CONFESQ: COALICION NACIONAL DE
ENTIDADES DE FM, SFC/EM, EHS Y SQM
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CARTADE LA PRESIDENTA

Estimado/a socio/a:

Como presidenta de CONFESQ, COALICION NACIONAL DE ENTIDADES DE FIBROMIALGIA (FM),
SINDROME DE FATIGA CRONICA /ENCEFALOMIELITIS MIALGICA (SFC/EM), ELECTROHIPERSEN-SIBILIDAD
(EHS) Y SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE (SQM), me gustaria destacar que el afio 2019 ha sido para todos
nosotros, como colectivo de pacientes, un afio de ESFUERZO, SUPERACION vy, sobre todo, de UNION sin
precedentes, en defensa de los derechos de todos aquellos a quienes representamos. Asi lo demuestra la
accion coordinada que ha supuesto la Campana #NOalaGuialNSS en la que han participado casi 200
asociaciones representando adecenas de miles de pacientes de toda Espana.

Pero nada de esto habria sido posible sin la gran ayuda recibida de muchos profesionales: nuestros
asesores Juridicos, Colectivo Ronda, que nos han acompanado a lo largo de todo el proceso seguido con el
INSS, solicitando la revision de la Guia de Valoracion de la incapacidad laboral publicada en Enero de
2019; también todos los medicos e investigadores que nos han asesorado y ayudado a organizar, tanto la
respuesta a la Guia, como la Jornada de Investigacion celebrada en Valencia. Somos muy afortunados de
contar con tan grandes profesionales y maravillosas personas.

Todas las entidades asociadas a CONFESQ formamos una familia que dia a dia ha ido creciendo hasta
llegar a las 20 que estamos actualmente, haciendo un trabajo coordinado, responsable y de mucha
implicacion, es un gusto hacer este camino juntas. Pero quiero hacer mencién a algunas de vosotras por
vuestra especial dedicacion en este dificil ano: Minerva (EQSDS), Isabel (SFC-SQM Valencia), Carmen (SFC-
SQM Castilla la Mancha), muchisimas gracias, y sobre todo a quienes forman la Junta Directiva: Ana
(AFIXA), Marga (SFC-SQM CLM), Ana (FEASAFA), Antonio (DOLFA), pero sobre todo gracias a ti Maria (SFC-
SQM Madrid), juntas hemos pasado momentos buenos y ho tan buenos, que hemos aprendido a superar.
Tenemos ademas un gran equipo de trabajadoras, gracias chicas por dar lo mejor de vosotras, incluso mas
alld de vuestras obligaciones.

Tengo que nombrar, ademas, a aquellas otras entidades que nos han apoyado en nuestros proyectos y
reivindicaciones, destacando el apoyo incondicional recibido en todo momento de las dos entidades
nacionales a las que pertenece CONFESQ: la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), la
Confederacién de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE) y Fundacion ONCE, asi como
de las casi 200 entidades de pacientes y mas de 35.000 ciudadanos/as que firmaron el documento de
adhesion al posicionamiento de CONFESQ sobre la GUIA del INSS.

iIMUCHAS GRACIAS A TODOS!

Confiamos, y deseamos que este ESPIRITU COLABORATIVO Y DE UNIDAD, vivido a lo largo de todo el 2019,
tenga CONTINUIDAD en el tiempo. Esperamos que este sea el comienzo de un PROYECTO COMUN ENTRE
TODOS LOS ENFERMOS, formen o no parte de CONFESQ. Aun nos queda mucho por hacer, 2020 va a ser
un ano de grandes retos, como nunca se han visto, que esperamos poder superar entre todos, y en el que
tendremos que reorientar muchos de nuestros servicios y proyectos.

{CONTAMOS CON TODOS VOSOTROS! Ahora mas que nunca, LA UNION HACE LA FUERZA!

M? José Félix Mora
PRESIDENTA
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DATOS DE CONTACTO

CONFESQ

COALICION NACIONAL DE ENTIDADES DE
FIBROMIALGIA, SINDROME DE FATIGA
CRONICA/ENCEFALOMIELITIS MIALGICA,
ELECTROHIPER-SENSIBILIDAD Y SENSIBILIDAD
QUIMICA MULTIPLE (CONFESQ)

C/Juan Esplandiu, 12 - 9° E.
C.P. 28007 - Madrid.

Telf. 911697904/ 677988700/ 667889123

info.confesqg@gmail.com

http://confederacionssc.es/

https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/
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NATURALEZA DE CONFESQ

Actualmente esta inscrita en el Ministerio
del Interior, en el Registro Nacional de
Asociaciones, Grupo 1°, Seccién 19, con el
Numero Nacional 584.372..

2004 - 2009

Coordinadora de Asocia-

ciones de Fibromialgia y
Fatiga Crénica.

2009 - 2017

Confederaciéon Nacional
de Fibromialgia y Sin-
drome de Fatiga
Crénica

2018-
ACTUALIDAD

Coalicién Nacional de
Entidades de Fibromialgia,
Sindrome de Fatiga Crénica/
Encefalomielitis Mialgica,

Electrohipersensibilidad y
Sensibilidad Quimica
Miltiple (CONFESQ)




NATURALEZA DE
CONFES

FM
Es una enfermedad que se s F C/ E M

caracteriza por la existencia de dolor Es una enfermedad neuro-endocrino-
crénico, principalmente del aparato inmunolégica, que implica un
locomotor, generalizado, difuso, sin importante desarreglo bioquimico,
lesién organica aparente y que causa una gran fatiga fisica y mental
puede acompanarse de otros que no se alivia con descanso, e
sintomas. implica intolerancia a la actividad
fisica (Que provoca un malestar muy
prolongado, de dias, semanas o,
incluso, meses, tras un esfuerzo).

Es una enfermedad notoria s M
recurrente sufrida por la exposicion a

radiaciones que emiten ciertos
dispositivos (aparatos eléctricos,
transformadores, telefonia movil,
etc.) que provoca un conjunto de
sintomas que se intensifican al
encontrarse cerca de los mismos y
que disminuye o desaparece cuando
se esta lejos de la fuente que los
genera.

Es una enfermedad de evoluciéon
croénica 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 que previamente
eran toleradas por el propio
individuo o por la mayoria de la
poblacion.




FINES Y
OBIJETIVOS
DE LA
EXISTENCIA
DELA
ORGANIZACION




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.

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 interconexion 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
gue 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 actuacion comun, coordinado y coherente, en relacion 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 informacion, 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 formacion e informacion destinados a los
profesionales, entidades privadas, administraciones publicas, etc., como instrumento para
mejorar la calidad de vida de los beneficiarios.

La divulgacion mediante comunicaciones o publicaciones, periddicas o no, de los avances
cientificos, clinicos y técnicos en el tratamiento de la Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga
Crénica/ Encefalomielitis Midlgica (SFC/EM), Sindrome Quimico Multiple (SQM),
Electrohipersensibilidad (EHS).

La informacion y sensibilizacion de los ciudadanos, de los profesionales, de los dirigentes
politicos, de las administraciones publicas y de la sociedad en general, en relacién con la
Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Crdnica / Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM), Sindrome
Quimico Multiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS). La eliminacion de barreras de
comunicacion, la integracion y la accesibilidad

La realizacidon de actividades y programas en colaboracién 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 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.

La promocion de la investigacion de la Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Crénica /
Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM), Sindrome Quimico Multiple (SQM) y
Electrohipersensibilidad (EHS) dentro de los Planes de |+D de las diferentes Adm. Publicas.







ENTIDADES MIEMBRO

Tenemos representacion en toda
Espana, y las principales sedes se
encuentran marcadas en este mapa.

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

SFC Y SQM
MADRID

AFFARES-
Ibiza

SFC-SQM
CLM

DENOMINA- ATEN-
CION CION

Asociacion de
Fibromialgia de Lugo Lugo

Asociacion de
Fibromialgia de Navarra. Navarra

Federacion Aragonesa de
Fibromialgia y Sindrome
de Fatiga Crénica

Federacion Extremefia de
Asociaciones de Extremadura
Fibromialgia.

Asaciacion de Afectados
por Sindrome de Fatiga
Crénica / Encefalomielitis | Comunidad de
Miélgica y por Madrid
Sensibilidad Quimica
Mdltiple

Asociacion Navarra de
Fibromialgia y Sindrome
de Fatiga Cronica. Navarra

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

Asociacion de
Fibromialgia, Sindrome

de Fatiga Cronica,
Enfermedades

Reumatolégicas y Islas Baleares
Sindromes de

Sensibilidad Quimica
Mdltiple y
Electromagnética.

Electro y Quimico _
Sensibles por el Derecho Nacional
ala Salud

Asociacion de Afectados
por Sindrome de Fatiga
Crénica / Encefalomielitis | ~ Castilla La
Mialgica y por Mancha
Sensibilidad Quimica
Multiple de la Comunidad
de Castilla La Mancha

LOCALIZA-
CION

O Servizo (Lugo)

Navarra

Zaragoza

Jerez de los
Caballeros

San Fernando
(Cadiz)

Ibiza y Formentera

SOCIOS

100 SOCIOS

375 SOCIOS

4 Asociaciones
900 SOCIOS

6 Asociaciones

600 SOCIOS

400 SOCIOS

200 SOCIOS

50 SOCIOS

100 SOCIOS

200 SOCIOS

70 SOCIOS




DENOMINA-
CION

ENTIDAD

Federacion
de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga
Cronica de Castillay Leén

FFISCYL

Asociacién Provincial de
Fibromialgia de Jaén

Asociacién de Sindrome
de Fatiga Cronica de la
Comunidad
Valenciana.

SFC-SQM
C.Valenciana

Federacioén de
Asociaciones de
Fibromialgia, Sindrome de
Fatiga Cronica, Sindrome
Quimico Mdltiple y otras
de la C. Valenciana

FEDAFI

Asociaciéon de Enfermos
de Sindromes de
Sensibilizacién Central de
Asturias.

ASSESCA

Associacio de Malalts i
Amics de Sensibilitzacié
Central - AMASC

Agrupacion de
Asociaciones
de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga
Cronica de Extremadura
“Virgen de
Guadalupe”

AGRAFIFEX

Asociacion de Pacientes
FIBRORONDA [l de Fibromialgia de Ronda
y la Comarca

Asociacion de Mujeres y
Hombres
FIBROALJARAFE

FIBRO -
ALJARAFE

Castilla
y Ledn

Provincia Jaén

Comunidad
Valenciana

Nacional

Principado de
Asturias

Mallorca

Extremadura

Ronda 'y
Comarca

San Juan de
Aznalfarache

LOCALIZA-
CION

SOCIOS

8 Asociaciones
900 SOCIOS

700 SOCIOS
30 SOCIOS

11 Asociaciones
979 SOCIOS

35 SOCIOS
20 SOCIOS

5 Asociaciones
236 SOCIOS

162 SOCIOS
200 SOCIOS

Salamanca

Valencia

Alcira

Asturias

Baleares

Jerez de los
Caballeros
(Badajoz)

Ronda (Malaga)

San Juan de
Aznalfarache
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ASOCIAGION FIBROMIALGIA DE NAVARRA Federacion N{JQGHES{I
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Associacid de Malalts | Amics de la
Sindrome de Sensibilitat Central

DOLFA

Asoclacién nacional de nifi@s, adolecentes y dvenes
afectados por Sindromes de Sensibilidad Central
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ASOCIACION DE ENFERMOS DE
SINDROMES DE SENSIBILIZACION
CENTRAL DE ASTURIAS

@
o
@ asociacidn
SFC-5QM

fibromialgia

ST

Castilla la Mancha

}ronlca SQM

Comunidad Valenciana

AFFARES

Asociacion de Fibromialgia,

Sindrome de Fatiga Cronica,

Enfermedades Reumaticas,
Quimicay

de Eivissa y Formentera.

