
CONFEDERACIÓN NACIONAL SSC

CONFESQ
COALICIÓN NACIONAL DE ENTIDADES DE FM, SFC/EM, SQM y EHS

Web: http://confederacionssc.es/      Email:  info.confesq@gmail.com

Tfnos: 677988700 // 667889123 // 856104223



CONFEDERACIÓN NACIONAL SSC

INDICE

PRESENTACIÓN

NUESTRAS PATOLOGÍAS

ENTIDADES MIEMBRO

OBJETIVOS

WEB

ORGANIGRAMA

REDES SOCIALES

ÁREAS DE TRABAJO

PROGRAMAS EJECUTADOS

ASISTENCIA A EVENTOS

ÁREA ORGÁNICA

PROYECTOS 2020

PLAN ANUAL DE ACTUACIÓN 2020



CONFEDERACIÓN NACIONAL SSC

• FIBROMIALGIA  (FM)

• SÍNDROME DE FATIGA CRÓNICA /ENCEFALOMIELITIS 

MIÁLGICA (SFC/EM)

• SÍNDROME DE SESNSIBILIDAD QUÍMICA MÚLTIPLE  

(SQM)

• ELECTROHIPERSENSIBILIDAD MAGNÉTICA  (EHS)

 2004 a 2009: Coordinadora de Asociaciones

de Fibromialgia y Fatiga Crónica

 2009 a 2017: Confederación Nacional de

Fibromialgia y Síndrome de Fatiga Crónica

 2018- actualidad: Coalición 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 Crónico)

European Network Of Fibromyalgia

Associations (ENFA)

Pain Euro-Mediterranean Coalition

(PEC)
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Reconocimiento de las enfermedades 
En la clasificacio ́n internacional de enfermedades 

versio ́n espan ̃ola (CIE-10) salvo la EHS 

A pesar del reconocimiento internacional, en España no existe un baremo claro y

homogéneo para el reconocimiento de grados de discapacidad e incapacidades
laborales.

ENFERMEDAD CLASIFICACIÓN CIE-10

• Fibromialgia

• Síndrome de de Fatiga Crónica 

(SFC-EM)

• Síndrome de sensibilidad química 

múltiple (SQM)

• Electrohipersensibilidad (EHS)

M79.7 Enfermedades muscoesqueléticas y del tejido conectivo

G 93.3 Enfermedades del Sistema Nervioso Central 

T 78.4: “Intolerancia Química Múltiple”

No reconocida
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Valoración calidad de vida enfermos SFC/EM

medida a través del cuestionario SF-36

Valoración calidad de vida enfermos SQM 

medida a través del cuestionario SF-36
Valoración calidad de vida enfermos FM

medida a través del cuestionario SF-36

SFC/EM

SQM FM

MUY BAJA. Incluso, puede ser inferior  

a la que poseen enfermos de otras 

patologías graves.
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Obtener soluciones adecuadas a las necesidades 
que se plantean a las personas afectadas de 

Fibromialgia (FM), Síndrome de Fatiga Crónica / 

Encefalomielitis Miálgica (SFC/EM), Síndrome 

Químico Múltiple (SQM) y Electrohipersensibilidad

(EHS) y a sus familias para su realización como 

ciudadanos de pleno derecho dentro de la 

sociedad.

OBJETIVO PRINCIPAL
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Representar, adoptar y presentar iniciativas de 

demandas ante las Administraciones Publicas y 

cualquier otro organismo público o privado que 

tengan competencias relacionadas con 

CONFESQ.

Divulgación de los avances científicos,

clínicos y técnicos en el tratamiento de la FM, 

SFC/EM, SQM y EHS.

Potenciación 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, así como la eliminación de 

barreras de comunicación, la integración y la 

accesibilidad.

Promoción de servicios, actividades y 

programas que sirvan de cauce para fijar un 

marco de actuación común, coordinado y 

coherente.

