia, Complutense University

Thursday, 12 December 5:00-5:45pm: Presentation of the
exhibition: “ENVIRONMENTAL DISEASES: WHEN THE ENVI-
RONMENT MAKE ME GET SICK”
Filologia A331, Complutense University

7-12 of December: Photografic exhibition “ENVIRONMENTAL
DISEASES: WHEN THE ENVIRONMENT MAKE ME GET SICK”

Edificio Multiusos, Complutense University
Mas informacion sobre los ACTOS PREVISTOS en MADRID Y CADA Comunidad

Auténoma:
EN NUESTRA WEB: http://confederacionssc.es/?p=26726

More information about the NEXT EVENTS in MADRID and the rest of Spain:
ON OUR WEBSITE: http:/lconfederacionssc.es/?p=26726

EN COLABORACION CON:

DOLQF PUNDACION

Aeociacién de nin@s, .“..,CQ, " LBORADA

évenes con FM, SFC/EM, SQM y EHS.

B) wu
0

~

As pollution enters the body via air, water, food and cosmetics, we often do not realize that we are exposed to
toxic products which may be prejudicial to our health. Many toxic insecticides, solvents and heavy metals can
accumulate in our bodies, and in particular in women's bodies due to their higher concentration of fat cells. Wo-
men’s bodies can act as chemical bio-accumulators and suffer consequences such as changes in reproductive
health and the appearance of new illnesses such as fibromyalgia, multiple-chemical sensitivity, chronic fatigue
syndrome and an increase in breast cancer. The growing influence of environmental pollution on women's
health means that that eco-feminism can no longer neglect the need for research in this area.

VALLS-LLOBET, C. (2010): “Contaminacién ambiental y salud de las mujeres”, Investigaciones Feministas. 1: 149-159.

SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE- MULTIPLE CHEMICAL SENSITIVITY

La Sensibilidad Quimica Mdltiple, también conocida como Intolerancia Ambiental Idiopéit-
ca, es una enfermedad de evolucion crénica que se caracteriza por la presencia de sintomas
de variada intensidad que aparecen ante la exposicién a bajos niveles de sustancias quimi-
cas presentes en el medio ambiente o en la alimentacién que previamente eran toleradas
por el propio individuo o por la mayoria de la poblacién.

Multiple Chemical Sensitivity, also known as Idiopathic Environmental Intolerance, is a di-
sease of chronic evolution that is characterized by the presence of symptoms of varying in-
tensity that appear when exposed to low levels of chemical substances present in the envi-
ronment or in the food that previously they were tolerated by the individual himself or by

e e the majority of the population.

ELECTROHIPERSENSIBILIDAD- ELECTROSENSITIVITY

Es una enfermedad notoria recurrente sufrida por la exposicién a radiaciones que emiten
ciertos dispositivos (aparatos eléctricos, transformadores, telefonia mévil, etc.) que provoca
un conjunto de sintomas que se intensifican al encontrarse cerca de los mismos y que dis-
minuye o desaparece cuando se estd lejos de la fuente que los genera.

Itis a recurrent disease caused by exposure to radiation emitted by certain devices (electri-
cal appliances, transformers, mobile telephony, etc.) that causes a set of symptoms that in-
tensify when they are close to them and that decreases or disappears when we are far from
the source that generates them.

NO TENEMOS QUE PENSAR SOLAMENTE EN EL FUTURO SI NO
TAMBIEN EN EL PRESENTRE DE LOS QUE YA ESTAMOS SUFRIENDO



IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y SENSIBILIZACION SOBRE LAS PATOLOGIAS QUE
REPRESENTAMOS
CUMBRE DEL CLIMA
ACTO #COP25- 10 DICIEMBRE \

V'

«Abordar las desigualdades de género en salud y cambio climatico. «Contaminacién quimicay radioeléctrica:
Del marco ala accion, compartiendo las mejores practicas» riesgos para la salud y nuevas enfermedades
i [T ' ) ) emergentes ¢y yo qué puedo hacer?»
PRESENTACION EXPOSICION - Y
FOTOGRAFICA

«Enfermedades Ambientales: cuando el
‘medio’ ambiente me enferma ‘entera’»

- -
|

* Presidencia » 12 diciembre
« Activar acuerdos PNL 13 diciembre 2018 + Museo Virtual Ecologia Humana « Ana Colmenero- AFIXA Jaén
* Representantes del Ministerio Sanidad  + Presentacion: * Minerva Palomar- EQSDS
» Consecuencias factores medioambientales - Vicepresidencia
 Disruptores endocrinos - Carlos Varea- Asociacion Estudios Ecologia Humana
+ Afeccion contaminacion ambiental - Annibale Ferrini- Fundacion Alborada
Re » Necesidad protocolos educativos * Realizadas por afectados

Precision “Zonas Blancas” Lectura poemas__,
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IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO
ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y SENSIBILIZACION SOBRE LAS PATOLOGIAS QUE

CUMBRE DEL CLIMA

EXPOSICION FOTOGRAFICA

«Enfermedades Ambientales: cuando el 7/ mamaearanex: “LA CUMBRE DEL CLIMA”
‘medio’ ambiente me enferma ‘entera’» EN MADRID, HASTA EL 13 DE DICIEMBRE DE 2019

MEDIOS DE COMUNICACION

e 7-12 de diciembre

* Seccién Museo » Lanza- Diario de La Mancha
Virtual de Ecologia - TVE . CamaltecPress
Humana + NIUS - Palencia Digital 24h.
+ Cuerpomente . Valencia 24h.
- Siglo XXI . Zaragoza 24h.
+ NotasdePrensa . Extremadura Digital 24h.
» Come con Salud « Sevilla 24h.