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

Guadalupe"

(AGRAFIFEX)

FIBRO
ALJARAFE



ORGANIGRAMA

Organigrama de Gobierno
Organigrama de Gestion

Junta Directiva CONFESQ



Junta Grupos
Directiva de Trabajo

Comités

| Equipo
| |

I I I Ejecutivo

Presi-

. Secretaria Vocalias
dencia

Vicepre-
sidencia

Tesoreria

Organiza- Administra-
ciony ciény
Direccion Finanzas

Recursos Comunica- Gestion de
Humanos ciony RRSS Proyectos

Debemos de tener en cuenta
qgque en CONFESQ el Organi-
grama se subdivide en dos
partes: Organigrama de
Gobierno (azul) y Organi-
grama de Gestion (amarillo)
Cabe mencionar que la Junta
Directiva de este 2019 ha sido
la misma que en el 2018,
hasta que los cargos han sido
revalorados el.




DOLFA

afectados

PRESIDENCIA

M2 José Feélix Mora

VICEPRESIDENCIA

Maria Lopez Matallana

(Asociacion Nacional de SFC-SQ, Madrid (Asociacion de Afectados por
familiares de nin@s y adolescentes, Sindrome de Fatiga Cronica / Encefalomielitis
por Fibromialgia (FM), Mialgica y por Sensibilidad Quimica Multiple
Sindrome de Fatiga Cronica (SFC) o

Sensibilidad Quimica Multiple(SQM).)

SECRETARIA

Ana Colmenero Moral
AFIXA (Asociacion Provincial de
FM, SFC y Y SQM de Jaén

'E FELIPE

VOCAL

Ana Isabel Prieto Alejo
FEASAFA (Federacion Aragonesa
de Asociaciones de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Cronica)

TESORERIA

Antonio Jesus Camacho Maeso
DOLFA (Asociacion Nacional de familiares de
nin@s % adolescentes, afectados por
Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Cronica
(SFC) o Sensibilidad Quimica Multiple(SQM).)

VOCAL

Margarita Girona
SFC- SQM Castilla La Mancha (Asociacion de
Afectados por SFC/EM y SQM de la Comunidad
de Castilla La Mancha)



ENTIDADES DE
LAS QUE
FORMAMOS
PARTE

Organismos Nacionales

Organismos Internacionales



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 Espanola de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica
(COCEMFE): Participamos activamente en Q,f

los grupos de trabajo de COCEMFE

e Grupo de Trabajo (G.T.) de SALUD: Encargado de asesorar al Ministerio de

Sanidad en temas de regulacion y evaluacion de la calidad del sistema de
prestaciones, atencion de la cronicidad y otras areas relacionadas con la
salud.
G.T. de DISCAPACIDAD: En los ultimos meses hemos estado trabajando y
elaborando un informe con las recomendaciones a tener en cuenta en la
proxima reforma del sistema de valoracion de incapacidades, adatada al
Cddigo Internacional de Funcionalidad (CIF), para que sean valorados todas
las limitaciones a las se enfrentan diariamente los afectados de nuestras
enfermedades.

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,
qgue las personas fisicas destinan a fines sociales en su Declaracion 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
Espana 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 Consultivo del Consejo Interterritorial del
PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES . . o
DE PACIENTES Sistema Nacional de Salud y avanzar en la definicion
del papel y participacion de las organizaciones de
pacientes en el SNS.

0o 9,




ORGANISMOS INTERNACIONALES

Pain Alliance Europe (PAE):

= - Integra a mas de 36 entidades de 17 paises europeos y
paln A“Iance representa ante la Comunidad Europea a mas de 350.000
Europe enfermos con dolor créonico. Su objetivo es promover

politicas europeas a favor de este colectivo.

European Network of Fibromyalgia Associates (ENFA):

ENFA Engloba a mas de 15 organizaciones europeas e Israel von
i EE & W la finalidad principal de integrar la fibromialgia como

elemento clave en las politicas de salud de la U.E.

Pain Euromediterranean Coalition (PEC):

Es una Coalicion 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 sensibilizacion y propuestas que
permitan mejorar la calidad de vida de los pacientes
que se vean afectados por alguna de estas
enfermedades.




PAGINA WEB Y
REDES

SOCIALES

CONFESQ

Pagina Web
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BIENVENIDOS A CONFESQ: COALICION
NACIONAL DE FIBROMIALGIA, SINDROME
DE FATIGA CRONICA, SENSIBILIDAD
QUIMICA MULTIPLE ¥
ELECTROHIPERSENSIBILIDAD

PAGINA WEB CONFESQ

CONFESQ el pasado 2018 renovd la pagina web, en la cual
este ano hemos seguido poniendo a disposicion de todas las
entidades que quieran o necesiten consultar temas
relacionados con estas enfermedades.

Se pretende ofrecer una gran informacion 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.




REDES SOCIALES CONFESQ

https://mwww.facebook.com/ConfederacionNacionald
eFMySFC/

@CONFESQI
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https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/

AREAS DE
TRABAJO

Organizacion y Direccion

Administracion y Finanzas

Recursos Humanos

Comunicacion y Redes Sociales

Gestion de Proyectos



AREAS DE TRABAJO

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 Accidon 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, y 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 areas.

Las principales funciones desarrolladas por el Equipo de Direccion pueden

sintetizarse en el siguiente esquema:

EQUIPO
DIRECTIVO




ADMINISTRACION Y FINANZAS

Hoy en dia cualquier entidad sin animo de lucro, para poder subsistir, se ve
obligada a realizar ciertas actividades administrativas y de gestion
financiera y econdmica, 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:

Participacion en la

Registro de Socios Organizacion de Eventos

o olicitud Ley de Proteccion de
estion de Solicitudes Datos (LOPD)
Archivo v Redistr Ley de Prevencion de
VO y RegIStro Riesgos Laborales
Publicaciones (Boletines
Informativos, Posiciona-
Mmientos, etc.)

Gestion Documental

Atencion Personal y Recogida de Informacion
Telefonica

Indicadores en Proyectos y

Gestion de Envios Calidad

Presentacion de
Documen-tacion Bancos y
Organismos

Correspondenciay
Mensajeria

Elaboracion de Informes
y otros Documentos

GCestion de Compras,
Mantenimiento




El area de Finanzas,
esta constituida por
Tesoreria quien, con la
colaboracién y ayuda CONIHLDAD
de los responsables
de los diferentes
Proyectosy la
Gestoria externa
contratada (laboral y
contable), se
encargan de
desarrollar las
funciones propias del

sContabilidady Ctas. Resultados.
slmpuestos: Seguros Sociales, Agencia Tributaria,..

sElaboracion Informes para: Junta Directiva, entidades bancarias,
auditores externos, entidades publicas,...

sRelacién con Entidades Bancarias.
+Elaboracion Calendario de cobros y pagos.
+Elaboracion informes para lunta Directiva.

sElaboracion Presupuestos Anuales.

=Coordinarse con lunta Directivay Area de Proyectos, parala
elaboracién de Presupuestos e Informes de viabilidad
presupuestaria.

area
Recu rsos En nuestra entidad, al igual que en otras ONG's, el equipo
HumanOS humano esta compuesto principalmente por:
Elequipo humano es el « Voluntarios: No perciben * Personal contratado por la
principal actigg s entidad para ayudar en
cualquier entidad. Quienes remuneracion Por su P y,
forman parte de una ONG, trabajo, socios o no socios, alguna de las areas de
habitualmente lo hacen por pero gque quieren tener una actividad de Ila entidad.
sentir.se identif{'cados con mayor implicacién en las Actualmente, nuestra
fos SRRy actividades que se realizan. €ntidad cuenta con tres
desarralla la entidad. i SETETE]
Nuestra entidad cuenta trabajadoras, que se
actualmente con 14 disponen en dos centros de
voluntarios habituales, y trabajo con distinta

ocasionalmente el numero Ubicacion geografica. Dos
de voluntaries ha sido de las trabajadoras realizan

superior, para ayudar en el SUY actividad en la Sede de

desarrollo  de  algunas San Fernando (Cadiz) y la

actividades. 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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Comunicacion y Redes Sociales

Para contribuir a que esta labor de comunicacion resulte mas efectiva y llegue a un mayor
numero de personas y sectores, recientemente hemos renovado la pagina web, y hemos

potenciado el uso de redes sociales como Facebook, Twitter o Youtube.

httpy/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 informacidon que nos permitira ampliar conocimientos,

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, informacién sobre los proyectos que estd desarrollando CONFESQ y una
recopilacion 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.

Para poder desarrollar las actividades y proyectos, de acuerdo a los objetivos establecidos en
los estatutos, sera necesario contar con el mayor numero 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 implicaciéon, 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
comunicacion. 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.
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GESTION DE PROYECTOS

La funcidon 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 diseno,
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 ejecucion 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.

Liewa & Sails0 A apscucion osl
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Equipo
Técnico

Comunicacién
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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,
gue se encargarian de coordinar las actividades,
pudiendo colaborar también otros miembros, socios o
Nno, cuyas aportaciones se estimen oportunas para la
realizacion 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
relacion con el resto de areas funcionales de la
organizacion, para que su ejecucion sea mas eficiente y
optima. El siguiente esquema muestra el modo en el
gue participarian cada una de las areas en el Desarrollo
de los proyectos, y la importancia de contar con todas
ellas:
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PROGRAMAS EJECUTADOS

Aqguellas personas y entidades que nos conocen, saben que el objetivo de
CONFESQ es poder dar respuesta como colectivo a las necesidades y dificultades
por las que atraviesan las personas afectadas por FM, SFC/EM, SQM y EHS.