Realizar actividades en colaboración con la 

Unión Europea y/o cualquier otra entidad, a 

nivel internacional, que contribuyan al 

beneficio de las personas afectadas y sus 

familias.

Coordinación del intercambio de información, 
de experiencias y de los medios e instrumentos 

científicos, jurídicos, materiales y de todo tipo 

adecuados al cumplimiento de sus fines, entre 

los miembros de CONFESQ.

Ejecución de programas destinados a la 
cooperación al desarrollo y el fomento de la 

solidaridad entre los países en vías de desarrollo 

y otros, que contribuyan al beneficio de las 

personas afectadas y sus familias.

Fomento y promoción de recursos de 

formación e información destinados a los 

profesionales, entidades privadas, 

administraciones públicas, etc., como 

instrumento para mejorar la calidad de vida de 

los beneficiarios.

Promoción de la investigación de las 

enfermedades que representamos dentro de 

los planes de l+D de las diferentes 

Administraciones Públicas.

OBJETIVOS GENERALES



CONFEDERACIÓN NACIONAL SSC



CONFEDERACIÓN NACIONAL SSC

INCORPORACIÓN NUEVOS MIEMBROS
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•ASAMBLEA 
GENERAL

•JUNTA 
DIRECTIVA

•Equipo 
EJECUTIVO

•Administración y 
Finanzas

•Recursos 
Humanos

Organización 
y Dirección

Gestión de 
Proyectos

•Comunicación y 
RRSS

Vicepresidencia SecretaríaPresidencia Tesorería Vocalías

COMITÉS
GRUPOS DE 
TRABAJO

ORGANIGRAMA DE 

GOBIERNO

ORGANIGRAMA DE 

GESTIÓN
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JUNTA DIRECTIVA

TESORERÍA

ANTONIO JESÚS CAMACHO 

Representante de: DOLFA

SECRETARÍA

ANA COLMENERO MORAL

Representante de: AFIXA

VOCAL

ANA PRIETO ALEJO

Representante de: FE-ASAFA

VOCAL

MARGARITA GIRONA

Representante de: SFC-SQM 
CLM

PRESIDENCIA

MARÍA JOSÉ FÉLIX MORA

Representante de: DOLFA

VICEPRESIDENCIA

MARÍA LÓPEZ MATALLANA

Representante de: SFC-SQM 
Madrid
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Calendario 

de eventos

http://confederacionssc.es/

Información, Noticias, 

Artículos, Proyectos, …
Recopilación  

RECURSOS ÚTILES 

para entidades

Datos entidades 

socias

Apartado para

plantear dudas

INFORMACIÓN CONFESQ

Miembros JD

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

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

Miembros de la Junta Directiva Responsables de los diferentes Comités y 

Grupos de Trabajo

Plan de Acción aprobado por la 

Asamblea de Socios
Ejecutar y supervisar el Plan de Acción, 

informando periódicamente a la Junta 

Directiva

Función de representación de la entidad

Presidencia o Vicepresidencia

Funciones Equipo de Dirección

EQUIPO 
DIRECTIVO

PREVEER

COMUNICAR

SUPERVISARSOLUCIONAR

ANIMAR
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ADMINISTRACIÓN

ASISTIR Y DAR SOPORTE AL 

RESTO DE ÁREAS
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FINANZAS

TESORERÍA +RESPONSABLES PROYECTOS Y GESTORÍA

CONTABILIDAD 

•Contabilidad y Cuenta Resultados

•Impuestos: Seguros Sociales, Agencia Tributaria…

•Elaboración informes para Junta Directiva, entidades 
bancarias, auditores externos…

GESTIÓN 
TESORÍA

•Relación con entidades bancarias

•Elaboración calendario cobros y pagos

•Elaboración informes para Junta Directiva

CONTROL 
PRESUPUESTO

•Elaboración presupuestos anuales

•Coordinación con Junta Directiva y Área de Proyectos para 
elaboración de presupuestos e informes de viabilidad 
presupuestaria
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RECURSOS HUMANOS

RESPONSABILIDAD: 
PRESIDENCIA

VOLUNTARIOS 14

PERSONAL 
CONTRATADO

2 San Fernando, 
Cádiz

1 Sede Central 
Madrid

EQUIPO HUMANO
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COMUNICACIÓN

Hacer llegar los 

comunicados, noticias, 

eventos, publicaciones… 

tanto a los agentes 

externos a CONFESQ 

como a los internos.