« Navarra Informacion . ABC Diario



https://www.lanzadigital.com/provincia/una-ciudarrealena-arranca-a-la-vicepresidenta-calvo-un-compromiso-para-luchar-contra-la-contaminacion-interior/?fbclid=IwAR1GLFjbNX8jz8XuAbKTeqt82i-_IR49WGegTKwkB3ZnlkhUHjK4QPyvRh8
http://www.rtve.es/m/alacarta/audios/todo-noticias-tarde/todo-noticias-tarde-vida-tras-mascara/5464089/?fbclid=IwAR2PuDyzrX7WloXHgpKRliA5GSP3sQNLFyhgToie5csz1uKbNwPqhoXMNGA
https://www.niusdiario.es/sociedad/medio-ambiente/confidencias-entre-vicepresidenta-enferma-sensibilidad-quimica_18_2864670315.html?fbclid=IwAR1Wxx_IQd4kPvgjqA6SjqAVnIqfeZSF83sGVyjWPO-PNU8b6QrXonSsuPE
https://www.cuerpomente.com/ecologia/sensibilidad-quimica-multiple_5662?fbclid=IwAR3f9enoJAuTvVOCNvHE8L59OgMI3C_aLSFX9tDsICeFiQiNKlnR-MWBx6g
http://www.diariosigloxxi.com/texto-diario/mostrar/1665427/confesq-esta-ocurriendo-voz-pacientes-cumbre-social-clima
http://www.notasdeprensa.es/1210848/confesq-esta-ocurriendo-ya-la-voz-de-los
https://comeconsalud.com/notas_de_prensa/confesq-est-ocurriendo-ya-la-voz-de-los-pacientes-en-la-cumbre-social-por-el-clima/?fbclid=IwAR28Exx8vXxryHbB6o5IrlVZObvECTdTcJRmma1r5IgX2fLfS583zu-NKmM
https://www.navarrainformacion.es/2019/12/27/confesq-esta-ocurriendo-ya-la-voz-de-los-pacientes-en-la-cumbre-social-por-el-clima/
https://www.camaltecpress.com/125590/confesq-esta-ocurriendo-ya-la-voz-de-los-pacientes-en-la-cumbre-social-por-el-clima/?fbclid=IwAR3dMIOk39S7ttFzco6Cm9t2z3w725y0HahvxK41tEoMnHLM-2UnHpN7ZhI
https://www.palenciadigital24horas.com/confesq-esta-ocurriendo-ya-la-voz-de-los-pacientes-en-la-cumbre-social-por-el-clima/?fbclid=IwAR2G6U6zOWvxgDyH-BDCfcQdA4IJgLetofwsiUYM2q5cXqiPHQwSI-7-UUM
https://valencia24horas.com/confesq-esta-ocurriendo-ya-la-voz-de-los-pacientes-en-la-cumbre-social-por-el-clima/?fbclid=IwAR0WxwmWHChB0YbA1f4zhS0i_aQXzD9gacigz7761uZIERUUgUsPNrQJa4Y
https://www.zaragoza24horas.com/confesq-esta-ocurriendo-ya-la-voz-de-los-pacientes-en-la-cumbre-social-por-el-clima/?fbclid=IwAR2Zf8YfXKT-S07weQB1ybHvcMs72hjEYbEX7QxUXj4PqSpUKaK89WY_APo
https://www.extremaduradigital24horas.com/confesq-esta-ocurriendo-ya-la-voz-de-los-pacientes-en-la-cumbre-social-por-el-clima/?fbclid=IwAR05hJ44qE9dz155rQ8QRqd-hQTHyIoO_t5a83KlH48grlyBAeMSGIGvb7Q
https://sevilla24horas.com/confesq-esta-ocurriendo-ya-la-voz-de-los-pacientes-en-la-cumbre-social-por-el-clima/?fbclid=IwAR3tkI_fNMbfBkHmEtsMcPZCuayUwqyTQZGm3J54wcy-tq9TOwJTy68yYVA
http://www.diario-abc.com/nota/22885/confesq--esta-ocurriendo-ya--la-voz-de-los-pacient.html?fbclid=IwAR1WG7-Xn5netKU2hIhl47qcOzLoGeSw_O7Wg6KXgGMITR_M7RLdJf5WaXs

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

ACTIVIDADES EN COLABORACION CON OTRAS ENTIDADES
LOWBATTERYMAN

rApoyo proyecto Centro de Seguimiento
de Exposicién a Campos
Electromagnéticos en Decide Madrid

“SER PACIENTE EN ESPANA”

1. Mujer

» Enfermedad crénica mujeres
« Dificultades + Afectado SFC/EM recorre Peninsula en furgoneta

« Esperanzas Objetivo: visibilizar SFC/EM
« Fuerza asociacionismo » Tarea: ofrecer informacion actualizada del recorrido
+ Parada Escuela de Fisioterapia de la ONCE (Madrid)

Firmar y compartir escrito SISS / Mi Estrella de
Mar a Directiva Europea de
Telecomunicaciones, solicitando proteccién de
salud de la poblacion y personas con EHS J

2. Laboral

» Dia del trabajo

* Reivindicar medidas
para favorecer la
insercién laboral de
personas con
enfermedad cronica

econdmico a Investigacion Helpify sobre SFC/EM
de la U. de Navarra

Fomentar iniciativa de proporcionar apO)j



https://www.facebook.com/miestrella.sqm/photos/a.276144909074458/2287960484559547/?type=3&theater
https://helpify.es/comunidades/todo-por-la-causa-del-sindrome-de-la-fatiga-cronica/?fbclid=IwAR03fR-w3CU90UVFbfnR8GDZaq4KpolU3XMriWTugHWNRu1aT1njp6h2sBs

Escolarizacén
Obligatoria
(Hasta 16 afios)

Formacién NO
Obligatoria

VIDA
LABORAL

WA PROGRAMAS EJECUTADOS

IRPF-2018 : PROTOCOLO EDUCATIVO

fem], Sengy
(/M Seni
" b
Y T
&
§ %
¥ Z
5 %
£ %
& %
5 Z
3 ( .
By
EX x
3 5
3, )
/./-./y ;_-P\
< iy
Py pepy e

INCIDENCIA DE LA SALUD EN LA

e Educacion Infantil
e Educacioén Primaria
*ESO

AN

s Formacion Profesional
eBachillerato

e Formacion Universitaria )

ENSENANZA

N

CUIDADO = Gran Absentismo escolar
Serv. Sociales podrian retirar custodia a los padres.