Por ello, este 2019 se han realizado diferentes proyectos, los cuales se resumen en
tres:

 Movimiento Asociativo (financiado por la subvencion del IRPF 2018). Esta

cuestion la veremos en apartados posteriores, junto con las actividades,
campanas y participaciones realizadas como fueron #NOalaGuialNSS o la
Cumbre Social del Clima entre otras que veremos ahora.

e Protocolo Educativo (financiado por la subvencion del IRPF 2018). Su

objetivo ha sido la recopilacion de las adaptaciones necesarias para que los
ninos/as y adolescentes que padezcan alguna de estas enfermedades puedan
continuar y finalizar sus estudios. Este 2° ano nos hemos centrado desarrollar el
protocolo de Sensibilidad Quimica Multiple y Electrosensibilidad y se ha
comenzado a presentar en algunas comunidades autonomas.

e Investigacion hoy en enfermedades emergentes. Ampliando el
conocimiento sobre FM, SFC/EM, EHS Y SQM (financiado por la Fundacién
ONCE 2019), siendo este proyecto incluido dentro de parte del Proyecto

Movimiento Asociativo como actividad de relevancia, por la realizacion de la
Jornada "ULTIMOS AVANCES EN LA INVESTIGACION DE FIBROMIALGIA,
SFC/EM, SQM Y EHS. Creacién de una red de investigaciéon". Esta Jornada tuvo
el fin de ofrecer informacion de interés tanto a profesionales como equipos
directivos de asociaciones de pacientes, y promocionar la creacion de una red
de investigadores nacional, que conto con la asistencia de mas de 30 médicos y
otros profesionales de la salud.
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Invesfigacio’n hoy en enfermedades emer gentes. Ampliando el
conocimiento sobre FM, SFC/EM, EHS Y SQM (financiado
por la Fundacién ONCE 2019).

Jornada "ULTIMOS AVANCES EN LA INVESTIGACION
DE FIBROMIALGIA,SFC/EM,SQMY EHS.



ONCE PROYECTO FUNDACION

CONFESQ organizd el pasado Octubre una Jornada
reconocida bajo el nombre "ULTIMOS AVANCES EN LA F"
INVESTIGACION DE FIBROMIALGIA, SFC/EM, SQM Y EHS"
financiada por la Fundacién Once, con el fin de ofrecer
informacion de interés tanto a profesionales como Equipos
Directivos de asociaciones de pacientes, para ofrecer un
espacio donde trabajar la defensa de los derechos, mejora de
calidad de vida y lucha por la igualdad de oportunidades y el
riesgo de exclusion social de las personas afectadas por estas
enfermedades.

El proyecto se ha dirigido a la poblacion engeneral
(comunidad médica y cientifica, personas enfermas, familiares,
personas interesadas en conocer toda esta tematica, etc) con
el fin de realizar una Jornada de sensibilizacion de caracter
universal, para conocer las enfermedades con las que
trabajamos, ademas de sus avances a nivel de diagndstico,
tratamiento, juridico, social, etc.

Para la creacion de estas Jornadas, se ha invitado a los
profesionales de todos los Hospitales y Universidades de
Espana, para animarles a la asistencia y participacion en estas
Jornadas, ademas de mostrar la importancia de la creacion de
esta Red de Profesionales para la Investigacion (ya
mencionada). Mas de 40 profesionales han manifestado su
interés en la asistencia y participacion en la misma, aunque
aun queda mucho camino por recorrer en este mundo, donde
aun hay mucho desconocimiento y desinterés en apostar por
este campo. También han existido estudiantes que han
guerido participar, y esto genera una gran esperanza por las
futuras generaciones.

En cuanto a las Entidades, ante la capacidad maxima del lugar
en que se ha realizado la Jornada, se invité a las Juntas
Directivas de las diferentes Entidades, inscribiéndose un total
de 58 personas.

JORNADA ULTIMOS AVANCES EN LA INVESTIGACION
FIBROMIALGIA, SFC/7EM, SQM Y EHS
CREACION RED NACIONAL pE INVESTIGACION

._."'II.CENTRO DE INVESTIGACION| 25 OCTUBRE
> PRINCIPE FELIPE 2019

VALENCIA




PROYECTO FUNDACION ONCE

Algunas de las actividades llevadas a cabo para la ejecucion de la Jornada han sido las

siguientes:

e Programa informativo de las Jornadas

e Envio a instituciones publicas y privadas

e Publicidad en Web de CONFESQ y RRSS

e Inscripcion / Gestion ( desplazamientos, manutencidon, documentacion etc) de las
Jornadas

e Desarrollo de las Jornadas de empoderamiento de las personas afectadas

e Grupo de Trabajo: Red de investigacion de CONFESQ
e Evaluacion
e Asistencia a eventos, foros y actividades relacionados con nuestras actividades...

Ourgrda a Profesionales y EQuipos Directrvos de 250020003 de pacentes
930 h. Recogida de Acreditaciones.
10-00 h. Inaguracion
*  Dra. Mercedes Hurtado. Presidenta del Colegio de Meédicos de valenda
* Dra. Deborah ). Burks. Directora del QPF
* D Vicente de juan. Director Economico del instituto de investigacion Sanitana-

INCLUIVA.
*  Dfia M2 José Féltn Presidenta de CONFESQ,

10:15 h. Ponendia: Fibromialga

*  Dr.antonio Collado. Reumatdiogo del Hospital Clinie de Barcelona. Presidente de

SEFIFAC, Barcelona, Espaiia: “Fibromilgia: Investigocidn en Expaina. 1992-2019".
*  Dr.Juan Manuel Falcon. Bidlogo Molecular en CC bioGUNE, Vircaya, Espafa: "Estudio

de songre y en solgr

11°00 h. Café Relacional y Posters

- Carmen Ramos Rodrigue: Pscoioga Asociacion de Fibromialgsa de Almeria
Departamento de Pricologia, Unsversidad de Almeria, Espaia: “Potrones de
personahdod en muperes ofectodas de fibromialgia”

Eloy Almenar Pérer Universdad Catdica de valenca, £3paha “Blood biomarker
assessment in ME/CFS”,

- Dr. juan Carlos Segovia. Director de [a Catedra Olimpica M Samaranch de b
Universidad Camilo jose Cela de Madrid Sannus Clinic, Espaia; "Estudio descriptivo de
o valoracion funcional COn CIIterios eMErgentes £n UNG MUESITD de pocentes con

11-30 h. Mesa redonda Sensibilidad Quimica Multiple y Electrohipersensibilidad

s Moders: Dr. Ceferino Maestu, Centro de Tecnologia Biomedica (CTB), Universidad
Politecnica de Madrid_ Presidente de La SESSEC, Espaia “Lo hipersensibilidod

& Dra. Pilar MuRor Calero. Presidenta de 13 Fundacion Blue-Alborada. Directors Médica
de Blue Healthcare, Madnd, Espaia "Visidn panoramica y factores en comun de las
patologias SQM y EHS, Ultimas investigaciones™,

LI - ne . Pregid de la Assocanone Makana Ambients & Medana
deila Salute- ASTISMAS Miembro del Consejo Directivo de la Accademia Europea di
Medhona Ambientaie- EUROPAEM t2la “Enfermedodes emergentes, enfermedodes
conwergentes: Fibromialgia, S5QM, 5CC, SEE, Bectrohipersensibiladod_ 5 el momento
de un cambio de parodigma inevitable & indispensable”

12:45 h. Ponendia: Sindrome de Fatiga Cronica/ Encefalomielitis Mialgica

*  Dr.sose Alegre. Unidad de Sindromes de Sensibiidad Central del Hospital vall
d Hebron, Barcelona, Espaha; "investigocon trasloconal en ko fotiga aromica”™.

*  Dr Pawel Zalewski Departamento de Higiens, Epidemislogia v Erponomia an
Unewersytet Mikolaja Kopemika Collegium Medwum, Bydgoszcz, Polonia “Autonomic
disturbances in ME/CFS",

14:15h, Clausura
+  Dha s Navarmo. Secretaria Autonomica de Salud Publica y Sistema Sanitano
Publico de la Comumdad Valencana, Espafia

SEGUNDA PARTE Promocion de Redes de Investigacion Espanolas

/] sistémica de ncra of esfoerre”. Dirigica 500 3 Professonales
Francrco Javier Falguera Escuela de Doctorado, Universidad Catolca de Valenaa San — e - e
Vicente Mirtir, Valencia, Espana “Trotomiento fisioterdpico de ko Fibromicigia [FB) y : Ponenda. Redes de Investigadion

sindrome de Fatiga Cronica ($£C)- aproximaciones molecwlores pora evaluor
meconiimos de oo™

Antonic Martines-Lara Centro Andaluz de Biologia del Desarrolio (CABD-CSIC-
Universidad Pabio de Olavide), Sevilla, Espaia- “Fibroit, Desarrolio de herromiento
moleculor bosodo en nuevos bromortodores poro of mejor diognostico y oywda of
segusmiento de pocientes con Fibromeaigio”

& Dr, juan Manuel Faloon. Bidlogo Moletular &n OC DIGGUNE, Vizcaya, Espaia
17:00 h. Grupos de Trabagp
4] Fibromaega
B) Stadrome de Fatiga Cronca/ Encefalomielts Maigca

€) Sen1ibd:dad Qumats Mutiple« ELeCTONper tentibindad

Hemos aparecido en los medios de comunicacion:

e https://www.lavanguardia.com/vida/20191025/471180044935/afectados-de-fibromialgia-y-fatiga-
cronica-reclaman-que-se-investigue-en-red.html?
foclid=IwARTwUgLkevRyKL132KFPccCgXHcCzcR1sKwehtyYYadnBKwWKCXiP_VJjjdg

Toda la informacién de las Jornadas puede verse en nuestra WEB:

http://confederacionssc.es/?p=26557

Y para ver fotos y recibir mas informacién, estas pueden verse en el Facebook de la
Coalicion:
e https://www.facebook.com/pg/ConfederacionNacionaldeFMySFC/photos/?
tab=album&album_id=3152462721491384&ref=page_internal



PROYECTO FUNDACION ONCE

Es probable que este sea el evento mas destacable de todo el 2019 el cual se celebrod el
25 de octubre en el Centro de Investigacion Principe Felipe (CIPF) de Valencia. En su
inauguracion estuvieron presentes:

‘e Dra. Deborah J. Burks. Directora del CIPF.-

e Dra. Mercedes Hurtado. Presidenta del Colegio
de Médicos de Valencia.

e D.Vicente de Juan, Director Econdmico del
Instituto de Investigacion Sanitaria- INCLIVA.

¢ Dna M° José Felix, Presidenta de CONFESQ

La Dra. Mercedes Hurtado, Presidenta del
llustre Colegio de Médicos de Valencia-
ICOMV, nos dedico unas palabras de apoyo
en la inauguracion y se puso a disposicion
de nuestro colectivo para brindarnos su
apoyo desde el Colegio de Meédicos de
Valencia.

En la siguiente imagen podemos apreciar a la directora del CIPF, Dra. Burks, animando
a pacientes, clinicos e investigadores: «<Es un honor colaborar y apoyar a CONFESQ en
esta iniciativa representando a enfermedades que no han recibido atencion suficiente
dentro del Sistema Sanitario. Sin investigacion no existen tratamientos para beneficio
de los enfermos. Es de resaltar la iniciativa de estos pacientes de generar una Red de
Investigacion en estas patologias, sin investigacion no hay avances. Mas investigacion,
mejor salud».




