MEMORIA

()
i

]
PERESY |
zsi:Ji
.‘l“‘-'j

Il"ll'{i

L EARE | T :
.‘Ev.j".
L e

| A3 AR A

TR ENTHY
(ETRIRLR
IELETRT R
AARAREAN
(TR RTET R

ot L LLLRERNRLREEY |
R -

_Wﬂmr..
! g i

CONFESQ

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



9 N a
IPPOCOCOPORRAAAAY

03 05 07 10

CARTA DE DATOS DE NATURALEZA DE FINES Y OBJETIVOS

PRESIDENCIA CONTACTO CONFESQ

2 AN

17

ENTIDADES ORGANIGRAMA ENTIDADES A LAS PAGINA WEB Y
MIEMBRO QUE REDES SOCIALES
PERTENECEMOS

26 01 04

AREAS DE PROYECTOS COVID19 CAMPANA 12 DE
TRABAJO MAYO

AMPARA e
oteMEresearch .

T4,
2

63 78 85 95

CONFESQ EN LA COLABORACION REUNIONES AGRADECIMIENTOS
UNION EUROPEA CON
ASOCIACIONES




SICCCRCCCTIPPLLPA LT

CARTA DE
PRESIDENCIA




w | -

CIA
\AANANAN \[\\\\p\ \1!\ \ \jl\ \j!\ \\/\‘/\/\/\‘/\/\/l

Estimada/o socia/o:

Como todas y todos ya conocéis de sobra, este ano ha sido especialmente duro para todas
las entidades y sus asociados, donde nos hemos visto forzados a realizar un doble
confinamiento, que pocos conocen y reconocen fuera de nuestro entorno.

CONFESQ ha apoyado a sus entidades asociadas desde el minuto cero para conseguir a
precios inmejorables los EPIs que tanta falta hacian al principio de la pandemia, y que tan
dificil de conseguir y caros fueron en su momento.

De igual manera, y siguiendo con nuestra dinamica de los ultimos anos, hemos trabajado
intensamente con el Ministerio de Sanidad y entidades a las que estamos adscritos para
ofreceros toda la informacién necesaria acerca de esta enfermedad, de las vacunas, cémo
actuar ... sin dejar nunca de lado el abandono al que nos estan sometiendo las autoridades
sanitarias.

La tecnologia que nos ha ayudado a sobrellevar esta dificil época, que nos ha ayudado a
trabajar, ha acelerado de forma inusitada la implantacion de otra nueva tecnologia
inalambrica basada en 5C. Para nuestros enfermos de EHS es una amenaza real e
inminente, por lo que CONFESQ esta realizando campanas y trabaja con las entidades
especializadas en esta enfermedad para intentar retrasar la implantacion de esta
tecnologia.

La segunda edicion de la Cuia de Valoracion de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Cronica,
Sensibilidad Quimica Multiple y Electrosensibilidad, lejos de mejorar nuestra posicion
frente al Ministerio de Trabajo, Migraciones y Seguridad Social, sigue siendo fuente y
justificante de decisiones muy perjudiciales para los pacientes de nuestras enfermedades,
por lo que CONFESQ continla con el trabajo realizado para lograr la retirada y/o
aptacion de este documento.

i
presidenta de CONFESQ, me congratula que nuevas entidades decidan unirse a
proyecto, dando cada vez mas fuerza y representatividad ante entidades nacionales e
Internacionales a la hora de defender nuestros proyectos e iniciativas.

La seriedad y efectividad en el trabajo realizado, gracias a todo el equipo técnico y

/ directivo, nos han abierto nuevas posibilidades econdmicas y nos han facilitado
sobremanera poder formar parte de importantes organizaciones internacionales. A pesar
de las dificultades y recortes del pasado 2020, CONFESQ ha logrado de las fuentes
habituales una financiacion récord para 2021, que podras comprobar de forma muy
detallada en la memoria econémica.

La familia que forman todas las entidades y el espiritu colaborativo son las bases de estos
importantes avances. Nunca debemos dejar de lado estas premisas y tenemos la
obligaciéon de potenciarlas con toda la fuerza de cada una de nuestras entidades.