JUNTA DIRECTIVA + EMPLEADA ESPECIALIZADA 

EN MARKETING Y COMUNICAIÓN
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GESTIÓN DE PROYECTOS

Ejecutar las actividades de la Programación o Plan de Acción Anual, aprobado por la Asamblea

DEPARTAMENTO 
DE PROYECTOS 

O FUNCIÓN 
TÉCNICA

Departamento 
Económico

Dirección

Recursos 
Humanos

Administrativo

Comunicación

Equipo Técnico

Marcan las líneas directrices hacia las 

que se encaminan los proyectos

Dotará al departamento del equipo 

humano y la formación que necesite

Cobros y pagos generados por los 

proyectos

Brinda servicios necesarios para la 

buena gestión de proyectos

Ejecución del proyecto

Dar a conocer los proyectos

PARTICIPA TODO EL EQUIPO
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MOVIMIENTO 
ASOCIATIVO

PROTOCOLO 
EDUCATIVO

INVESTIGACIÓN EN 
ENFERMEDADES 
EMERGENTES

• #NOalaGuiaINSS

• Cumbre Social del Clima

• I Jornada “Últimos Avances en la Investigación 

de FM, SFC/EM, SQM y EHS. Creación de una 

Red Nacional de Investigación”.

• Presentación en CCAA

• Protocolo SQM y EHS
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IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

REUNIONES JD Y

GRUPOS DE TRABAJO

REUNIONES CON SOCIEDADES MÉDICAS, 

ADMINISTRACIONES Y ENTIDADES 

SOCIALES

• 14

• Renovación JD

• Ministerio Sanidad Consumo

y Bienestar Social

• Ministerio de Empleo y

Seguridad Social

• 21 febrero

• Carta posicionamiento 

contra guía INSS

Sociedad Española de 

Médicos Generales y 

de Familia

• 27 febrero

• Directora POP

Instituto Nacional de la 

Seguridad Social

• 13 marzo

• Secretario General COCEMFE

• 6 junio

• Nicolás Alonso

• Modificación de la guía 

solicitando especialistas por 

parte del INSS

Ministerio de Sanidad, 

Servicios Sociales e 

Igualdad

• 10 septiembre

• Dirección General de Salud Pública

• Solicitar elaboración de “Guías de 

práctica clínica”

• Felicitación por coherencia de 

planteamientos y trabajo coordinado 

entre entidades de pacientes
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MEMORIA SOCIAL

9 Y 11 JULIO 2019

 Objetivos

 Entidades miembro

 Organigrama 

 Acceso a la web y RRSS

 Áreas de trabajo

 Actividades

 Asambleas ordinarias y extraordinarias

 Reuniones

 Asistencia a eventos

 Repercusión proyectos en medios de 

comunicación

 Iniciativas y propuestas de documentos

• Movimiento asociativo Unrest

• Protocolo educativo presentación, reuniones, 

documentos, Feria Simo Educación 2018, 

elaboración guía online.

• I Jornadas #LaConfeSeMueve conferencias, 

diseños, ponentes y actividades extra.