PROYECTO FUNDACION ONCE

Las ponencias de la Jornada comenzaron con la
parte dedicada a la Fibromialgia en la que
participaron en primer lugar el Dr. Jose Manuel
Falcon, Bidlogo Molecular en CIC bioGUNE,
Vizcaya, Espana, quien presentd su «Estudio
molecular de exosomas, sangre y microbioma en

Fibromialgia».
st e:m.rm-_wmmmfm

s
FadHed.

A continuacion, el Dr. Antonio Collado,
Reumatdlogo del Hospital Clinic de Barcelona y
Presidente de SEFIFAC, presentd un interesante
recorrido: «Fibromialgia: Investigacion en Espana,
1992-2019».

La 2% Mesa: Investigacion en SQM y EHS, bajo la
moderacion del Dr. Ceferino Maestu, contd con la
participacion de la Dra. Pilar Munoz Calero y el Dr.
Antonio M? Paciuto. Interesante y corto.

Finalmente dio comienzo la Mesa de Compartieron sus ponencias el Dr.
Investigacion en Encefalomielitis Mialgica José Alegre, Médico del Hospital Vall
/ SFC, presentada por el Dr. Jesus Castro, d’Hebron y el Dr. Pawet Zalewski del

investigador en el VHIR, junto a la Dra. Departamento de Higiene, Epide-
Elisa Oltra, investigadora de la U. Catdlica miologia y Ergonomia en Uniwersytet
de Valencia y miembros ambos del Mikolaja Kopernika Collegium
Comité Cientifico de la Jornada. Medicum, Bydgoszcz, Polonia.




PROYECTO FUNDACION ONCE

La persona encargada de dar fin a la sesion de la manana fue Dna. Isaura Navarro,
Secretaria Autondmica de Salud Publica y Sistema Sanitario Publico de la Comu-
nidad Valenciana, situada en la mesa junto a nuestra Presidenta, Dha. M® José Félix.

Respecto a la sesion de la tarde, a la que
s6lo asistieron los investigadores y clinicos
apuntados al evento, comenzé con una
presentacion de la Presidenta del
proyecto iniciado meses atras, las
diferentes fases del proyecto, y las
reuniones mantenidas tanto con diversos
investigadores y grupos de investigacion,
como con el Instituto de Salud Carlos llI,
exponiendo cuales serian las siguientes
fases del mismo y la necesidad de que
para crear un Centro de Investigacion
Biomédica o CIBER sea una realidad,
deben darse necesariamente el apoyo
tanto de investigadores y centros de
investigacion, por su labor de
investigacion basica, como los clinicos,
gue realizan investigacion clinica, y el de
los pacientes, agentes todos ellos
imprescindibles.

Concluida esa pequena presentacion, se
dio paso de nuevo al Dr. Juan Manuel
Falcén, quien presentd lo que es un
CIBER, cual es su funcionamiento,
infraestructuras y recurso disponibles,
CIBERS ya existentes, etc.. aportando su
experiencia profesional en el CICbioGUNE
perteneciente al CIBEREHD.

Para concluir la Jornada, comenzd un
debate entre los asistentes, para analizar la
necesidad de crear un CIBER para el
estudio de nuestras patologias (FM, SFC/EM,
SQM y EHS) y si los alli presentes,
representantes de la sociedad cientifica,
entre los que se encontraban los
presidentes de las dos principales
sociedades meédicas que estudian estas
enfermedades (SEFIFAC y  SESSECQ),
apoyarian o no la continuidad del proyecto
iniciado por nuestra Coalicion para la
creacion de la primera RED NACIONAL de
INVESTIGACION en ESPANA, sobre estas
enfermedades.

La principal conclusion de la tarde fue el dar
continuidad al proyecto. Planteandose una
proxima reunion de trabajo y coordinacion
para el primer trimestre del 2020.

Para finalizar, mostramos algunas fotos
grupo en la pagina posterior, traslando
nuestro mas sincero agradecimiento a
todas las entidades de pacientes, clinicos,
estudiantes e investigadores que nos
acompanaron durante este dia, y sobre
todo a aquellos que os implicasteis de una
manera especial y nos ayudasteis a hacer
realidad este proyecto.
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Financiado por la subvencion del IRPF 2018



PROTOCOLO EDUCATIVO

PROTOCOLO EDUCATIVO

Difusion y
sensibilizacion de las
Necesidades
educativas
especiales de los
ninos/as con FM,
SFC/EM, SQM,
EHS:

3 CCAA se han mostrado
interesadas en implantar el
Protocolo Educativo. Por
tanto, el resultado esperado
de que un 15% de las CCAA
estuviesen a su favor, ha
aumentado hasta un 17%.

Con la experiencia adquirida a
lo largo del ano 2018, en la que
se llevo a cabo la primera fase
de implementacion del
proyecto de Protocolo
Educativo, abordando el caso
de los alumnos con FM y SFC/
EM, consideramos necesario
realizar revisiones continuas, de
prolongada  duracion, que
permitiesen recoger las ultimas
recomendaciones en el manejo
de las enferme-dades, asi como
hacer participe a la sociedad
médi-ca, principalmente
pediatria 'y unidades de
adolescencia.

Por ello seguimos implemen-
tando dicho proyecto durante
el siguiente ano, 2019, y en su
segunda fase de implemen-
tacion se desarrollaron los
siguientes contenidos:

1.Actualizacion contenidos del
Protocolo educativo, desa-
rrollado en el 2018, para
alumnos con FM y SFC/EM.

2.Introducir en el proyecto a
los alumnos con SQM y EHS.

3.Correccion de las posibles
modificaciones  solicitadas
por los expertos.

4. Presentacion  del  nuevo
documento con la 2 Edicidon
del Protocolo Educativo a las
diferentes Delegaciones de
Educacion de las distintas
Comunidades Auténomas y
al Ministerio de Educacion,
buscando el que reconozcan
y decidan implantarlo en
dicha Comunidad
Auténoma.

5. Correccion de posibles
modificaciones solicitadas
o inclusion de nuevos
apartados, solicitados por
las Delegaciones o el
Ministerio de Educacion.

6. Presentacion, al Ministerio y
las Delegaciones de Educa-
cion de las Comunidades
Auténomas, de la version
final de la Guia con la 2°
Edicion del Protocolo
Educativo.

7. Presentacion de la Guia
elaborada al Ministerio de
Salud y la Sociedad Espa-
nola de Pediatria de aten-
cion primaria y hospitalaria.
Creemos necesario iniciar
contacto con los médicos
pediatras ya que son una
pieza clave en la informa-
ciony formacion, asi como
por su relacion con los
familiares y la comunidad
educativa.

8. Actualizacion del apartado
de la Web dedicado al
Protocolo Educativo, y
publicacion de la Guia 2°
Edicion del Protocolo
Educativo.

o




PROTOCOLO EDUCATIVO

Se ha utilizado la siguiente metodologia e
Instrumentos:

Publicaciones cientificas, estudios,
investigaciones... del ultimo ano,
elaboradas por especialistas en el sector y
de fiabilidad contrastada para la recogida
de informacién de cara a nuestros 10
destinatarios.

Uso de la 1% edicion del Protocolo
Educativo para nifos con FM y SFC/EM
como base para su  revision |y
actualizacion.

Comunicacion telefénica y via e-mail para
contactar con los expertos, educadores y
familias de los afectados, tanto para
verificar nuestras fuentes de informacion
como para buscar su respaldo. Dicho
medio se ha utilizado también para
contactar y concertar citas con las
Delegaciones de Educaciéon de las
Comunidades Autdonomas, el Ministerio de
Educaciéon, el Ministerio de Salud y la
Sociedad Espanola de Pediatria de
Atencion Primaria y Hospitalaria.

Manejo de los equipos informaticos para la
confeccidén del Protocolo Educativo.

Pagina web, en concreto el apartado
dedicado al Protocolo Educativo, que se
ha ido actualizando y ampliando
informacion.

Los resultados obtenidos en el presente proyecto han sido los siguientes:

e Se ha hecho llegar a mas de 100 medios de comunicacidon una nota de
prensa para concienciar sobre la importancia de la implantacion de este
protocolo educativo, con el fin de que las entidades a las que nos dirigimos
faciliten la insercidon en sus centros. En dicha nota de prensa se recalco la
necesidad que tienen estos ninos y adolescentes de compartir espacios
que cumplan unas condiciones adecuadas para su correcto
funcionamiento y se encuentren aislados de los dafnos originarios de las
enfermedades ambientales.

e GCracias a la encuesta online, disponible en el apartado de protocolo
educativo de la web, hemos podido recopilar una serie de datos que han
sido muy beneficios a la hora de enfocar y confeccionar el proyecto. Por
ejemplo, se ha detectado una prevalencia de aparicion de sintomas
durante la educacioén primaria y se ha concluido que la cantidad de nifos y
ninas afectados es equiparable entre ambos sexos. De las 11 encuestas
recogidas, su totalidad afirma no tener recursos para ofrecer apoyo
educativo y 4 declaran estar escribiendo algun tipo de apoyo educativo por
parte de su centro escolar.

e Se estima que la Guia para la Atencidén Educativa, en la que se detallan las
recomendaciones a tener en cuenta a la hora de atender las necesidades
educativas del colectivo al que nos dirigimos, ha llegado a unas 120
personas desde su publicacién y difusidon. En ella se recalca la importancia
de disminuir el tiempo de respuesta a las necesidades educativas
especiales y de garantizar el principio de continuidad educativa, por lo que
nuestro medio de informaciéon y ayuda especializado ha llegado a una
parte significante de la poblacion.

e Uno de los mejores resultados del proyecto es que es beneficioso para
varios grupos o entidades y no fomenta Unicamente la preocupacién por el
bando afectado, sino también el apoyo a las CCAA, Centros Educativos,
Centros Sanitarios con especialidad en pediatria, Instituciones de
Educacion y Sanidad y, por supuesto, a sus familiares. En este caso, al
contar con la disposicién de 3 CCAA, tendriamos un alcance de mas de
76.821 beneficiarios entre enfermos y organizaciones.

Este proyecto nacié debido a la falta de oportunidades apreciables durante el proceso educativo para los
nifos y adolescentes que sufren alguna enfermedad y, por consecuencia, se ven obligados a ausentarse de sus
clases diarias, siendo este hecho muy perjudicial para su metodologia de evaluaciéon. Concretamente, fue
disefiado para ayudar a nifios/as con Fibromialgia, Sindorme de Fatiga Crénica, Sensibilidad Quimica Multiple

y Electrohipersensibilidad, dado el sector al que pertenecemos.