Os doy sinceramente las gracias a todas por vuestra confianza y apoyo a este ilusionante
~proyecto llamado CONFESQ.

M2 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.confesg@gmail.com

http://confederacionssc.es/

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

almente esta inscrita en ¢ inisterio

Interior, en el Registro N al de

laciones, Grupo 1°, Sec on el
Numero Nacional 58

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 CONFESQ

FM

Es una enfermedad que se
caracteriza por la existencia de dolor
crénico, principalmente del aparato
locomotor, generalizado, difuso, sin
lesion organica aparente y que
puede acompanarse de otros
sintomas.

SFC/EM

Es una enfermedad neuro-endocrino-
inmunoldgica, que implica un
importante desarreglo bioquimico,
causa una gran fatiga fisica y mental
gue no se alivia con descanso, e
implica intolerancia a la actividad
fisica (que provoca un malestar muy
prolongado, de dias, semanas o,
incluso, meses, tras un esfuerzo).

EHS

Es una enfermedad notoria
recurrente sufrida por la exposicion a
radiaciones que emiten ciertos
dispositivos (aparatos eléctricos,

transformadores, telefonia movil, : . .
) presencia de sintomas de variada
etc.) que provoca un conjunto de . )
) ) ; « Ty - intensidad que aparecen ante la
sintomas que se intensifican al - PR N ¢ . c . .. . .
: ’ Fas.. o’ exposicion a bajos niveles de

encontrarse cerca de los mismos y ' . ..

) . sustancias quimicas presentes en
que disminuye o desaparece cuando .

4 leios de |a f I el medio ambiente o en la
se esta lcjoMENENERLEC|UEll0S alimentacion que previamente
genera.

eran toleradas por el propio
individuo o por la mayoria de la
poblacion.

Es una enfermedad de evoluciéon
crénica que se caracteriza por la
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FINES Y OBJETIV

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

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

La potenciacion de la estructura de la CONFESQ de forma tal que impulse y consolide las
diferentes redes de trabajo, de interconexién e intercambio de informacion y de recursos, de
formacién y apoyo, asi como de atenciéon interdisciplinar, fFavoreciendo el trabajo en equipo y
la transferencia de experiencias para mejorar la calidad y la efectividad de las actuaciones que

se desarrollan en las distintas dreas de nuestra competencia.

3 La promocién de servicios, actividades y programas que sirvan de cauce para fijar un
marco de actuacién comun, coordinado y coherente, en relaciéon con la representaciéon
y defensa de los intereses y demandas de las personas que constituyen nuestros
beneficiarios naturales y sus familias.

La coordinacion del intercambio de informacién, de experiencias y de los medios e
instrumentos cientificos, juridicos, materiales y de todo tipo adecuados al cumplimiento de
sus fines, entre los miembros de la CONFESQ.

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

6. La divulgaciéon mediante comunicaciones o publicaciones, periédicas o no, de los avances
cientificos, clinicos y técnicos en el tratamiento de la Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga
Crénica/ Encefalomielitis Midlgica (SFC/EM), Sensibilidad Quimica Miultiple (SQM),
Electrohipersensibilidad (EHS).

La informacion y sensibilizacion de los ciudadanos, de los profesionales, de los dirigentes
politicos, de las administraciones puUblicas y de la sociedad en general, en relacién con la
Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Crénica / Encefalomielitis Midlgica (SFC/EM),
Sensibilidad Quimica Multiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS). La eliminaciéon de
barreras de comunicacion, la integracién y la accesibilidad.




FINES Y OBJETIV

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

La realizacion 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 cooperacién al desarrollo y el
fomento de la solidaridad entre los paises en vias de desarrollo y otros, que contribuyan al
beneficio de las personas afectadas y sus familias.

10 La promocién de la investigacion de la Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Cronica /
Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM), Sensibilidad Quimica Mdltiple (SQM) y
Electrohipersensibilidad (EHS) dentro de los Planes de |+D de las diferentes Adm. Publicas.
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ENTIDADES MIEMBRO

; Tenemos representacion en
' , . toda Espana, y las principales
sedes se encuentran marcadas
| en este mapa.
Y - e
"f‘*ﬁiy 5P

En la actualidad se encuentran inscritas en CONFESQ
las siguientes entidades que veremos a continuacion
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PRESIDENCIA VICEPRESIDENCIA

M? José Félix Mora Maria Lopez Matallana
DOLFA (Asociacion Nacional de familiares de SFC-SQM, Madrid (Asociacion de Afectados
nin@s y adolescentes, afectados por por Sindrome de Fatiga Cronica /
Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Cronica Encefalomielitis Mialgica y por Sensibilidad
(SFC) o Sensibilidad Quimica Multiple (SQM). Quimica Multiple.