• Encuesta “Dolor Crónico y cómo 

afecta al trabajo y a la 

remuneración”

• Posicionamiento sobre Plan de 

Gobierno sobre las 

Pseudoterapias

• PNL para mejorar el diagnóstico 

y tratamiento de la fibromialgia

ASAMBLEA 

ANUAL 

SOCIOS

MEMORIA 

ECÓNÓMICA

7 OCTUBRE 2019

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO
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ACTIVIDADES DE DIVULGACIÓN Y SENSIBILIZACIÓN SOBRE LAS 

PATOLOGÍAS QUE REPRESENTAMOS

MANIFIESTO 12 MAYO

BOLETÍN 12 MAYOCUADRÍPTICO DE INFORMACIÓN

Web, RRSS, eventos

UNREST OVIEDO

• 18 marzo

• Facultad de Medicina

• La Nueva España

UNREST ALCOBENDAS

• 7 mayo

• Polideportivo Valdelasfuentes
Web, RRSS

• Afección y síntomas enfermedades

• Acciones para mejorar la calidad de vida de pacientes

• Web, RRSS

• Lectura pública

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

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
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ACTIVIDADES DE DIVULGACIÓN Y SENSIBILIZACIÓN SOBRE LAS 

PATOLOGÍAS QUE REPRESENTAMOS

CAMPAÑA CONTRA GUÍA INSS

MATERIAL

CARTA INTRODUCTORIA CARTA POSICIONAMIENTO INFORME DE MÉDICOS ESPECIALISTAS

RECOPILACIÓN LISTA PROFESIONALES

ENTIDADES PARTICIPATIVAS

GRUPO FACEBOOK

DISEÑO CARTELERÍA ANÁLISIS SESGO DE GÉNERO

RECOGIDA FIRMAS

• Particulares

• Profesionales

• Entidades de pacientes

• Otras entidades

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

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
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ACTIVIDADES DE DIVULGACIÓN Y SENSIBILIZACIÓN SOBRE LAS 

PATOLOGÍAS QUE REPRESENTAMOS

CAMPAÑA CONTRA GUÍA INSS

ACCIONES

ENTREVISTA VICEPRESIDENTA

• 8 mayo

• Aisa Vázquez

• Mostrar indignación

9 MAYO

• Concentraciones en Delegaciones Provinciales INSS

• Entrega posicionamiento CONFESQ

• Lectura comunicado

• 33 provincias

• Rueda de Prensa

• Acciones legales

RESULTADOMEDIOS DE COMUNICACIÓN

• 15 julio: retirada Trastorno Somatomorfo de la guía

• Espera de revisión
• Cope

• El salto Diario

• La Voz Digital

• Cadena Ser

• La Vanguardia…

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

https://vocesautorizadas.com/2019/05/08/enfermedades-ocultadas-pacientes-abandonados-y-maltrato-insstitucional/
http://confederacionssc.es/?p=26282
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ACTIVIDADES DE DIVULGACIÓN Y SENSIBILIZACIÓN SOBRE LAS 

PATOLOGÍAS QUE REPRESENTAMOS

CUMBRE DEL CLIMA

MARCHA POR EL CLIMA: EMERGENCIA CLIMÁTICA

• 6 diciembre

• Multitudinaria manifestación en Madrid

• +2.500 flyers sobre enfermedades ambientales

• Diseño pancartas

ENFERMEDADES AMBIENTALES: COMUNICADO DE 

LOS PACIENTES

• 9 de diciembre

• Dinamizada por Antonio G. Armas- Libertad FM Radio

• Rocío Aparicio, afectada de SQM-EHS

• Margarita Girona, madre de afectado

• Objetivos:

- Dar a conocer las enfermedades

- Presentar reivindicaciones de asociaciones

RESPONSABLES DEL GOBIERNO DE ESTADO

• 10 diciembre

• Carmen Lozano, SFC-SQM CLM

• Transmitir mensaje a:

- Vicepresidenta

- Secretario de Estado

- Alta Comisionada de Agenda 2030

- Medios de comunicación

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO
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ACTIVIDADES DE DIVULGACIÓN Y SENSIBILIZACIÓN SOBRE LAS PATOLOGÍAS QUE 

REPRESENTAMOS

CUMBRE DEL CLIMA
ACTO #COP25- 10 DICIEMBRE

«Contaminación química y radioeléctrica: 

riesgos para la salud y nuevas enfermedades 

emergentes ¿y yo qué puedo hacer?»