Es la etapa mas olvidada por las administraciones,
condenando a estos nin@s y adolescentes a una

falta de perspectiva de futuro.
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‘W4 PROGRAMAS EJECUTADOS

| CALIDAD DE VIDA > NINOS CON SFC-EM |

El impacto de los la enfermedad en su CALIDAD de VIDA es especialmente dramatico por:

1° Efectos de sus sintomas.
2° CAUSA DE AUSENCIA ESCOLAR: afecta a efectos académico, social, emocional,....

BcFs

1004 B Healthy Control

W 8 g0 o © O o | @ © 8
S © 0 @& é e o CFS data from Johns Hopkins! g 3] o)
! w5 2 (D) o = % Pediatric CFS Cohort Study;: — 8 =
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‘W4 PROGRAMAS EJECUTADOS

g IRPF-2018 : PROTOCOLO EDUCATIVO
Estos ninos:

« NO PUEDEN: llevar el mismo ritmo que sus compafieros.
« EL CENTRO ESCOLAR: en SQM o EHS, puede suponer un riesgo para su salud.
- DEBERIAN RECIBIR: Educacion Adaptada a sus Necesidades Educativas Especiales

No todos los casos son iguales - Habria que ver las limitaciones especificas de cada nifio

Conocer
TR G Resp.Educativas

3 limitaciones de la
recomendadas
enfermedad para SSC

Adaptacion
NECESARIO metodoldgica
Protocolo
Educativo RECOMENDABLE
Adaptacién No perder contacto SOCIAL

e EN LA MAYORIA CC.AA.
significativa NO LO PERMITEN

En POCO TIEMPO
Garantizando CONTINUIDAD
Resp.Educativa

Analizar las
NECESIDADES

Valorar la
Adaptacién

Educativa Adaptacion

curricular
significativa ( PTI)

At. Domiciliaria
MIXTA

(Centro + Casaq)

Si NO Puede ir'ol

% Legislacion Legislacion Sl BelUetel e
\ Ambito Ambito l“|

Nacional Aufonomico NO LO PERMITEN (Solo Casa)
PARA ENF. CRONICAS
en muchas CC.AA.
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IRPF-2018 : PROTOCOLO EDUCATIVO
ALUMNOS CON FM Y SFC/EM

-

Actuadlizacion de Introducir alumnos
contenidos 2018. con SQM y EHS.

Correccion modificaciones y ¢ ReCOgida de las dultimas

NuUevo contenido solicitado

por Delegaciones o Ministerio recomendaciones en el
de Educacién. manejo de las

Correccidn difi .
Soncf};gdlg;:oaones Presentacisn Guia g enfermedades.

Por expertos. Ministerio de Salud y

S .
EPEAP. « Hacer participe a la

Delogranacion 2 edicién o w sociedad médica,
=D e 5 : ., T ) )

Ministerio de Educucg:cggrlqc,m ¢ proi:oté%,;éoecéﬂl\gﬁ\? prInCIpaImente pedlatrla Yy
O. . .
unidades de adolescencia.




CONFES
COALICION NACIONAL DE
ENTIDADES DE FM, EHS, SFC/EM Y EHS
@ httpy/confederacionssc.es/
@ info.confesq@gmail.com

@ 856104223, 677 98 87 00, 667 88 91 23

Subvencionado por:

GOBIERNO
DE ESPANA

MINISTERI

[e]
DE SANIDAD, CONSUMO

Y BIENESTAR SOCIAL ERmEAS ]I 'i
/ POR SOLIDARIDAD

OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

COCEMFE

DOLFA

Asociacién de nin@s, adolescentes y
jovenes con FM, SFC/EM, SQM y EHS
www.dolfa.es contacto@dolfa.es

EDUCACION
INCLUSIVA

X

g
Asociacion de nii@s, adolescentes y

jévenes con FM, SFC/EM, SQM y EHS
www.dolfa.es contacto@dolfa.es

35

EDUCACION
INCLUSIVA



Educacién Inclusiva para alumnos con FM, SFC/EM, SOM y EHS
C‘MfA PARA LA ATENCléN EDI’(-CA“VA EDUCACION Segin la Ley Orgdnica para la Mejora de la Calidad Educativa (LOMCE) de 2013, los centros educativos, deberdn

INCLUSIVA

desarrollar medidas de atencion a la diversidad, para el alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo
asociada a discapacidad, dificultades de aprendizaje..., En 2015, la Agencia Europea de Educacion Inclusiva y
Necesidades Especiales decia que los sistemas de educacion deben ofrecer una educacion inclusiva para mejorar las
oportunidades educativas de todo el alumnado.

La realidad es que los alumnos con FM, SFC/EM, SOM o EHS, no pueden desarrollar una vida escolar normal, y la
respuesta educativa que precisan suele demorarse, en parte por el desconocimentos de las enfermedades. Esto podria
mejorar con Protocolos Educativos especificos, que sirvan de apoyo al equipo docente y a las familias.

DE ALUMN®@S CON
ENFERMEDADES EMERGENTES

Fibromialgio La fibromialgia es una enfermedad crénica caracterizada por dolor crénico,
principalmente del aparato locomotor, sin lesion orgdnica aparente y que puede
acompaniarse de otros sintomas, pero varian algo de adultos a nifios, (ver tabla 1).

La calidad de vida de estos nifios (por lo general “buenos nifios”, perfeccionistas,
trabajadores,,...) es muy baja. El comienzo se cree pueda deberse a alguna situacion de
estrés y/o cierto componente generacional.