SECRETARIA TESORERIA

Ana Colmenero Moral Antonio Jesus Camacho Maeso
AFIXA (Asociacion Provincial de DOLFA (Asociacion Nacional de familiares de
FM, SFC y Y SQM de Jaén). nin@s % adolescentes, afectados por

Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Cronica
(SFC) o Sensibilidad Quimica Multiple (SQM).

1 julio 2020 s _

VOCAL VOCAL VOCAL
Ana Isabel Prieto Alejo Margarita Girona Carmen Lozano
FEASAFA (Federacion SFC- SQM Castilla La Mancha SFC- SQM Castilla La Mancha
Aragonesa de Asociaciones (Asociacion de Afectados por (Asociacion de Afectados por
de Fibromialgia y Sindrome SFC/EM 'y SQM de la SFC/ZEM i seM | ce (3
de Fatiga Croénica). Comunidad de Castilla La Comunidad de Castilla La

Mancha) Mancha).
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COCEMFE

Confederacién Espanola de
Personas con Discapacidad
Fisica y Organica

&

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.

e G.T. de DISCAPACIDAD: En los ultimos meses hemos estado trabajando y
elaborando un informe con las recomendaciones a tener en cuenta en la
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.

e GJT. 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.

POP

Plataforma de
Organizaciones de Pacientes

XN

FORMA DE ORGANIZACI¢
DE PACIENTES

Ha conseguido reunir a organizaciones de pacientes estatales, con demostrada
representatividad y experiencia, y se ha situado como el interlocutor unitario,
representativo, democratico y autobnomo fundado por los propios pacientes en Espana
gue 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 Sistema Nacional de
Salud y avanzar en la definicion del papel y participacion de las organizaciones de
pacientes en el SNS.



PAIN ALLIANCE
Pain Allia EUROPE (PAE)
Europe

Integra a mas de 36 entidades de 17 paises europeos y representa ante la
Comunidad Europea a mas de 350.000 enfermos con dolor crénico. Su

objetivo es promover politicas europeas a favor de este colectivo.

EUROPEAN NETWORK

OF FIBROMYALGIA
ASSOCIATES (ENFA) E N FA

an Matwark of Fibromyalgls Assoclations

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

PAIN
EUROMEDITERRANEAN
p E c COALITION (PEC)

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

EUROPEAN ME
ALLIANCE (EMEA)

Es una agrupacion de organizaciones europeas que participan en el apoyo a pacientes
que sufren encefalomielitis mialgica (ME o ME / CFS).
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i E DEL CLIMA, MADRID hasta el 1

BIENVENIDOS A CONFESQ: COALICION
MACIONAL DE FIBROMIALGIA, SINDROME
DE FATIGA CRONICA, SENSIBILIDAD
QUIMICA MULTIPLE Y
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 se muestran las diferentes
entidades federadas y un apartado de contacto para indicar
a quién dirigirse en caso de querer plantear a la Coalicion

cualquier tipo de dudas o necesidades relacionadas con ella.




REDES SOCIALES

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

@CONFESQI

https://www.youtube.com/channel/UCSwsAalACyW
8ISJItRKZC DA



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

AREAS
DE
TRABAJO



ORGANIZACION Y DIRECCION

\ 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. &

» 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

RAL < de Solicitud Ley de Proteccion de
estion de Solicitudes Datos (LOPD)
Ley de Prevencion de

Archivo y Registro Riesgos Laborales

Publicaciones (Boletines
Informativos, Posiciona-
Mmientos, etc.)