• Presidencia

• Activar acuerdos PNL 13 diciembre 2018

• Representantes del Ministerio Sanidad

• Consecuencias factores medioambientales

• Disruptores endocrinos

• Afección contaminación ambiental

• Necesidad protocolos educativos

• Precisión “Zonas Blancas”

«Abordar las desigualdades de género en salud y cambio climático. 

Del marco a la acción, compartiendo las mejores prácticas»

• Ana Colmenero- AFIXA Jaén

• Minerva Palomar- EQSDS

PRESENTACIÓN EXPOSICIÓN

FOTOGRÁFICA

«Enfermedades Ambientales: cuando el 

‘medio’ ambiente me enferma ‘entera’»

• 12 diciembre

• Museo Virtual Ecología Humana

• Presentación:

- Vicepresidencia

- Carlos Varea- Asociación Estudios Ecología Humana

- Annibale Ferrini- Fundación Alborada

• Realizadas por afectados

• Lectura poemas

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO
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ACTIVIDADES DE DIVULGACIÓN Y SENSIBILIZACIÓN SOBRE LAS PATOLOGÍAS QUE 

REPRESENTAMOS
CUMBRE DEL CLIMA

EXPOSICIÓN FOTOGRÁFICA

«Enfermedades Ambientales: cuando el 

‘medio’ ambiente me enferma ‘entera’»

• 7-12 de diciembre

• Sección Museo 

Virtual de Ecología 

Humana

MEDIOS DE COMUNICACIÓN

• Lanza- Diario de La Mancha

• TVE

• NIUS

• Cuerpomente

• Siglo XXI

• NotasdePrensa

• Come con Salud

• Navarra Información

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

• CamaltecPress

• Palencia Digital 24h.

• Valencia 24h.

• Zaragoza 24h.

• Extremadura Digital 24h.

• Sevilla 24h.

• 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
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ACTIVIDADES EN COLABORACIÓN CON OTRAS ENTIDADES

Apoyo proyecto Centro de Seguimiento

de Exposición a Campos

Electromagnéticos en Decide Madrid

“SER PACIENTE EN ESPAÑA”

1. Mujer

• Enfermedad crónica mujeres

• Dificultades

• Esperanzas

• Fuerza asociacionismo

2. Laboral

• Día del trabajo

• Reivindicar medidas 

para favorecer la 

inserción laboral de 

personas con 

enfermedad crónica

LOWBATTERYMAN

• Afectado SFC/EM recorre Península en furgoneta

• Objetivo: visibilizar SFC/EM

• Tarea: ofrecer información 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 protección de

salud de la población y personas con EHS

Fomentar iniciativa de proporcionar apoyo

económico a Investigación Helpify sobre SFC/EM

de la U. de Navarra

IRPF-2018: MOVIMIENTO ASOCIATIVO

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
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IRPF-2018 : PROTOCOLO EDUCATIVO

Escolarizacón
Obligatoria 

(Hasta 16 años)

•Educación Infantil

•Educación Primaria

•ESO

Formación NO 
Obligatoria

•Formación Profesional

•Bachillerato

•Formación Universitaria

VIDA 

LABORAL

CUIDADO  Gran Absentismo escolar
Serv. Sociales podrían retirar custodia a los padres.

Es la etapa más olvidada por las administraciones,

condenando a estos niñ@s y adolescentes a una

falta de perspectiva de futuro.
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CALIDAD DE VIDA  NIÑOS CON SFC-EM

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

1º Efectos de sus síntomas.

2º CAUSA DE AUSENCIA ESCOLAR: afecta a efectos académico, social, emocional,….