Durante sus dos afos de implantacion, se ha trabajado para que estas personas afectadas
reciban el apoyo educativo que precisan, pero para ello primero es necesario traspasar las
barreras que lo dificultan, como por ejemplo la negaciéon o desconocimiento de las
enfermedades por parte de los educadores y orientadores en los centros educativos, o la
negacion de conceder de manera continuada la asistencia domiciliaria. Siendo esta una
tarea no precisamente sencilla, hemos logrado alcanzar nuestros objetivos propuestos y
estar cada vez mas cerca de que estos nifnos disfruten de un protocolo educativo
adaptado a sus hecesidades y vivan una infancia feliz.

No obstante, incluso sin haber llegado a alcanzar la mitad de las CCAA espafiolas, hemos
tenido un gran impacto a nivel nacional ya que las cifras de afectados y centros
educativos pertenecientes a cada una de ellas son bastante elevados. Sin duda, aun
qgueda mucho en lo que trabajar, pero si durante el periodo en el que el proyecto ha
estado vigente se han conseguido estos resultados tan destacables, con un poco mas de
trabajo podria llegar a todo el territorio nacional.

Como se ha mencionado anteriormente, se trata de un proyecto beneficioso para varias
partes, no solo para el colectivo afectado. De un alcance de mas de 76.821 personas podria
pasarse a otro global, que dejaria a un lado el término de exclusiéon social y daria la
bienvenida a la integridad y unidad beneficiada en todas las CCAA.
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INTRODUCCION

Considerando a las asociaciones mas cercanas a las
personas afectadas el mejor vehiculo natural
mediante el que las personas se organizan para
realizar actividades comunes, el presente proyecto
tiene como eje central fomentar el tejido asociativo
entre organizaciones e impulsar la actividad
desarrollada por las mismas, favoreciendo el desarrollo
de nuevos proyectos conjuntos y facilitando la
incorporacion o participacion de nuevas personas en
el programa.

Para conseguirlo, consideramos necesario hacer
crecer el numero de asociaciones, generar mas
recursos para las asociaciones y sus asociados y
compartir conocimientos para mejorar la calidad de
las actividades realizadas. Por lo que este programa
esta destinado a trabajar en ello con el fin de
conseguir un mayor bienestar social a través de las
siguientes actividades:

e Reuniones de Junta Directiva y Grupos de Trabajo

e Reuniones con sociedades medicas,
administraciones, entidades sociales y sus técnicos..

e Asamblea anual socios

e Actividades de divulgacion y sensibilizacion sobre
las patologias que representamos

e Asistencia a eventos tanto nacionales como
internacionales




REUNIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA Y GRUPOS DE TRABAJO

Durante el ano 2019 se han llevado aproximadamente unas 14

reuniones de la Junta Directiva en la que se han abordado temas

gue conciernen a las 19 entidades asociadas a nuestra Coalicidon para

visibilizarnos con mayor fuerza como colectivo.

En el mes de junio, por reuniéon y acuerdo de las diferentes

asociaciones, se renovd la Junta Directiva de CONFESQ con la

incorporacion de nuevos representantes, estructurandose de la

siguiente manera:

o Presidenta: M? José Félix. DOLFA Espana.

e Vicepresidenta: Maria Lopez Matallana. SFC-SQM Madrid.

e Secretaria: Ana Colmenero. AFIXA.

e Tesorero: Antonio Camacho. DOLFA Espana.

e Vocal: Ana Prieto. Federacion Aragonesa de Fibromialgia y Fatiga
Crénica (FEAFASA).

e Vocal: Margarita Girona. SFC-SQM Castilla La Mancha.

REUNIONES CON SOCIEDADES MEDICAS,
ADMINISTRACIONES Y ENTIDADES SOCIALES

Todas las reuniones organizadas este ano nos han permitido
cumplir con nuestra labor y han sido de vital importancia para
potenciar el movimiento asociativo y crecer como Coalicion.
Durante este ano nos hemos conseguido reunir con entidades de
considerable importancia en el pais, sobre todo para tratar temas
relacionados con la Guia de Actualizacion publicada por el INSS.
Algunas de ellas son:

e Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social y Ministerio
de empleo y Seguridad Social

e Sociedad Espanola de Médicos Generales y de Familia

e Instituto Nacional de la Seguridad Social

e Instituto Nacional de la Seguridad Social

e Direccion General de Salud Publica del Ministerio de Sanidad,

Servicios Sociales e Igualdad




REUNIONES CON SOCIEDADES MEDICAS,
ADMINISTRACIONES Y ENTIDADES SOCIALES

MINISTERIO DE SANIDAD, CONSUMO Y BIENESTAR SOCIAL Y MINISTERIO DE

EMPLEO Y SEGURIDAD SOCIAL

El 21 de febrero presentamos al Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social y al Ministerio de empleoy
Seguridad Social una carta de posicionamiento contra la “Guia de Actualizacién en la Valoracion de
Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crdnica, Sensibilidad Quimica Multiple, Electrosensibilidad y Trastornos
Somatomorfos. 2% Edicion” publicada por el INSS el 18 de enero de 2019.

Dicha guia incluye afirmaciones y argumentos no actualizados que incluso resultan perjudiciales para la salud
de los pacientes que representamos y defendemos. Por eso en la carta de posicionamiento elaborada
exponemos y argumentamos cada hecho expuesto junto con un documento que recoge informes de

meédicos especialistas en el que solicitabamos:

o La Retirada de la GUIA
e Su NO Distribucion.

e Su Revision y Reelaboracion, tomando en consideracion todos aquellos datos y evidencias cientificas mas

actualizados, que no han tenido en cuenta.

Ambos documentos estan publicados en nuestra pagina web, los puedes encontrar en los siguientes enlaces:

e Carta de posicionamiento

¢ Informes de médicos especialistas

SOCIEDAD ESPANOLA DE MEDICOS
GENERALES Y DE FAMILIA

Esta reunidn tuvo lugar el dia 27 de febrero y
estuvimos acompanados por la Directora de la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes, que
también mostrd su apoyo de rechazo a la guia.

INSTITUTO NACIONAL DE LA
SEGURIDAD SOCIAL

Tras la primera toma de contacto, el jueves 6 de
junio nos volvimos a reunir con el Instituto
Nacional de la Seguridad Social a la que nos
acompandé Nicolas Alonso, un abogado del
Colectivo Ronda. La reunion fue productiva ya
gue la Ministra mostraba un interés especial en
gue este tema se resolviera favorablemente.

En esta segunda reunién cambid la voluntad del
INSS, nos plantearon abordar la modificacion de
la Guia solicitando especialistas a sociedades
cientificas y concluyeron que, una vez
constituido el Comité de Revision de la Guia,
harian una comunicacion informando que la
guia seria revisada por dicho Comité, con la
intencion de tenerla lista antes de final de ano.

INSTITUTO NACIONAL DE LA
SEGURIDAD SOCIAL

En la reunion del dia 13 de marzo con el INSS contamos
con la compania del Secretario General de COCEMFE,
recalcando la importancia de la unidad para promover
cambios. La finalidad de dicho encuentro consistié en
hacernos oir por las Administraciones Publicas.

DIRECCION GENERAL DE SALUD PUBLICA DEL
MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E
IGUALDAD

Otra reunién crucial para conseguir mejoras en la
calidad de vida de los afectados de FM, SFC/EM, SQM y
EHS, tuvo lugar el 10 de septiembre de 2019 junto con
la Direccion General de Salud Publica del Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. El objetivo fue
solicitar la elaboracion de «Guias de Practica Clinica»
para las patologias que representamos, reconocidas por
el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Esta solicitud tuvo una buena acogida por parte del
Ministerio de Sanidad, comprendiendo la necesidad de
nuestra peticion y felicitandonos por la coherencia de
los planteamientos y el trabajo coordinado entre
entidades de pacientes..


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

T

ASAMBLEA ANUAL SOCIOS

Durante los dias 9 y 11 de julio de 2019 tuvo lugar la
asamblea anual de socios referida a los proyectos llevados a
cabo en el ano anterior. En ella, ademas de presentarnos
como Coalicion y explicar detalladamente las enfermedades
para las nuevas incorporaciones, se trataron los siguientes
temas:

e Objetivos que se pretenden conseguir con nuestro trabajo
diario. En definitiva, es el de obtener soluciones adecuadas a
las necesidades que se plantean, tanto a las personas
afectadas de las patologias que representamos como a sus
familias, para su realizacion como ciudadanos de pleno
derecho dentro de la sociedad.

e Entidades miembro, destacando la inscripcion de 5 nuevos
asociados en 2019 con respecto al ano anterior (que resultaron
ser 8 a final de ano).

e El organigrama y presentacion de los nuevos miembros de la
JD.

e Acceso a la web y RRSS.

e Areas de trabajo y funciones de todo el personal de CONFESQ.

e Actividades llevadas a cabo en cada programa:

1.Movimiento Asociativo =Unrest.

2.Protocolo Educativo = Presentacion a profesionales,
reuniones, documentos y encuesta online, Feria Simo
Educacion 2018 y elaboracion de la guia online con
informacion y recomendaciones sobre las enfermedades.

3.1 Jornadas #LaConfeSeMueve = Conferencias, ponentes,
disenos y actividades extra.

e Asambleas ordinarias y extraordinarias del area organica.

e Reuniones y fechas con representantes de diferentes
instituciones.

e Asistencias a actividades, Jornadas,

* Asambleas, foro de entidades colaboradoras..

e Repercusion de los proyectos en los medios de
comunicacion.

* |niciativas y propuestas de documentos: encuesta sobre el
“‘Dolor Crénico y cémo afecta al trabajo y a la remuneracién’,
Posicionamiento sobre Plan de Gobierno sobre Ilas
pseudoterapias y PNL para mejorar el diagndstico y
tratamiento de la fibromialgia.

La asamblea ofrecid una vision global de nuestra trayectoria
durante el ano 2018 que, segun las consideraciones del resto de
asociaciones, resultdo ser muy completa.




ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y
SENSIBILIZACION SOBRE LAS
PATOLOGIAS QUE REPRESENTAMOS

Una funcion basica de CONFESQ es promocionar sus propias actividades, pero a su vez
también mostramos nuestro apoyo al resto de entidades que forman parte del movimiento
asociativo, ayudandoles a divulgar sus proyectos con el fin de llegar al maximo numero de
personas posibles y concienciar sobre las cuatro enfermedades que representamos.

A nivel interno podemos destacar las siguientes

e Cuadriptico de informacion sobre las enfermedades a través de la web, redes sociales y
eventos.

e Texto de posicionamiento en respuesta al Plan del Gobierno contra las pseudoterapias
comunicado a través de la Plataforma de organizaciones de Pacientes, directamente al
Ministerio, pagina web y RRSS. Invitando a los interesados a escribirle al Ministerio
mostrando su adhesidn a nuestro posicionamiento.

e Documental UNREST sobre el SFC/EM el lunes 18 de marzo 2019 en la Facultad de Medicina

de la Universidad de Oviedo. Anunciada en La Nueva Espana.

e Proyeccion la pelicula UNREST el martes 7 de mayo a las 17:00h. en el Polideportivo
Valdelasfuentes de Alcobendas.

e Campana contra la “Guia de Actualizacion en la Valoracion de Fibromialgia, Sindrome de

Fatiga Cronica, Sensibilidad Quimica Multiple, Electrosensibilidad y Trastornos

Somatomorfos.