A pesar de afectar a nifios a partr de 10 afios, es poco conocida y menos diagnosticada en
nifios. En general, su frecuencia de presentacion es mayor que en los adultos (8,8% en nifias
y un 3,9% en nifios)

(Tabla 1: Diferencias FM Adultos-Nif@s)

Dsoses | 1o Crmanco

puress gatis Cuorescn Traumatimas
e
T e i . L
|| ‘ = e | ‘,,;;;;-w;,‘, Sindrome de Fatiga Crénica /
= e
= —

Encefalomielitis Midlgica (SFC/EM)

los sistemas neuroldgico, endocrino e l II
inmunolégica, que causa una gran fatiga —_I I
fisica y mental que no se alivia con descanso. £ } ” i ! i

La incidencia en nifi@s es del 0.32 % — 0.06 % i

(entre los 5 y 15 afios, segin el CDC).

Puede comenzar como una gripe, o tras una situacion de IETIECE D PERFILPSQUATRED | FREVALDICAS r  CESENCAORNANTE
gran estrés y sus sintomas son algo diferentes que en los | ... e e it win
adultos (ver tabla 2), afectando gravemente a su calidad | #% ™ - Soresle el R
de vida, especialmente en el entorno escolar, por su alta | ;, oo, s Wpwnaverd e o
tasa de absentismo. Segiin diversos estudiés, su calidad de | **** i PR srtse R nip kil N sl

vidad es peor que en otras enfermedades graves, y suele (Tabla 2: Diferencias SFC/EM Adultos-Nifi@s)
tener un componente hereditario.

Sensibilidad Quimica La SOM es un complejo sindrome ambiental crénico, limitante y orgdnico, causado
Sias por la exposicion a una o varias sustancias toxicas cotidianas, provocando multitud

Multlple (SQM) de sintomas recurrentes, por una exposicién a niveles cominmente tolerados por la

mayoria de las personas y que no se explica por ningan trastorno médico o

psiquidtrico. Algunas fuentes estiman que el mayor riesgo de desarrollarla se da

durante la adolescencia.

El 15% de la poblacion podria sufrir alguna sensibilizacion a lo largo de su vida. En el

documento de consenso sobre SOM de 2011. la tasa de presalencia internacional

estimada es de 0.2 a 4%, en adultos. En nifios no se han realizado estudios.

Serd preciso implantar protocolos de control ambiental en el centro educativo, para evitar el riesgo para su salud.

La EHS es una respuesta biologica particular que presentan estos enfermos, relacionada Electrohipersensibiliad
con la exposicion a campos electromagnéticos no ionizantes (CEM), que provienen de (EHS)
aparatos eléctricos, teléfonos y dispositivos méviles, cables de alta tension, etc...

CONFESQ Subvencionado por: Los sintomas varian de leves a severos dependiendo de la potencia de los campos, el
. COALICION NACIONAL DO , B FH = tiempo expuesto a ellos, la constitucion de la persona y sus habitos, asi como de la
;) DEFM, EHS, SFC/EM Y EHS = . o 3 5 oo o @Rﬁ exposicion a otros agentes contaminantes. El centro escolar necesita adaptarse.
@ httpy//confederacionssc.es/ Asociacion de nin@s, adolescentes y g = PeNETARSOOA [ ; - - oo 5
@ info.confesq@gmail.com jovenes con FM, SFC/EM, SQM y EHS e cocemre | No todos la padecen con igual intensidad, hay distintos grados, siendo muy
@ 856 10 42 23, 677 98 87 00 www.dolfa.es - contacto@dolfa.es ¥ G et e merents socia incapacitantes en algunos casos. Los nifios, ancianos o enfermos con otras patologias

crénicas, pueden ser hasta un 40% mds sensibles.




r V4 _ llnﬂ'ﬂ':l:m:dl:l‘u 5::‘;53252‘:’:: : ‘ Goyoni%&%oiﬂ.m
ZUlA PARA LA ATENCION EbucAaTiVA [T e

INCLUSIVA

A ,\ ' NECESARIO Adopfcc ion
D E LM.M @'S co N @ Protocolo me'odololgpco
>\ Eduscs‘::“v"’ / - . - RECOMENDABLE
g J No perder contacto SOCIAL
ENFERMEDADES EMERGENTES S = B o
Voer I8 I significativa NO LO PERM
Adaptacién ‘ -
Educativa
INCIDENCIA RELEVANTE DE LA J A?S,ﬁ’ci%?”
if
SALUD EN LA EDUCACION sanificava tRnl \
DE ALUMNO$ CON ENFERMEDADES CRONICAS 4 P 7 * {Centro + Casal
4 i vede ira
CUIDADO 2 Gran 4 5 | z = Centro Educativo
« Educacién Infantil Absentismo escolar 4 LegIS|0<ilOn Legislacion
4 . 1én Py i Serv. Sociales podrian retirar ¢ Ambito Ambito
EZ’;‘},';;’,‘O“,?;’" i Egécoc onrimana custodia a los padres Nacional Autonémico (Solo Casal
(Hasta 16 afios) b F»‘--- EN (‘Pmn AS

en mUChOS CC.AA.

Es la etapa mas olvidada por las
administraciones, condenando a ‘
estos nifi@s y adolescentes a
una_falta de perspectiva de

OBJETIVOS DEL
wemeer RS T8 PROTOCOLO EDUCATIVO
& VISIBILIZAR Y SENSIBILIZAR A DOCENTES
Sobre lass necesidades de estos alumnos.

2IBR d@mm
- '[' \()

« Formacion Profesional
Formacién NO ' Bcchlllergfo
Obligatoria * Formacion Universitaria

DERECHO A UNA EDUCACION INCLUIIVA & DISMININUIR el TIEMPO DE RESPUESTA
& NO PUEDEN llevar un RITMO ESCOLAR NORMAL. Desde la comunicacién de la necesidad
& EL CENTRO ESCOLAR en alumnos con SOM y EHS puede =N s
suponer un RIESGO PARA SU SALUD, si no se implantan las del caso hasta recibir la adaptacion.
medidas de control ambiental adecuadas. .
A DEBERIAN RECIBIR UNA EDUCACION _INCLUSIVA & Garantizar la CONTINUIDAD EDUCATIVA.
ADAPTADA A SUS NECESIDADES ESPECIFICAS.
& NO TODOS LOS CASOS SON IGUALES, habria que estudiar * pRlo.RIZAR lq pL:leStq en mquha de IGS
las limitaciones especificas de cada caso. medldds necesarias para ..
"ODA LA INFORMACION EN: ht(p:llconiedencionssc.esl.’page_id=257I5I *SEJ CAILID‘;‘D DE V"?A ES MUY B'IGJA' por IT enfermedad y EVITAR LA ExCLUSIoN SOCIAL
: como les afecta en el entorno escolar y social.
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FIBROMIALGIA, SFC/EM, SQM Y EHS