Comparativa Índice Calidad Vida (QOL) 

Niños enfermos: SFC/EM y otras enf. crónicas
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Impacto SFC/EM Pediátrico en 
Calidad Vida de niños con SFC/EM
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Analizar las 
NECESIDADES

Comprender las 
limitaciones de la 

enfermedad

Conocer 
Resp.Educativas
recomendadas 

para SSC

Valorar la 
Adaptación 
Educativa

CASOS LEVES

Adaptación 
metodológica

Adaptación 
curricular NO 
significativa

CASOS PEORES

Adaptación 
curricular 

significativa ( PTI)

Si NO Puede ir al 
Centro Educativo

At. Domiciliaria 
MIXTA

(Centro + Casa)

At. Domiciliaria 

SIMPLE

(Solo Casa)

No todos los casos son iguales  Habría que ver las limitaciones específicas de cada niño

NECESARIO

Protocolo 

Educativo

Estos niños:

• NO PUEDEN: llevar el mismo ritmo que sus compañeros.

• EL CENTRO ESCOLAR: en SQM o EHS, puede suponer un riesgo para su salud.

• DEBERÍAN RECIBIR: Educación Adaptada a sus Necesidades Educativas Especiales

En POCO TIEMPO
Garantizando CONTINUIDAD 

Resp.Educativa

RECOMENDABLE 
No perder contacto SOCIAL

EN LA MAYORÍA  CC.AA.  

NO LO PERMITEN 

NO LO PERMITEN 

PARA ENF. CRÓNICAS

en muchas CC.AA. 

Legislación 
Ámbito 

Nacional

Legislación 
Ámbito 

Autonómico

IRPF-2018 : PROTOCOLO EDUCATIVO
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• Recogida de las últimas

recomendaciones en el

manejo de las

enfermedades.

• Hacer partícipe a la

sociedad médica,

principalmente pediatría y

unidades de adolescencia.

ALUMNOS CON FM Y SFC/EM

Actualización de 
contenidos 2018.

Introducir alumnos 
con SQM y EHS.

IRPF-2018 : PROTOCOLO EDUCATIVO
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ONCE-2019: INVESTIGACIÓN HOY EN ENFERMEDADES EMERGENTES

AMPLIANDO EL CONOCIMIENTO SOBRE FM, SFC/EM, SQM Y EHS

Dirigida a
Entidades de Pacientes y 

Profesionales Sanitarios

• + 40 profesionales

• 58 Rep. Ent. Pacientes

• 3 estudiantes

• Programa informativo de las Jornadas

• Envío a instituciones publicas y privadas

• Publicidad en Web y RRSS

• Inscripción / Gestión ( desplazamientos, manutención, 

documentación…)

• Desarrollo de las Jornadas de empoderamiento de las 

personas afectadas

• Grupo de Trabajo: Red de investigación

• Evaluación

• Asistencia a eventos, foros y actividades
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PROGRAMA

Ponencia fibromialgia

• Dr. Antonio Collado- Reumatólogo.

• Dr. Juan Manuel Falcón- Biólogo molecular.

Presentación de Pósters

• “Patrones de personalidad en mujeres afectadas

de fibromialgia”.

• “Blood biomarker assessment in ME/CFS”.

• “Estudio descriptivo de la valoración funcional con

criterios emergentes en una muestra de pacientes

con enfermedad sistémica de intolerancia al

esfuerzo”.

• “Tratamiento fisioterápico de la FM y SFC:

aproximaciones moleculares para evaluar

mecanismos de acción”.

• “FibroKit; Desarrollo de herramienta molecular

basada en nuevos biomarcadores para el mejor

diagnóstico y ayuda al seguimiento de pacientes

con fibromialgia”.

Mesa redonda: SQM y EHS

• “La hipersensibilidad electromagnética dentro del

síndrome de sensibilización central”- Dr. Ceferino

Maestu.

• “Visión panorámica y factores en común de las

patologías SQM y EHS. Últimas investigaciones”-

Dra. Pilar Muñoz Calero.