Gestion Documental

Atencion Personal y Recogida de Informacion
Telefdnica

Indicadores en Proyectos y

Gestion de Envios Calidad

Presentacion de
Documen-tacion Bancos y
Organismos

Elaboracion de Informes Gestidon de Compras,
y otros Documentos Mantenimiento

Correspondencia y
Mensajeria



ADMINISTRACION Y FINANZAS

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

Recursos
Humanos

El equipo humano es el
principal activo de
cualquier entidad. Quienes
forman parte de una ONG,
habitualmente lo hacen por
sentirse identificados con
los fines y acciones que
desarralla la entidad.

sContabilidad y Ctas. Resultados.
slmpuestos: Seguros Sociales, Agencia Tributaria,..

sElaboracian Informes para: Junta Directiva, entidades bancarias,
auditores externos, entidades pablicas, ...
CONTABILIDAD

=Relacién con Entidades Bancarias.
«Elaboracidn Calendario de cobros y pagos.
+Elaboracion informes para Junta Directiva.

sElaboracién Presupuestos Anuales.

=Coordinarse con Junta Directivay Area de Proyectos, para la
elaboracion de Presupuestos e Informes de viabilidad
presupuestaria.

En nuestra entidad, al igual que en otras ONG's, el equipo
humano esta compuesto principalmente por:

« Voluntarios: No perciben * Personal contratado por la
sy entidad para ayudar en
alguna de las areas de
actividad de la entidad.

remuneracion por
trabajo, socios o no socios,
pero que quieren tener una

mayor implicaciéon en las Actualmente, nuestra
actividades que se realizan. entidad cuenta con tres
Nuestra entidad cuenta trabajadoras, que se
actualmente con 14 disponen en dos centros de
voluntarios habituales, y trabajo con distinta

ubicacion geografica. Dos
de las trabajadoras realizan

ocasionalmente el ndmero

de voluntaries ha sido
superior, para ayudar en el SU 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



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.

En la pagina Web, se recoge no solo la
informacion 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, COCEMEFE...).

También aparecera informacion que nos
permitira ampliar conocimientos, como
publicaciones, articulos cientificos.. que
muestran avances cientificos relevantes en las
diferentes patologias; y se pone a disposicion
del resto de entidades, miembros y no
miembros de CONFESQ, informacion sobre los
proyectos que esta desarrollando CONFESQ y
una 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 implicacion, de informacion vy
sensibilizacién, dispone de un drea de
COMUNICACION Y REDES SOCIALES (RRSS),
formada por personal de la JUNTA DIRECTIVA y
una empleada, especializada en marketing vy
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 qgue  colaboran con CONFESQ,
permitiéndoles estar informados y contribuir al
mejor cumplimiento de los objetivos generales y
especificos de la entidad.
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RESPONSABLE DE
COMUNICACION

COMUNICACION LU ., /
Proveer al equipo _dé’toda la informacion

INTERNA . .
gue necesita para su trabajo

-

RELACIONES CONTACTAR —

INSTITUCIONALES .Prornov.er las reIaC|ohes con otras .
instituciones y organismos

DIFUNDIR

Transmitir toda la informacion sobre la
entidad a los medios de comunicacion

COMUNICACION L | ey
EXTERNA Desarrollar el conjunto de técnicas de

comunicacion y captacion de fondos

INFORMACION E [N
INVESTIGACION Recibir e incorporar toda la informacion

necesaria de los distintos agentes




GESTION DE PROYECTOS

La funcion realizada por el area de
GESTION DE PROYECTOS, define la
esencia de los objetivos y fines de la
entidad, mostrandonos mas
claramente la razén de ser de la
entidad. Comprende desde el diseno,
busgueda de financiacion procedente
de subvenciones u otras fuentes de
financiaciéon, 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.
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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,
qgue 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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ES EL
PROGRESO,
ESTUPIDA

Pese al ano tan complicado que hemos vivido,
conseguimos llevar a cabo el estreno en Espana del
cortometraje «ES EL PROGRESO, ESTUPIDA» sobre
Sensibilidad Quimica Multiple. La proyeccién tuvo lugar
el viernes 6 de marzo a las 19h. en la Casa Encendida,
Madrid. Asi lo anunciaba Servimedia y FEDER.