2% Edicion” publicada por el INSS.

Material (Disponible en la Web):

10. Listado de entidades que han apoyado nuestro

1.Carta introductoria

2.Carta de posicionamiento posicionamiento

11. Grupo de Facebook creado con el objetivo de coordinar la

3.Elaboracién_informe de médicos especialistas

sobre la_guia organizacion, informacién y participacion en las acciones
que, desde las asociaciones, emprendimos en la campa-
fa #NoalaGuialNSS

12. Diseno de carteleria, destinado a dar imagen de unidad,

4. Boletin extraordinario informativo
5.Recogida de firmas de particulares (27.882
personas han firmado a dia de hoy).

6.Recogida de firmas de profesionales en las concentraciones convocadas en toda Espana frente

7.Recogida de firmas de entidades relacionadas a las Delegaciones provinciales del INSS organizadas para

con nuestras patologias el dia 9 de mayo.

13. Analisis de sesgo de género, primer contra-documento

8.Recogida de firmas de otras entidades

9.Recopilacién de una lista de_profesionales y gue se ha enviado a la Direccién General del INSS y del

médicos especialistas en estas enfermedades que son autores Dau Garcia y Almudena Alameda, profe-

sores de la U. Rey Juan Carlos, a quienes agradecemos su
interés, generosidad e implicacion.

gue han apoyado nuestra causa.


https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/photos/a.1256746064396402/2445891998815130/?type=3&theater
http://confederacionssc.es/?p=25815
https://www.lne.es/oviedo/2019/03/16/facultad-medicina-proyecta-documental-fatiga/2442262.html
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/wp-content/uploads/2019/06/DOCUMENTO-INFORMES-M%C3%89DICOS-INSS-CON-MARCA-DE-AGUA-2.pdf
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/06/DOCUMENTO-INFORMES-M%C3%89DICOS-INSS-CON-MARCA-DE-AGUA-2.pdf
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/04/Edici%C3%B3n-Extraordinaria-BOLET%C3%8DN-INFORMATIVO-CONFESQ-GUIA-INSS-2-1.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/1FAIpQLScMCA_uTX1MdHdb6UAW_BNBK5UW9SAXp61_WVFsfByDPf6v0g/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScGt37lK3krxZPLrs95Bz6vNZDb7gMFwWn1njqY17BFKiQZ8A/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScGt37lK3krxZPLrs95Bz6vNZDb7gMFwWn1njqY17BFKiQZ8A/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScGt37lK3krxZPLrs95Bz6vNZDb7gMFwWn1njqY17BFKiQZ8A/viewform
https://docs.google.com/forms/u/3/d/e/1FAIpQLSeRFPJiZCtQI6K_p-0wnqi3of0sBA1IPskrEEuski-lDiQ_uQ/viewform
http://confederacionssc.es/?p=26114
http://confederacionssc.es/?p=26156
https://www.facebook.com/groups/accionesnoalaguia/?__tn__=HH-R
http://confederacionssc.es/?p=26537&fbclid=IwAR2mc_8Tqo79XfgzDyfh--s8i-jbigQsI-dP5n_S6i9RrMSN75IsBfGNJVQ

ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y
SENSIBILIZACION SOBRE LAS
PATOLOGIAS QUE REPRESENTAMOS

A continuacion, se puede apreciar a
nuestras entidades trabajando cada dia
para la retirada de la Guia publicada por
el INSS y para que permanezca el
espiritu de la PNL firmada el 13 de
diciembre en el Congreso de los
Diputados.

El 8 de mayo se publicd esta entrevista a
nuestra Vicepresidenta por parte de Aisa
Vazquez donde logramos mostrar con
mucha claridad nuestra indignacion.

https;//vocesautorizadas.com/2019/05/08/enferme
dades-ocultadas-pacientes-abandonados-y-
maltrato-insstitucional/?
foclid=IWwAR2VMj3wGGCBFE6sIxbfWzmbKydi2PFTA
WQi4uhJt_qUY3jd3hMI8hOXtMI8

El 9 de mayo iniciamos la 2° fase de
acciones contra la GUIA, publicada por
el INSS el 18 de enero de 2019, para la
evaluacion de nuestras enfermedades
que consistieron en:

e 10h: Concentraciones simultaneas
ante todas las Direcciones
Provinciales del INSS del pais, con
entrega por registro de la
carta/posicionamiento de CONFESQ
+ lectura de comunicado. Puedes ver
las 33 provincias en las que se llevo a
cabo aqui. Igualmente, te
presentamos el video que muestra
la intensidad y la emocion de las
movilizaciones, la gravedad de
nuestro comunicado al INSS y a la
sociedad.

e T1:30h: Rueda de Prensa en Madrid
explicando la situacion del colectivo
ante la publicacion de esta guia, las
acciones realizadas y las acciones
legales que se van a emprender.
Puedes encontrar mas informacion
sobre su organizacion y objetivos en

el siguiente enlace:
http;//confederacionssc.es/?p=26263
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ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y
SENSIBILIZACION SOBRE LAS
PATOLOGIAS QUE REPRESENTAMOS

El 3 de abril se celebré una JORNADA DE DIFUSION MEDICA de nuestras patologias ORGANIZADA
POR EL INSS, con el titulo 'Actualizacion en la valoracion de la fibromialgia, sindrome de fatiga
cronica, sensibilidad quimica multiple y electrosensibilidad' a la que nos negamos participar ni
respaldar mientras la Guia siguiera vigente. No obstante, si recomendamos médicos especialistas
como ponentes, participando finalmente la Dra. Garcia Quintana (em/sfc), el Dr. Marquez
(sgm/ehs) y el Dr Segovia (espiroergometria para fibromialgia y em/sfc). Ademas, participaron los
jefes de Reumatologia del Hospital Clinico y Ramdn y Cajal, dos médicos inspectores del INSS,
una representante de la SEMG, una especialista en Medicina del Trabajo y una Terapeuta

Ocupacional.

En nuestra reunion con el INSS se quedd en no relacionar la jornada con la Guia, pero finalmente
si se referencidé. En concreto en la ponencia de la SEMG se nombroé el trastorno somatomorfo. Por

otro lado, la intervencion de los médicos especialistas, recomendados por las asociaciones de
pacientes, tuvo muy buena acogida y estuvieron brillantes, presentando evidencia cientifica y
pruebas contundentes que demostrarian la organicidad de estas patologias, asi como la
existencia de pruebas que podran aplicarse en la valoracion de su grado de incapacidad.

RESULTADO:

El 15 julio el INSS da un primer paso al retirar el Trastorno Somatomorfo de la “Guia de
actualizacion en la valoracion de fibromialgia, sindrome de fatiga crdnica, sensibilidad quimica
multiple y electrosensibilidad. (2% Ediciéon)’. Seguimos a la espera de que la comisién revise el
contenido de cada patologia con médicos especialistas como se comprometieron.

En el siguiente ENLACE pueden ver la repercusion que hubo en los Medios de Comunicacion


http://confederacionssc.es/?p=26282

ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y
SENSIBILIZACION SOBRE LAS
PATOLOGIAS QUE REPRESENTAMOS

JAVIER MATEOS. MEDICO. GUADALAJARA.

"No es serio ni ético que ésta Guia, con impacto clinico-
evaluador y socio-laboral tan marcado, esté establecida
de antemano, ni que en su elaboracion no participen ni
los especialistas clinicos que tratan las enfermedades ni
los pacientes que las padecen”.

ANA M2 MORENO. MEDICO. SEVILLA

"No es serio ni ético que ésta Guia, con impacto clinico-
evaluador y socio-laboral tan marcado, esté establecida
de antemano, ni que en su elaboracion no participen ni
los especialistas clinicos que tratan las enfermedades ni
los pacientes que las padecen”.

CONTINUANDO CON LAS ACTIVIDADES LLEVADAS A
CABO POR EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO...:

e Redaccion y difusion de un manifiesto especial para el
Dia 12 de mayo, Dia Mundial de la Fibromialgia,
Sindrome de Fatiga Crdnica/Encefalomielitis Mialgica,
Sensibilidad Quimica Multiple y Electrohipersensibilidad,
en el que, ademas de detallar brevemente la afeccidon y
sintomas de estas cuatro enfermedades, exponemos las
acciones que se han de llevar a cabo para seguir
avanzando y mejorar la calidad de vida del gran
colectivo afectado. Se difundié tanto a través de nuestra
web como de las redes sociales.



https://www.facebook.com/notes/confesq-coalici%C3%B3n-nacional-de-fm-sfc-ehs-y-sqm/manifiesto-de-confesq-12de-mayo-d%C3%ADamundialfmsfcsqmehs/2701972033207124/?__tn__=HH-R
https://www.facebook.com/notes/confesq-coalici%C3%B3n-nacional-de-fm-sfc-ehs-y-sqm/manifiesto-de-confesq-12de-mayo-d%C3%ADamundialfmsfcsqmehs/2701972033207124/?__tn__=HH-R
https://www.facebook.com/notes/confesq-coalici%C3%B3n-nacional-de-fm-sfc-ehs-y-sqm/manifiesto-de-confesq-12de-mayo-d%C3%ADamundialfmsfcsqmehs/2701972033207124/?__tn__=HH-R
https://www.facebook.com/notes/confesq-coalici%C3%B3n-nacional-de-fm-sfc-ehs-y-sqm/manifiesto-de-confesq-12de-mayo-d%C3%ADamundialfmsfcsqmehs/2701972033207124/?__tn__=HH-R
https://www.facebook.com/notes/confesq-coalici%C3%B3n-nacional-de-fm-sfc-ehs-y-sqm/manifiesto-de-confesq-12de-mayo-d%C3%ADamundialfmsfcsqmehs/2701972033207124/?__tn__=HH-R

ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y
SENSIBILIZACION SOBRE LAS
PATOLOGIAS QUE REPRESENTAMOS

e Visibilizacion de nuestras enfermedades en la Cumbre del Clima con las siguientes
actividades:

1.Marcha por el Clima: Emergencia Climatica a las
18:00h, una multitudinaria manifestacion contra el
cambio climatico celebrada en Madrid en la que se
repartieron mas de 2.500 hojas informativas sobre las
enfermedades ambientales (portada, contenido).
Ademas, disefnamos unas pancartas para que todos
aquellos interesados pudieran hacer uso de ellas y
llevarlas a la manifestacion (cartel 1, cartel 2). En la
siguiente imagen se puede ver a nuestra
Vicepresidenta, Maria Lépez Matallana, como
representante de la Coalicion en dicha movilizacion.