@ JORNADA ULTIMOS AVANCES EN LA INVESTIGACION
CREACION RED NACIONAL DE INVESTIGACION

) CENTRO DE INVESTIGACION] 25 OCTUBRE
PRINCIPE FELIPE 2019

-~

VALENCIA

* Programa informativo de las Jornadas

* Envio a instituciones publicas y privadas

* Publicidad en Web y RRSS

* Inscripcion / Gestion ( desplazamientos, manutencion,
documentacion...)

» Desarrollo de las Jornadas de empoderamiento de las
personas afectadas

* Grupo de Trabajo: Red de investigacion

« Evaluacion

« Asistencia a eventos, foros y actividades

538

Dirigida @
Entidades de Pacientes y
Profesionales Sanitarios

~

« + 40 profesionales
» 58 Rep. Ent. Pacientes
« 3 estudiantes

OVMODPDU=<==0D>




PROGRAMAS EJECUTADOS

PROGRAMA JORNADA DE INVESTIGACION

JORNADA ULTIMOS AVANCES EN LA INVESTIGACION
FIBROMIALGIA, SFC/EM, SQM Y EHS
CREACION RED NACIONAL DE INVESTIGACION

PRIMERA PARTE SEGUNDA PARTE

dirigida a Profesionales y Equipos Directivos de entidades de pacientes Dirigida solo a Profesionales

ACTUALIZACION EN LA INVESTIGACION { : PROMOCION DE REDES DE INVESTIGATION
DE FM, EM/SFC, SQM Y EHS ¢ ESPANOLAS

9:30 h. Acreditaciones 16:00 h. Ponencia.Redes de Investigacion

10:00 h. Inaguracion - Dr. Juan Manuel Falcén (Espana)

- D2 Maria José Félix . Presidenta CONFESQ :
- Dra. Mercedes Hurtado. Presidenta Colegio Médicos Valencia @
Universidad - Dra. Deborah J. Burks. Directora CIPF Valencia

gdt\(/)lica . 10:15 h. Ponencia: Fibromialgia
%% \.,lﬁ\,i“l[f;?\“:l,,}g,r - Dr. Antonio Collado (Espaiia)
SRl RN - Dr. Juan Manuel Falcén (Espaia)
11:00 h. Café relacignal y Posters LUGAR DE REALIZACION

11:30 h. Mesa redonda: Sensibilidad Quimica Centro de Investigacién Principe Felipe (CIPF): %
FUNDACION Multiple y Electrohipersensibilidad g s c/ Edua?do i Yd?e.ra 3.p
- Modetra: Dr. Ceferino Maestu (Espafa) : G 46012 - Valencia (Spain) .
- Dra. Pilar Munoz-Calero (Espaia) -
3 .

17:00 h. Gl;gpos de Trabajo

CENTRO DE INVESTIGACION

- Dr. Antonio M2 Pasciuto (Italia)

ﬁw 12:45 h. Ponencia: Sindrome de Fatiga Crénica -
® Vall Encefalomielitis Mialgica

—H Vall d'Hebron |eai® d’Hebron Ea - Dr. José Alegre (Esparia)

Barcelona Hospital Campus < s 5
Institut de Recerca Dr. Pawet Zalewski (Polonia)




Sociedad Espaiiola de Fibromialgia
y Sindrome de Fatiga Cronica

Antonio Collado Cruz, presidente de la Sociedad Espafiola de Fibromialgia y Sindrome
de Fatiga Croénica (SEFIFAC)

CERTIFICA

Que la Jornada "Ultimos avances en la Investigacién de FM, EM /SFC, SQM y
EHS", que organiza CONFESQ (Coalicién Nacional de Entidades de Fibromialgia,
Sindrome de Fatiga Crénica/Encefalomielitis Mialgica, Sensibilidad Quimica Multiple y
Electrohipersensibilidad) y que se celebrara el préximo 25 de octubre en el Centro de
Investigacion Principe Felipe de Valencia, ha recibido el AVAL institucional de SEFIFAC
una vez valorada la documentacion recibida.

Con este aval, SEFIFAC reconoce el interés cientifico del contenido de dichas Jornadas,
y con ello, valora que se trata de una iniciativa que puede contribuir a una mayor
informacién y formacién de los profesionales sanitarios y pacientes sobre la
Fibromialgia y otros Sindromes de Sensibilizacién Central.

Asi mismo, SEFIFAC concede el permiso para hacer constar dicho aval y su logo en el
PROGRAMA de divulgacion de dichas jornadas.

Barcelona, a 17 de Octubre de 2019

Antonio Collado Cruz

[ 1 CORCage S i Vel ISl Y D o Bk W]

AVAL CIENTIFICO
DE SEFIFAC

PARA LA

1 JORNADA DE
INVESTIGACION

ORGANIZADA POR

CONFESQ




LAVANGUARDIA

CVA-SALUD ENFERMEDADES

Afectados de fibromialgia y fatiga
cronica reclaman que se investigue en
red

REDACCION
25/10/2019 12:52

Valéncia, 25 oct (EFE).- La Coalicién nacional Confesq, que reline
entidades de afectados de fibromialgia, encefalomielitis
midlgica/sindrome de fatiga crénica (EM/SFC), sensibilidad
quimica multiple (SQUM) y electrohipersensibilidad (EHS), ha
reclamado este jueves la creacion de una red nacional de
investigacion de estas patologias.

Confesq ha organizado en el Centro de Investigacion Principe
Felipe (CIPF) de Valéncia la jornada cientifica "Ultimos avances
en investigacion de Fibromialgia, EM/SFC, SQM y EHS", dirigida
a profesionales sanitarios, tanto clinicos como investigadores.