• "Enfermedades emergentes, enfermedades

convergentes: Fibromialgia, SQM, SCC, SEE,

Electrohipersensibilidad… es el momento de un

cambio de paradigma inevitable e indispensable”-

Dr. Antonio Mª Pasciuto.

Ponencia: SFC/EM

• "Investigación traslacional en la fatiga crónica“- Dr.

José Alegre.

• “Autonomic disturbances in ME/CFS”- Dr. Paweł

Zalewski.

Primera parte: actualización en la Investigación

PROGRAMA JORNADA DE INVESTIGACIÓN 
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AVAL CIENTÍFICO

DE SEFIFAC

PARA LA

I JORNADA DE 

INVESTIGACIÓN

ORGANIZADA POR

CONFESQ
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PUBLICACIÓN

MEDIOS DE 

COMUNICACIÓN

La Vanguardia

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

• Jornada de reflexión

• Presidencia y Vicepresidencia

• Objetivo: accesibilidad universal aspectos ambientales

PLAN ESTRATÉGICO COCEMFE

• 22 febrero

• Moderar mesa

• Presentación proyecto: Promoción de una Red de Investigadores 

Española para nuestras patologías

IV JORNADA DE INVESTIGADORAS

EN ENFERMEDADES RARAS

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA POP

• 31 mayo

• Presidencia

• Vicepresidencia

I JORNADA "EM/SFC: LÍNEAS DE 

INVESTIGACIÓN EN ESPAÑA"

• 19 junio

• Vicepresidencia

• Ponentes:

- Elisa Oltra

- Cristina Oter Quintana

- Susana García-Juez

- Irene Rodríguez

- Manuel Ruiz Pablos

- Rosario Montero Mateo

- Servando Castelló
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III CONGRESO POP

"Transformando la atención sanitaria y social: hacia 

un sistema proactivo, colaborativo y humanizado“

• 3 octubre

• Reflexión sobre pacientes crónicos y sanidad

Póster UNREST 2018

“PATOLOGÍA Y MEDIO AMBIENTE”

• 22 octubre

• Asignatura optativa

• U. Complutense

• Transmitir complejidad 

enfermedades

• Vicepresidencia

ENCUENTRO SOBRE INFANCIA, 

CRONICIDAD Y DISCAPACIDAD

• 19 noviembre

• Niños con FM, SFC, 

SQM y EHS

• POP

• Ministerio de Sanidad

Medios comunicación

• Infosalus
DISORGANIC

Símbolo Internacional 

Discapacidad Orgánica

• 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

•JUNTA 

•DIRECTIVA

•Equipo 
EJECUTIVO

COMITÉS
GRUPOS DE 
TRABAJO

REUNIONES ÓRGANOS DE 

GOGIERNO Y DE GESTIÓN

+ de 

15 Reuniones

+ de 20 

Reuniones

+ de 

10 Reuniones

Ej. G.T. Jornada, 

G.T.Cumbre del Clima,… 

+ de 

15 Reuniones
+ de 3 

Reuniones

Ej. Comité Científico 

Jornada Investigación
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ORDEN DÍA REUNIONES 

ASAMBLEA SOCIOS
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ONDEN DÍA REUNIONES : ASAMBLEA SOCIOS
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ORDEN DÍA REUNIONES: ASAMBLEA SOCIOS
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MOVIMIENTO 
ASOCIATIVO

ONCE 2020

GUÍAS INSS

PROTOCOLO 
EDUCATIVO

Jornada de 

Asociaciones

Presentar en:

• Ministerio de Educación.

• Consejerías Educación de TODAS las CC.AA.

Reuniones con:

• Diputados del Congreso  Comisión Educación.

• Representantes Partidos Políticos  CCAA.

Contradocumentos 

GUÍA INSS

• FM

• SFC/EM

• SESGO DE GÉNERO

• SQM

• EHS

IRPF

2018
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Web:  http://confederacionssc.es
Email: info.confesq@gmail.com
Tfnos: 856104223 / 677988700 