2. El lunes 9 de diciembre, de 10:00-11:00 teniamos programada la actividad «Enfermedades
Ambientales: comunicado de los pacientes», que fue dinamizada por Antonio G. Armas. director
del Programa de Radio «Investigadores por el Mundo» y» Enfermedades Raras» en Libertad FM
Radio, con la participacion de Maria Lopez Matallana, en calidad de Vicepresidenta de CONFESQ;
Rocio Aparicio como afectada de Sensibilidad Quimica Multiple (SQM) y/o Electrosensibilidad
(EHS) y Margarita Girona como madre de afectado. El objetivo principal de esta actividad fue la
de dar a conocer estas enfermedades a través del testimonio de los pacientes, asi como
presentar las reivindicaciones de las asociaciones

3. El dia 10 de diciembre fue uno de los dias clave de la Cumbre del Clima puesto que nuestra
representante, Carmen Lozano, Vicepresidenta de SFC-SQM Castilla La Mancha, pudo trasladar
nuestro mensaje y testimonio, manifestado en la actividad del dia anterior, a responsables del
Gobierno de Espana (Vicepresidenta y Secretario de Estado) y Alta Comisionada de Agenda 2030.
Al igual que en varios medios de comunicacion que se mostraron interesados en nuestras
reivindicaciones..



Ademas, nuestra Presidenta, M?José Felix, asistid en el Ministerio de Sanidad al acto #COP25:
«Abordar las desigualdades de género en salud y cambio climatico. Del marco a la accidn,
compartiendo las mejores practicas», representando estas enfermedades ambientales.

Gracias a esta intervencion, se pudo trasladar, a los representantes del Ministerio de Sanidad, la
necesidad de que se activen los acuerdos adoptados en la PNL aprobada el pasado 13 de
diciembre de 2018, en la Comision de Sanidad del Congreso de los diputados. Destacar entre
esos acuerdos el reconocimiento del factor de género asociado a estas patologias.

Por otro lado, se hizo mencioén a las graves consecuencias de los factores ambientales, y el papel
desempenado por los disruptores endocrinos, motivo por el cual los danos ocasionados por
estos factores, no solo afectarian a los que hoy se exponen a ellos, sino que los danos
ocasionados pueden llegar a afectar a varias generaciones, pasando de padres a hijos los danos
sufridos.

También destacd que la contaminacidon ambiental (quimica o electromagnética) ya esta
afectando notablemente a las personas mas vulnerables, en especial a nifios/as y jovenes,
guienes ven afectada su vida escolar, al no poder acudir regularmente a sus centros debido a
estos factores ambientales, siendo necesario garantizar los derechos fundamentales de los mas
pequenos, entre los que se encuentran salud y educacion, siendo necesario protocolos
educativos, que les permitan normalizar su vida escolar, e integrarse socialmente, siendo preciso
gue existan «Zonas Blancas», libres de contaminacion ambiental.

La conferencia programada para este mismo dia, «Contaminacion quimica y radioeléctrica:
riesgos para la salud y nuevas enfermedades emergentes ;y yo qué puedo hacer?», no pudo
impartirla la Dra. Mufnoz Calero, tal y como estaba programado, por un problema de salud, sin
embargo, cedid sus diapositivas y nuestras companeras Ana Colmenero (AFIXA Jaén) y Minerva
Palomar (EQSDS) pudieron presentar los principales contenidos al publico asistente.




El dia 12 se presentd la exposicion: «<Enfermedades Ambientales: cuando el
‘medio’ ambiente me enferma ‘entera’» en el Museo Virtual de Ecologia
Humana. La exposicion fue presentada por nuestra Vicepresidenta, Maria
Lopez Matallana (SFC-SQM Madrid), Carlos Varea de la Asociacion de
Estudios de Ecologia Humana y Annibale Ferrini, Director de Fundacion
Alborada.

Los poemas que acompanan las fotografias, que han sido escritos por Pilar
Merino y Ana Macias, ambas afectadas y socias de SFC SQM Madrid, fueron
leidos de forma maravillosa y sobrecogedora para esta presentacion por
Julia Villalba y José Bermudez, actrices de voz. Las fotografias, impactantes
y narrativas, fueron realizadas por afectados/as o sus familias para el
concurso «A Solas con SFC y/o SQM» convocado en 2019 por la asociaciéon

de afectados.

necesario para concienciar a la sociedad: un

cambio es necesario, un cambio que ha de
ser radical y que hemos de tomar
colectivamente en nuestros
comportamientos, en nuestras elecciones y
aspiraciones, antes de que estas patologias
se vuelvan epidémicas e irreversibles.

Por ultimo, entre los dias 7-12 de diciembre
se habilitd una seccion en la que poder
disfrutar de estas fotografias, realizadas por
afectados/as o sus familias, que todavia se
puede visualizar en el Museo Virtual de
Ecologia Humana de la UAM:

http.//museoecologiahumana.org/sala/ano-2019/ - A 3



Como repercusion mediatica debemos destacar las siguientes:
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Durante fa Cumbre del Clima #COP25, celebrada en Madrid en diciembre de 2019, las asoclaciones de
1 H enfermos por cau amhbientales tuvieron ocasidn de explicar sus patologias y solicitar cambios

e Extremadura Digital 24h. : : o o s e 3 o0 :

legislativos sobre 1axicos amblentales y mejoras en la atencidn def sistema sanitario piblico
. participando enla paralela Cumbre Sacial por el Clima

e Sevilla 24h.
CONFESD (Coalicdén Maclonal de Enndades de Hbromlalgla. SFC, SOM y EHS), que agrupa a aseclaciones

° A B C D . . en la defensa de estos pacientes, convocd una presentacion de las enfermedades emergentes

1ario relationadas con el deterioro medioambeental. En esta primera actividad, Antonio Armas. director de

ACTIVIDADES EN COLABORACION CON
OTRAS ENTIDADES

e Apoyo al proyecto Centro de seguimiento de exposicion a campos electromagnéticos
en la siguiente pagina

e 'Ser paciente en Espana’, una serie documental en la que participamos organizada por
la Plataforma de Organizaciones de Pacientes:

@/'Mujer', primer capitulo. Un emotivo video que trata sobre coémo afecta a las
mujeres tener una enfermedad cronica, nuestras dificultades y esperanzas, la
fuerza del asociacionismo.

@/"‘Laboral", segundo capitulo publicado con motivo del Dia del Trabajo cuya
finalidad es la de reivindicar medidas que favorezcan la insercion laboral de las
personas con enfermedad cronica. Algunas personas como Maria Jesus, Cristina y

Javier nos explican como es su dia a dia en el trabajo.


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
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://decide.madrid.es/presupuestos/presupuestos-participativos-2019/proyecto/16081?fbclid=IwAR1TTf6Ew6DLbGyBOIHLZ0dOnnT-047WJ0-4iQS_SNIqf2UcxcaIz3QsPEk
https://decide.madrid.es/presupuestos/presupuestos-participativos-2019/proyecto/16081?fbclid=IwAR1TTf6Ew6DLbGyBOIHLZ0dOnnT-047WJ0-4iQS_SNIqf2UcxcaIz3QsPEk
https://www.youtube.com/watch?v=UcjGsG_nOH4&fbclid=IwAR30H8UO8f2ovKEH_fwULsiW83FdLr7LVB6LadZD8Rtj-f-OKRuE_ne4MmM
https://www.youtube.com/watch?v=UcjGsG_nOH4&fbclid=IwAR30H8UO8f2ovKEH_fwULsiW83FdLr7LVB6LadZD8Rtj-f-OKRuE_ne4MmM
https://www.youtube.com/watch?v=Jus2ajUQe3k&feature=share
https://www.youtube.com/watch?v=Jus2ajUQe3k&feature=share
https://www.youtube.com/watch?v=Jus2ajUQe3k&feature=share

ACTIVIDADES EN COLABORACION CON
OTRAS ENTIDADES

e Colaboracién con el proyecto Lowbatteryman, en el que un afectado de SFC/EM dio la
vuelta a la Peninsula en furgoneta para visibilizar esta dura enfermedad. Una de
nuestras tareas consistid en ofrecer informacion actualizada del transcurso del reto e ir
indicando donde y cuando esperarle en cada ciudad.

[ <.

.-4
-

Lowbatteryman realizé una de las paradas en Madrid para hacer una visita a la
Escuela de Fisioterapia de la ONCE, donde se desarrollaban 2 investigaciones

sobre SFC/EM. Como participantes del proyecto, ho pudimos desaprovechar la
oportunidad de reunirnos con él. Por ello nuestra Vicepresidenta, Maria Lopez
Matallana, acudio en representacion de nuestra Coalicion, junto con algunas

companeras de SFC-SQM Madrid y otras afectadas.


https://lowbatteryman.com/
https://lowbatteryman.com/
https://lowbatteryman.com/
https://lowbatteryman.com/

ACTIVIDADES EN COLABORACION CON
OTRAS ENTIDADES

e Firmamos y compartimos este escrito de alegaciones a la directiva europea de
telecomunicaciones, para pedir la proteccion de la salud de la poblacion en general y,
especialmente, de las personas con electrohipersensibilidad.

o Dada nuestra linea prioritaria de apoyo a la investigacion, que es nuestra esperanza,
también contribuimos y fomentamos la iniciativa de proporcionar apoyo econémico a
esta investigacion espanola de la U. de Navarra sobre SFC/EM. Entre otras, queremos
destacar la colaboracion de: SFC-SQM Madrid, ASSESCA, FRIDA Navarra, No me veras
llorar, Afibromed, Afiborom y Fibro Protesta Ya.

ASISTENCIA AEVENTOS TANTO
NACIONALES COMO INTERNACIONALES

El 29 de enero nuestra Presidenta, M? José Félix Mora, y Vicepresidenta, Maria Lopez
Matallana, participaron, junto con otras entidades estatales de COCEMFE, en una
jornada de reflexion sobre el proximo plan estratégico de esta entidad, persiguiendo
nuestro objetivo de avanzar hacia la ampliacion de la Accesibilidad Universal con los
aspectos ambientales.



https://www.facebook.com/miestrella.sqm/photos/a.276144909074458/2287960484559547/?type=3&theater
https://www.facebook.com/miestrella.sqm/photos/a.276144909074458/2287960484559547/?type=3&theater
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
https://helpify.es/comunidades/todo-por-la-causa-del-sindrome-de-la-fatiga-cronica/?fbclid=IwAR03fR-w3CU90UVFbfnR8GDZaq4KpolU3XMriWTugHWNRu1aT1njp6h2sBs
https://helpify.es/comunidades/todo-por-la-causa-del-sindrome-de-la-fatiga-cronica/?fbclid=IwAR03fR-w3CU90UVFbfnR8GDZaq4KpolU3XMriWTugHWNRu1aT1njp6h2sBs
https://helpify.es/comunidades/todo-por-la-causa-del-sindrome-de-la-fatiga-cronica/?fbclid=IwAR03fR-w3CU90UVFbfnR8GDZaq4KpolU3XMriWTugHWNRu1aT1njp6h2sBs
https://helpify.es/comunidades/todo-por-la-causa-del-sindrome-de-la-fatiga-cronica/?fbclid=IwAR03fR-w3CU90UVFbfnR8GDZaq4KpolU3XMriWTugHWNRu1aT1njp6h2sBs
https://www.facebook.com/COCEMFEnacional/?__tn__=K-R&eid=ARDoo93XmgYpqaDKEqleH5Grues1WlT5tDrEPeVN05S4_GdAHAvq4MPDtRl4R_6R8mF6VP7WPjjK3m74&fref=mentions

ASISTENCIA AEVENTOS TANTO
NACIONALES COMO INTERNACIONALES

IV JORNADA NACIONAL DE INVESTIGADORAS EN ENFERMEDADES RARAS
22 DE FEBRERO DE 2013 - SALON DE ACTOS DEL CIPF
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El 22 de febrero CONFESQ fue invitada
a participar en la IV Jornada de
Investigadoras en Enfermedades Raras,
moderando una mesa y presentando
nuestro proyecto de Promocion de una
Red de Investigadores Espanola para
nuestras patologias. El programa fue el
gue se detalla en el siguiente enlace.