La presidenta de la Coalicion, Maria José Félix, ha destacado a
EFE que el reto es crear la primera red nacional de investigacion
de estas patologias y para ello han presentado en el Instituto de
Salud Carlos III un proyecto que serd debatido esta tarde con
investigadores para ver su viabilidad porque "es muy necesario".

También ha asegurado que el sistema publico "no dispone de las
herramientas necesarias para tratar adecuadamente" a los
afectados por estas cuatro patologias y por ello cree que es el
momento de "empezar a cooperar" para que eso sea posible.

Maria José Félix ha sefialado que esa "labor de investigacion, tan
escasa pero tan necesaria a la vez", es mas eficiente si se realiza
en red y para ello pretenden promover una o mas redes de
investigacion espafiolas.

También ha seflalado que un problema en estas patologias, cuyos
indices de prevalencia no se conocen porque no hay estudios
epidemioldgicos de ellas, es la falta de formacion sanitaria, y para
ello "nos gustaria que hubiera una mayor implicacioén de las
administraciones publica y la comunidad cientifica".

La fiobriamialgia, caracteriza por la existencia de dolor crénico,
principalmente del aparato locomotor, generalizado, difuso, sin
lesion orgédnica aparente y que puede acompafiarse de otros
sintomas, afecta a ceca del 2,4 % de la poblacion general mayor
de 20 afios, lo que supone aproximadamente 700.000 pacientes
en Espaiia.

PUBLICACION

MEDIOS DE
COMUNICACION

La Vanguardia

La encefalomielitis midlgica/sindrome de fatiga crénica, dolencia
neuro-endocrino-inmunolégica que implica un importante
desarreglo bioquimico y causa una gran fatiga fisica y mental,
afecta e entre el 0,1y el 0,4 % de la poblacién general.

Respecto a la sensibilidad quimica multiple, que se caracteriza
por la presencia de sintomas de variada intensidad que aparecen
ante la exposicion a bajos niveles de sustancias quimicas
presentes en el medio ambiente o en la alimentacion, se
desconoce la prevalencia de afectados.

Por ultimo, la poblacion afectada por la electrohipersensibilidad
magnética, sufrida por la exposicion a radiaciones que emiten
dispositivos como aparatos eléctricos, transformadores o
telefonia mévil, se estima entre el 3y el 5 por ciento de la
poblacién.

Durante las jornadas, el investigador Juan Manuel Falcén, del
centro de investigacién CIC Biogune, en el Pais Vasco, hablara de
un estudio realizado en septiembre en el que se han identificado
biomarcadores para el diagnostico de la fibromialgia. EFE


https://www.lavanguardia.com/vida/20191025/471180044935/afectados-de-fibromialgia-y-fatiga-cronica-reclaman-que-se-investigue-en-red.html?

ASISTENCIA A EVENTOS

IV JORNADA DE INVESTIGADORAS
EN ENFERMEDADES RARAS

PLAN ESTRATEGICO COCEMFE

« 22 febrero
* Moderar mesa
* 29 enero 2 . 2 :
» Presentacion proyecto: Promocion de una Red de Investigadores

« Jornada de reflexion ~ .
: . : : : Espafiola para nuestras patologias
* Presidencia y Vicepresidencia

» Objetivo: accesibilidad universal aspectos ambientales i o
| JORNADA "EM/SFC: LINEAS DE * 19 junio

* Ponentes:
- Elisa Oltra
- Cristina Oter Quintana
- Susana Garcia-Juez
- Irene Rodriguez
- Manuel Ruiz Pablos
- Rosario Montero Mateo
- Servando Castell6

* 31 mayo
* Presidencia
* Vicepresidencia




ASISTENCIA A EVENTOS

I CONGRESO POP

CONFESQ

Cazlicién Nacional de M, SFC/EM, Sy EHS.

GIRA NACIONAL UNREST '

tal UNRES

= PoOster UNREST 2018

; =

o TENENFE;
%, ¢ Frigiliana
Zaragoza

! REPERCUSION

"Transformando la atencidn sanitariay social: hacia 2
un sistema proactivo, colaborativo y humanizado*
» 3 octubre

» Reflexidon sobre pacientes crénicos y sanidad

ENCUENTRO SOBRE INFANCIA,

PATOLOGIA Y MEDIO AMBIENTE CRONICIDAD Y DISCAPACIDAD
'+ 22 octubre . T « 19 noviembre
« Asignatura optativa * + Niflos con FM, SFC,
« U. Complutense SQMy EHS
«  Transmitir complejidad « POP

* Ministerio de Sanidad

v

Medios comunicacién
* Infosalus

enfermedades
*  Vicepresidencia

DISORGANIC

Simbolo Internacional o
Discapacidad Organica

* 27 noviembre - Madrid

* 41 ciudades

Visibilizar discapacidades.



https://www.infosalus.com/actualidad/noticia-falta-coordinacion-agentes-sociales-sanitarios-dificulta-integracion-ninos-enfermedad-cronica-20191119142044.html?fbclid=IwAR3GGCTGvMxDAvFWoqMIJoXbgWRIpVDxObJzZLjEd2WwI2a9nArkclI6Qdk
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ASAMBLEA GENERAL

+ de

15 Reuniones

COMITES

l

+de 3
Reuniones

Ej. Comité Cientifico

\ Jornada Investigacion

*JUNTA
*DIRECTIVA

GRUPOS DE
TRABAJO

l H

+ de 20
Reuniones

*Equipo
EJECUTIVO

G.T.Cumbre del Clima,...