El proyecto organizado por CONFESQ contaba también
con la colaboracion de las asociaciones de pacientes
SFC-SQM Madrid y EQSDS. La iniciativa de grabar este
corto surgiod de pacientes que se ven representados por
nuestra coalicion y que pertenecen a la asociaciéon
ASESSCA, les estamos muy agradecidos, es un gran
regalo para el colectivo.

La pelicula pertenece al género de ficcion y representa una etapa de una
afectada por SQM, que sin duda nos ofrece una oportunidad maravillosa de
sensibilizar a nuestros vecinos acerca de esta dura enfermedad que afecta a
tantas personas de todo el mundo y a motivarles a usar productos menos
toxicos en su vida diaria.



https://www.servimedia.es/noticias/1229879?fbclid=IwAR35dDwVUvzXWNuxnJbmS5O3QTzyGw94TskasYy1ByG6uV4yrsToc3VBGAQ
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/actualidad-movimiento-asociativo/13645-es-el-progreso,est%C3%BApida-,-el-corto-imprescindible-sobre-sensibilidad-qu%C3%ADmica-m%C3%BAltiple-se-estrena-en-espa%C3%B1a?fbclid=IwAR2q9a_4fbZSgHsup92OodCYhC3R404XffCUm6QeBxtKhaVU7EdH9F2VMyo

ES EL
PROGRESO,
ESTUPIDA

La ficha técnica de la produccion audiovisual es la siguiente:

- Titulo- Es el progreso, estupida

- Duracion- 14 minutos

- Direccion y guion- Patricia de Luna

- Direccién de fotografia- Isabel Ruiz

- Montaje- Yolanda Roman

- Elenco- Amanda Guadamillas, Emilio Linder, Flora Lopez

El acto fue presentado por el periodista José Araque y conto con la presencia del equipo de la
pelicula. Después de la proyeccion, tuvo lugar un coloquio en el que se analizo el corto desde diversas
perspectivas, contando con la participacion de Patricia de Luna (Directora de la pelicula), Amanda
Guadamillas (Actriz protagonista), Dra. Pilar Munoz Calero (Especialista en medicina ambiental y
Presidenta de la Fundacion Blue-Alborada), Maria Lopez Matallana (Vicepresidenta de CONFESQ,
asociagiones de pacientes), y Vanessa Basurto (afectada por sensibilidad quimica multiple).

Fue un dia muy memorable para todos |los asistentes y un encuentro, que ademas de
cumplir con su funcion de sensibilizacion, nos hizo sumergirnos en un estado de
reflexion y emocion muy conmovedor. Asi lo refleja el video tomado ese mismo dia
mientras todos los participantes disfrutaban del evento organizado.

Aqui la entrevista que le hicieron el 5 de marzo a nuestra vicepresidenta, Maria
Lopez Matallana, y a Patricia De Luna, directora del corto, en la SER con Marta G.
Novoa. Hablaron de la peli, de la SQM y de la campana de sensibilizacion que

Para difundir y promocionar tanto la asistencia al evento como la noticia de
la nueva iniciativa, se diseno el siguiente cartel:

ESTRENO EN
ESPANA
"con la asistencia
del equipo de la
pelicula”

6 marzo 2020
19:00h

LUGAR

CON LA
COLABORACHM DE

COLOQUIO:

i Dfvn. Patricia de Luna. Drectons osl Commeras

MODERADO POR
D. Jans Araque W Dia. Pilasr Mufoz Cal

/ W Dfa. Maria Lépaz Mataliana, Viosmresidarsa da G0N

W Ofis, Amands Guadamislas. Ao

e Dk Vo Basirio, sleciads por Ssnabliind

“BE RUEGA ABISTIR 514 PERFUME POR HESPETO A LAS PERSONAS CON SENSIBLIDAD OUINICA®


https://www.facebook.com/sfcsqmmadrid/videos/3339322666088216
https://play.cadenaser.com/audio/ser_madrid_hoyporhoymadrid_20200305_122000_140000/?fbclid=IwAR2q9a_4fbZSgHsup92OodCYhC3R404XffCUm6QeBxtKhaVU7EdH9F2VMyo

ES EL
PROGRESO,
ESTUPIDA

Nos enorgullece transmitiros la gran acogida del
cortometraje en la industria audiovisual ya que fue
seleccionado para el Riurau Film Festival 2020, dentro
de la seccion Ficcion general, ganando una Mencion
Especial del Jurado por los valores sociales de la
pelicula. Teniendo en cuenta que es un festival de
caracter internacional, queremos mostrar nuestro mas
sincero agradecimiento a Bocanegra Producciones
por haber querido representar una enfermedad muy
poco conocida como lo es la sensibilidad quimica
multiple. Nos habéis ayudado a abrir un poco mas las
fronteras y a hacer que el foco de visibilizacion sea
mas amplio.