Desde CONFESQ, gueremos
agradecer a Carmen Espinds y al
Instituto de Investigacion Principe
Felipe por invitarnos a una jornada
tan interesante y especial, donde
aprender, compartir y hacer planes
de futuro.

El 31 de mayo, también nuestra Presidenta y Vicepresidenta, participaron en la
Asamblea General Ordinaria de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes.



http://www.cipf.es/documents/10157/07b30e26-b6e7-46a7-879e-960bdba23b83?fbclid=IwAR0mhCdlP7LdabjkBnAs0ubWA6sNCou2YFLllB_yoU2MZR02MNmzXiWCAVE
http://www.cipf.es/documents/10157/07b30e26-b6e7-46a7-879e-960bdba23b83?fbclid=IwAR0mhCdlP7LdabjkBnAs0ubWA6sNCou2YFLllB_yoU2MZR02MNmzXiWCAVE
http://www.cipf.es/documents/10157/07b30e26-b6e7-46a7-879e-960bdba23b83?fbclid=IwAR0mhCdlP7LdabjkBnAs0ubWA6sNCou2YFLllB_yoU2MZR02MNmzXiWCAVE

ASISTENCIA AEVENTOS TANTO
NACIONALES COMO INTERNACIONALES

Hii CONOREST

INAUGURACION INSTITUCIONAL

Ademas de nuestra asistencia,
participamos con la elaboracion de un

poster que sintetiza la campana de
sensibilizacién sobre el SFC/EM que
realizamos con la proyeccion del

documental UNREST durante el ano 2018.

En la siguiente imagen se puede observar
a nuestras representantes de CONFESQ,
M? José Félix- Presidenta, Maria Lopez
Matallana- Vicepresidenta y

Clara Sanchez- Técnica, junto con
companeras de Andalucia, Castilla La
Mancha, Castilla Ledn, Extremadura vy
Madrid.

El 3 de octubre se celebréo el
[l #congresoPOP, un espacio para la
reflexion y el debate sobre pacientes
cronicos y sanidad: "Transformando la
atencion sanitaria y social: hacia un
sistema proactivo, colaborativo vy
humanizado”.
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ASISTENCIA AEVENTOS TANTO
NACIONALES COMO INTERNACIONALES

El 22 de octubre fue el segundo dia en el que se impartid la asignatura
optativa “Patologia y Medio Ambiente” en la U. Complutense. Para que los
alumnos comprendieran mejor la complejidad de las enfermedades,
solicitaron a algunos afectados para que les contasen sus vivencias en primera
persona. Una de las pacientes que aceptd y acudio al aula fue Maria Lopez
Matallana, nuestra Vicepresidenta, quien transmitio sus experiencias

Dada nuestra preocupacion por visibilizar a los ninos que padecen
fiboromialgia, SFC/EM, SQM y/o electrohipersensibilidad, el 19 de noviembre
participamos en un encuentro sobre infancia, cronicidad y discapacidad con
la Plataforma de Organizaciones de Pacientes y el Ministerio de Sanidad.
Puedes ver la noticia aqui.

La fria manana del 27 de noviembre participamos en la presentacion oficial
de DisOrganic, el simbolo internacional de la Discapacidad Organica junto a
COCEMFE en Madrid. El acto se llevd a cabo de forma simultanea en 41
ciudades espanolas. Puedes encontrarlas todas en este enlace.

Con este simbolo, COCEMFE pretendia hacer visible este tipo de
discapacidades para que la ciudadania y los agentes involucrados en el
gjercicio de los derechos de las personas con discapacidad organica
contribuyan a mejorar su calidad de vida, empoderamiento e inclusion en la
sociedad.

m Este es el video que resume todo lo acontecido durante la presentacion.



https://www.google.com/maps/d/u/0/viewer?mid=1UxmIvzW99PrPRVdpebMgKyL5fhzuuknO&ll=35.306668565802454%2C-3.0178058826223833&z=5&fbclid=IwAR0Ue7Wse7-vZJ0RNh2gkUtbw8oyiafctoh2nrCba37TRTREGLarzCBngm4
https://www.facebook.com/watch/?v=425335714787155
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ASIS-
TENTES

ORDEN
DEL DIA

ASIS-
TENTES

ORDEN
DEL DIA

AREA ORGANICA

ASAMBLEA -14 de Enero del 2019

11:00 horas / Reunion Virtual

SFC-SOM Castilla La Mancha /SFC-SOM Madrid / DOLFA /
FRIDA Navarra /AFINA /Federacion de Extremadura /
ELECTRO QUIMICOS SENSIBLES POR EL DERECHO A LA
SALUD

1. Informacion de las dltimas acciones
2. Proyectos 2019

3. Organizacion Interna

4. Ruegos y preguntas

ASAMBLEA - 23 de Enero del 2019

11:00 horas / Reunion Virtual

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

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

3.Subvenciones

4. Normalizacion situacion interna CONFESQ

5. Ruegos y preguntas




HORA
LUGAR

ASIS-
TENTES

ORDEN
DEL DIA

AREA ORGANICA

ASAMBLEA - 7 de Febrero de 2019

17:45horas / Reunion Virtual

Junta Directiva

. Gestiones realizadas a partir de la Guia del INSS

© 0 N0k WN

o Consulta con departamento juridico de la POP

o Consulta abogado Arrate (EQSDS)

o Consulta COCEMFE

0 cqué 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.C.
Salud Publica y comentaran 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




AREA ORGANICA

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA
11 de Febrero de 2019

11:50horas / Reunion Virtual

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

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 / Reunion Virtual

DOLFA/ELECTROQUIMICO SENSIBLES POR EL. DERECHO A
LA SALUD /FE-ASAFA / FEXAF /AFINA Navarra /SFC-SQM
Madrid /AFIXA Y FFISCYL (aun 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 XS s
o Repaso del borrador.
o Grupos de trabajo.
. Ruegos y preguntas

ORDEN
DEL DIA




AREA ORGANICA

ASAMBLEA -27 de Febrero de 2019

11:50 horas / Reunion Virtual

ASIS- DOLFA/ELECT@OQU/M/CO SENSIBLES POR EL DERECHO A
TENTES LA SALUD /FE-ASAFA /AFINA Navarra / FRIDA Navarra/ SFC-
SOM MADRID

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 / Reunion Virtual

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

1. Aprobacion de solicitud de afiliacion de losnuevos
miembros
ORDEN 2.Aprobacion plan Juridico y de Comunicacion a causa
DEL DIA de la Guia INSS 19
3.Grupos de Trabajo
4. Adhesion de CONFESQ en AECEMCO
5. Ruegos y preguntas




AREA ORGANICA

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA
12 de Abril de 2019

11:50 horas / Reunion Virtual

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

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

3.Propuestas

4. Tareas-Resumen

5.Rueda de Prensa

6.Logos

7.Grupos de Trabajo.

8.Reparto de Tareas

ORDEN
DEL DIA

ASAMBLEA - 13 de Junio de 2019

HORA B .
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
o Otros temas
4. Ruegos y preguntas

ORDEN
DEL DIA




AREA ORGANICA

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA (I)
9 de Julio de 2019

17:00horas / Reunion Virtual

DOLFA / ELECTROQUIMICO SENSIBLES POR EL
ASIS- DERECHO A LA SALUD / FE-ASAFA / FEXAF / FFISCYL /
TENTES SFC-SOM MADRID / AFIXA / SFC-SOM C. Valenciana /
AGRAFIFEX (sin derecho a voto)/AFINA (voto
delegado).

1. Aprobacion de solicitud de afiliacion de los nuevos
miembros.
2. Aprobacion del Acta de la dltima Asamblea.
3. Presentacion y aprobacion si procede de las
Cuentas 2017.
4. Presentacion y aprobacion si procede del
Presupuesto 2018.
5. Informacion:
O Proyectos en curso y previsiones 2018.
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

ORDEN
DEL DIA




AREA ORGANICA

ASAMBLEA GENERAL EXTRAORDINARIA (Il)
11 de Julio de 2019

17:00 horas / Reunion Virtual

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

ASIS-
TENTES

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

ASAMBLEA - 3 de Septiembre de 2019

HORA

LUGAR 17:30 horas.,/ Reunion Virtual

ASIS-
TENTES

Junta Directiva

1./Informacion sobre la situacion en cuanto la Guia INSS

2.Partidas economicas y gastos de envio de material.

3.Aplazamiento de la reunion con el Ministerio de
Sanidad a través de la POP ha sido aplazada.

4. Acciones previstas para el dltimo trimestre del ano.

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

ORDEN
DEL DIA




HORA
LUGAR

ASIS-
TENTES

ORDEN
DEL DIA

AREA ORGANICA

REUNION 30 de Septiembre del 2019

17:30 horas / Reunion Virtual

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 meédicos,
10.Certificado de participacion, cartad de presentacion,
programa, roll-up, maletin y fotocopias.
1.Ruegos y preguntas.




ASIS-
TENTES

ORDEN
DEL DIA

HORA
LUGAR

ASIS-
TENTES

ORDEN
DEL DIA

AREA ORGANICA

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA SOCIOS
7 de Octubre del 2019

11:00 horas / Reunion Virtual

DOLFA /FEXAF /SFC-SQM CylL.M /SFC-SOM Madrid /
ASESSCA /AFINA / FE-AFASA / FEDAFI /AFIXA / EQSDS (voto
delegado)

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

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA
18 de Octubre de 2019

11:40 horas,/ Reunion Virtual

Junta Directiva

1.Jornada de Valencia: Nautalia

2.Propuestas en agjuste de gastos

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







GRACIAS POR ESTE 2019
A VUESTRO LADO

EN EL 2020 ... MAS Y MEJOR!

Os tenemos muy presentes porque
sin vosotras no habria sido posible.
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http://confederacionssc.es 677 988 700 info.confesq@gmail.com

667 889 123

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