+ de
10 Reuniones

Ej. G.T. Jornada,

+ de
15 Reuniones




ASAMBLEA -14 de Enero del 2019 ORDEN DiA REUNIONES
ASAMBLEA SOCIOS

11:00 horas/ Reunidn Virtual
ASAMBLEA - 7 de Febrero de 2019

SFC-SOM Castilla La Mancha / SFC-SQM Madrid / DOLFA /

FRIDA Navarra / AFINA /Federacion de Extremadura / HORA 7 45hoGs ) ReGRidn Virtial

ASIs- LUGAR

TENTES ELECTRO QUIMICOS SENSIBLES POR EL DERECHO A LA

SALUD ASIS-
TENTES

Junta Directiva

1. Informacion de las ultimas acciones
ORDEN 2. Proyectos 2019

DEL DIA 3. Organizacion Interna

4. Ruegos y preguntas

1. Gestiones realizadas a partir de la Guia del INSS
o Consulta con departamento juridico de la POP
o Consulta abogado Arrate (EQSDS)
o Consulta COCEMFE
o0 ;qué proceso sigue el INSS para la distribucion de las
guias?
o Dossier de médicos especialistas
o Consulta a médicos por FEXAF y AFINA para
Fibromialgia
o POP tienen reunion el viernes 8 en Ministerio con D.G.
Salud Publica y comentardn este tema.
. Acuerdos
. Reunion con entidades miembro el lunes 11 a las 11:30h
. Trabajadores
. Jornada de investigacion
. Red de Investigacion
. Bancos
. Memorias 2018
. Subvenciones
10.Proximas reuniones
1. Ruegos y preguntas

ASAMBLEA - 23 de Enero del 2019

ORDEN
DEL DIA

11:00 horas / Reunion Virtual

SFC-SQM Castilla La Mancha / SFC-SQM Madrid / DOLFA /
ASIS- FRIDA Navarra /AFINA/ELECTRO QUIMICOS SENSIBLES
o POR EL DERECHO A LA SALUD

O N NN

1. Acciones para incidir en la elaboracion Guia INSS
2.Nuevas Adhesiones

3.Subvenciones

4. Normalizacion situacion interna CONFESQ

5. Ruegos y preguntas @L}]@

ORDEN
DEL DIA




AREA ORGANICA

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA
11 de Febrero de 2019

11:50horas / Reunion Virtual

DOLFA/ELECTROQUIMICO SENSIBLES POR EL. DERECHO A
LA SALUD /FEASAFA / FEXAF / AFINA Navarra / SFC-SQM
Madrid / SFC-SQM Castilla-La Mancha / AFFARES / AFIXA y
FFISCYL (aun sin derecho a voto)

ASISs-
TENTES

1. Guia INSS
2.Proximas acciones ya fechadas
3.Propuestas

4, Resumen y acuerdos.

5. Ruegos y preguntas

ORDEN
DEL DIA

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA
18 de Febrero de 2019

11:50 horas / Reunién Virtual

DOLFA /ELECTROQUIMICO SENSIBLES POR EL DERECHO A
LA SALUD/FE-ASAFA/FEXAF /AFINA Navarra / SFC-SQM
Madrid /AFIXA Y FFISCYL (adn sin derecho a voto).

ASIS-
TENTES

1. Presentacion de dudas a la anterior acta.

2. Guia INSS
o Resumen de lo hablado con abogado
o Posibles peticiones paralelas
o Reunion con el Ministerio, puntos a tratar.
o Fases a valorar TR
o Repaso del borrador.
o Grupos de trabgjo.

3. Ruegos y preguntas

ORDEN
DEL DIA

0 Kl

ONDEN DIiA REUNIONES : ASAMBLEA SOCIOS

ASAMBLEA -27 de Febrero de 2019

11:50 horas / Reunion Virtual

DOLFA/ELECTROQUIMICO SENSIBLES POR EL. DERECHO A
LA SALUD/ FE-ASAFA /AFINA Navarra / FRIDA Navarra/ SFC-
SOM MADRID

ASIS-
TENTES

1. Guia INSS
o Abogados
o Colectivo Ronda
o Equipos de Trabajo
o Temas Pendientes.
2. Ruegos y preguntas

ORDEN
DEL DIA

ASAMBLEA - 2 de Abril de 2019

11:20 horas / Reunién Virtual

DOLFA /ELECTROQUIMICO SENSIBLES POR EL DERECHO A
LA SALUD/FE-ASAFA /SFC-SQM CASTILLA LA MANCHA
FFISCYL / AFINA Navarra / SFC-SQM MADRID / AFIXA / SFC-
SOM Valencia

ASIs-
TENTES

1. Aprobacion de solicitud de afiliacion de losnuevos
miembros

2.Aprobacion plan Juridico y de Comunicacion a causa
de la Guia INSS "19

3.Grupos de Trabajo

4. Adhesion de CONFESQ en AECEMCO

5. Ruegos y preguntas

ORDEN
DEL DIA




11 AREA ORGANICA

ORDEN DIiA REUNIONES: ASAMBLEA - 13 de Junio de 2019
ASAMBLEA SOCIOS —

LUGAR

11:15 horas / Reunion Virtual

ASIS- DOLFA /ELECTROQUIMICO SENSIBLES POR EL. DERECHO A LA
TENTES SALUD /SFC-SQM MADRID / AFIXA / SFC-SQM Valencia / ASSESCA

1. Jornada de Investigacion

2. Gestiones INSS

3. Facilidad a las asociaciones para tener representacion
en CONFESQ
o Casuistica y nuevas solicitudes
o Permiso para conversaciones en Andalucia

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA

12 de Abril de 2019 ORDEN

DEL DIA

11:50 horas / Reunién Virtual

o Otros temas

DOLFA/ELECTROQUIMICO SENSIBLES POR EL. DERECHO A
ASIS- 4. Ruegos y preguntas

e LA SALUD / FE-ASAFA / SFC-SQM CASTILLA LA MANCHA/
FFISCYL /AFINA Navarra / SFC-SQM MADRID / SFC-SQM
Valencia / FEDAFI / AFIXA