Igualmente, fue seleccionado en el 29° Festival de Cine de Madrid donde, ademas de
la candidatura al Premio Publico, optd a varios premios PNR (Plataforma de Nuevos
Realizadores), plataforma que dedicé una noticia a Es el progreso, estupida y la
Sensibilidad Quimica Multiple, destacando nuestra labor.

La seleccion mas reciente tuvo lugar en el Festival de Cine Bardem, donde
fueron seleccionadas 40 propuestas mas, de las 778 presentadas, para la XI°
muestra de cortometrajes asociacion cine Bardem, que estuvieron disponibles
online del 13-21 de noviembre en el Teatro Municipal de Montalban

de Cordoba.

El estreno dio paso a una serie de proyecciones consiguientes
como la del dia 5 de septiembre en Torrecremada, Denia, o la del
6 de octubre en la Sala Berlanga (Madrid) a las 20:30 horas.
Ademas, y adaptandose a la crisis sanitaria actual, la pelicula pudo
verse online en la web del 29° Festival de Cine de Madrid,
accesible desde todo el territorio nacional gracias a la plataforma
Festhome, donde tras el visionado se podia votar para el premio
del publico. Al igual que también se proyectd en todos los
Festivales mencionados anteriormente.


https://pnrcine.com/nuestra-socia-patricia-de-luna-trabaja-para-visibilizar-la-sqm-a-traves-de-su-cortometraje-es-el-progreso-estupida/?fbclid=IwAR1Ep6gYJupraPjUuKZnVGMasiWs_YP606_xOLp9DpXNCGmMeF2sfuQxHq8

Il JORNADAS #CONFESQSEMUEVE

Como cada ano, CONFESQ propuso unas Jornadas de encuentro y
reflexion para las asociaciones de las patologias que representamos,
impartidas via online. Dirigidas, exclusivamente, a los equipos
directivos y técnicos, ya que su finalidad consistia en ofrecer
herramientas de trabajo y una reflexion conjunta de las asociaciones
participantes.

Esta vez, estuvieron organizadas en torno a 3 areas:

La 1° de estrategia asociativa, el dia 18 de septiembre, para tratar 3
temas de gran preocupacion hasta el momento: la Guia INSS, la
investigacion europea para EMsfc y el reconocimiento oficial de la
SQM. Esta primera parte, en concreto, si permitia la opcion de
participacion presencial y tuvo lugar en la Biblioteca Publica Eugenio
Trias. Parque del Retiro. Paseo Fernan Nunez, 24, 28009 Madrid.

La 2* area formativa, organizada

en torno a 3 mini-talleres de 2 - -
horas, en formato online y horario = ‘I

de manana, los dias 24 de

septiembre, 1y 8 de octubre.

La 3° informativa, organizada en
torno a 2 encuentros con

especialistas en nuevas lineas
terapéuticas para que  nos
ayudasen a comprender en qué

consistian 'y que opciones nos

F
ofrecian, y a los que pudiéramos ’Bngn —ﬂ a |j[]
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preguntar todas nuestras dudas. Se '

realizaron en formato online vy
horario de manana los viernes 25
de septiembre y 2 de octubre.

Las Jornadas se organizaron de tal
forma que cada participante podia
elegir libremente si apuntarse al
conjunto de la jornada, o soélo a las
areas de formacion o de
informacion. Contamos con un
total de mas de 50 participantes
por streaming debido a la alerta
sanitaria.




Il JORNADAS
#CONFESQSEMUEVE

1° PARTE: ESTRATEGIA
18 septiembre (presencial y online)
9:30h. Acreditacion y llegada de los participantes

9:45h. Bienvenida
Dna. M? José Félix. Presidenta de CONFESQ y DOLFA Espana.