ASAMBLEA GENERAL EXTRAORDINARIA (11)
11 de Julio de 2019

1. Puesta al dia de reuniones anteriores
2.Aspecto economico
3.Propuestas

4. Tareas-Resumen
5.Rueda de Prensa ASIS-
6.Logos TENTES
7.Grupos de Trabajo.
8.Reparto de Tareas

17:00 horas / Reunion Virtual

ORDEN
DEL DIA

SFC-SQM MADRID / FEXAF / FE-ASAFA / SFC-SQM CASTILLA
LA MANCHA / FRIDA/ AFFARES / DOLFA / ELECTRO QUIMICO
SENSIBLES POR EL DERECHO ALA SALUD /AFINA (voto
delegado)

1. Renovacion y ampliacion de la Junta Directiva.
o Dimision de FEXAF de la Junta Directiva.
o Disponibilidad de los cargos de Secretaria y Tesorero.
o Eleccion de nuevo Secretario/a y Tesorero/a
o Eleccion de nuevos vocales
2. Ruegos y preguntas

ORDEN
DEL DIA




11 AREA ORGANICA

ASAMBLEA CENERAL ORDINARIA (1) ORDEN DiA REUN'ONES:
9 de Julio de 2019 ASAMBLEA soc'os

17:00horas / Reunion Virtual

DOLFA /ELECTROQUIMICO SENSIBLES POR EL

ASIS- DERECHO A LA SALUD / FE-ASAFA / FEXAF /FFISCYL /
TERTES SFC-SOM MADRID /AFIXA /SFC-SQM C. Valenciana /
AGRAFIFEX (sin derecho a voto)/AFINA (voto
delegado). ASAMBLEA - 3 de Septiembre de 2019

HORA
LUGAR

1. Aprobacion de solicitud de afiliacion de los nuevos 17:30 horas,/ Reunién Virtual

miembros.
2. Aprobacion del Acta de la Ultima Asamblea. ASIS- ) "
3. Presentacion y aprobacion si procede de las TENTES Junta Directiva
Cuentas 2017. - ] . .
——— &4 Presentacion y aprobacion si procede del ;:gformocron so/brg la situacion en cuqnto la GUIO./NSS
Presupuesto 2018, .Partidas economicas y gastos de envio de material.
DEL DIA 5. Informacion: 3.Aplazamiento de Ila reunion con el Ministerio de
o Proyectos en cursoyprevjsjones 2018, ORDEN Sanidad a traveés de la POP ha sido G,O/OZOdG.

4. Acciones previstas para el dltimo trimestre del ario.

5.0rganizacion de las Jornadas de Investigacion que se
celebraran el proximo dia 25 de Octubre en Valencia.

6.Firma del convenio con la SEFIFAC

7.Ruegos y preguntas

o Jornadas para equipos directivos y técnicos de
Asociaciones: septiembre.
o Actividades de representacion.
o Reflexion sobre el nombre y concepto Sindromes
De Sensibilizacion Central
6. Ruegos y preguntas

DEL DIA
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REUNION 30 de Septiembre del 2019

HORA

LUGAR 17:30 horas / Reunion Virtual

ASIS-
TENTES

Junta Directiva y Trabajadoras de CONFESQ

1.0Organizacion Jornadas del 25 de Octubre (reparto de
tareas).
2.Propuestas
3.Dinamizacion de grupos de trabajo.
4 Documento Inicial para que no se pierda la Jornada en
temas secundarios.
5.Invitacion a Organismos Oficiales
6.Propuesta cambio de horario / tiempos
7.Estudio de costes (Pedido de material entre distintas
opciones)
8.0rganizacion de los viajes de los ponentes /NAUTALIA
9.Envio de correo electronico a Ilas asociaciones y
federaciones en el que inviten a los medicos,
10.Certificado de participacion, cartad de presentacion,
programa, roll-up, maletin y fotocopias.
1. Ruegos y preguntas.

ORDEN
DEL DIA

AREA ORGANICA

ORDEN DIiA REUNIONES: ASAMBLEA SOCIOS

HORA
LUGAR

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA
18 de Octubre de 2019

11:40 horas./ Reunion Virtual

ASIS-
TENTES

Junta Directiva

ORDEN
DEL DIA

1.Jornada de Valencia: Nautalia

2.Propuestas en gjuste de gastos

3.Cuestiones Economicas y puesta al dia de las cuentas
4.Ruegos y preguntas

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA SOCIOS
7 de Octubre del 2019

11:00 horas / Reunion Virtual

ASIS-
TENTES

DOLFA /FEXAF /SFC-SQM CyLM / SFC-SQM Madrid /
ASESSCA/AFINA/FE-AFASA /FEDAFI/AFIXA /EQSDS (voto
delegado)

ORDEN
DEL DIA

1.Presentacion y aprobacion si procede de las cuentas 2018

2.Presentacion y aprobacion si procede del presupuesto
2019

3.Valoracion de la situacion de la GUIA INSS.

4. Informacion de la | Jornadas de Investigacion.

5.Grupos de trabajo

6.Ruegos y preguntas

S0



PROYECTOS 2020

ORGANIZA

ES EL PROGRESO, ESTUPIDA e MM
Una pelicula sobre Sensibilidad sosouciiin
MOVIM l E NTO Quimica Mltiple = @

/ \S O C | / \T I v O JOSE ARAQUE PATRICIADE LUNA AMANDA GUADAMILLAS PILAR MUNOZ CALERO VANESSA BASURTO MARIA LOPEZ MATALLANA

9 INS$S Contradocumentos
st o INSS ]
e ORETIREN GUIA INSS
GUIAS INSS oSpaoge | YA! - FM oy
® . * SFC/IEM | « EHS
ESTA ;
GUIA + SESGO DE GENERO

@ ONCE 2020 == Jornada de

Fundacié laci
undacién Asoclaciones

#L ACONFES EMUEVE

Presentar en: ‘
P ROTOCO LO * Ministerio de Educacion.
=p» . Consejerias Educacion de TODAS las CC.AA.
ED UCATl\/O Reuniones con:
» Diputados del Congreso - Comisién Educacion.
* Representantes Partidos Politicos > CCAA.




i MUCHAS GRACIAS ATODOS'!

Web: http://confederacionssc.es
Email: info.confesg@gmail.com
Tfnos: 856104223 / 677988700