10h. INSS: Un tema aln pendiente
* Presentacion del Estudio INSS 2020: situacion de los pacientes representados por
CONFESQ.
* Presentacion de los Contra-Documentos elaborados con motivo de la Guia INSS
sobre Fibromialgia, SFC, SQM y EHS.
¢ .Y ahora qué? Encuentro con D. Nicolas Alonso, abogado de Colectivo Ronda.
» Coordina la mesa Dfia. Margarita Girona. CONFESQ/ SFC-SQM Castilla La Mancha.

11:15h. DESCANSO

11:45h. CORTO sobre SQM: Es el progreso, estipida de Bocanegra Producciones.
Guidén y Direccién: Patricia de Luna.

12:00h. EMsfc y SQM en Europa: perspectivas de futuro
¢ Encuentro con 2 europarlamentarios:
1.Dha. Cristina Maestre. Vicepresidenta de la Comisidon de Peticiones del
Parlamento Europeo (PSOE).
2.D. Jordi Canas. Vicepresidente de la Delegacion de la Asamblea Parlamentaria
euro-latinoamericana (Ciudadanos).
e Dr. Juan Carlos Segovia. U. Camilo José Cela/Sannus Clinic (para EM/SFC).
¢ Dra. Pilar Munoz Calero. Presidenta de la Fundacién Alborada, especialista en
medicina ambiental (para SQM).
e Dna. Maria Lopez Matallana. Vicepresidenta de CONFESQ y Presidenta de SFC-
SQM Madrid, en representacion de los pacientes.
Temas:
¢ Resoluciéon votada el 17 de junio para EMsfc: ;qué cabe esperar? ;qué podemos
hacer los pacientes?
* SQM: como llegar a su reconocimiento por la OMS.

18:00h. Debate entre asociaciones
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Il JORNADAS #CONFESQSEMUEVE

2° PARTE: FORMACION (ONLINE)

24 de septiembre (11 a 13h)

Taller 1: Busqueda de fuentes de financiacién publicas y privadas,
D. Alfredo Pérez Luna, Consultor de Gestion para microempresas.

1 de octubre (11 a 13h)

Taller 2: Gestion basica del ciclo de un proyecto: CLAVES. Dna.
Clara Sanchez, Técnica de CONFESQ.

8 de octubre (11 a 13h)

Taller 3: Orientacion basica para personas con sintomas o
diagnéstico de SQM y/o EHS (profundizacién): Dra. Cristina
Cortiguera, Trabajadora Social de SFC-SQM Madrid.

3° PARTE: INFORMACION
(online)

25 de septiembre (11 a 13:30h)

Nuevas terapias para mejora de la calidad de vida y
sintomatologia
e Reentrenamiento de Amigdala. Dna. Virginia Gasion. U. de
Zaragoza.
e Estimulacion magnética transcraneal. Dr. Ceferino Maestu, U.
Politécnica de Madrid.

2 de octubre (11 a 13:30h)

e Disbiosis, intolerancias alimentarias y microbiota intestinal. Dr.
José Vigaray Conde. Director de INMUNOMET y Blue HC.

e Suplementacion. Dra. Carmen Navarro, especialista en Medicina

Ambiental.
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Il JORNADAS #CONFESQSEMUEVE

Para complementar las Jornadas se
llevaron a cabo dos encuentros entre
asociaciones, también online, para poner
en comun lo expuesto durante las
ponencias, proponer alternativas de
mejora, abrir posibles lineas de accion y
explicar mas detalladamente nuestros
proyectos.

El primero de ellos se concertd el mismo
18 de septiembre por la tarde, dia de
inauguracion de las Jornadas.
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Darlgida Fq ilpos Directivos y
Témicos de Asociaciones Espafiohs
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Y como cierre lleno de ideas vy
perspectivas, tuvo lugar el segundo
encuentro, el dia 8 de octubre a las
18:00h. Clausura a cargo de nuestra
presidenta, M? José Félix.

Para la elaboracion de las Jornadas nos
fueron de utilidad algunos materiales
como la elaboracion de formulario de
registro, diseno de un roll-up, folletos
informativos, acreditaciones, certificados
de asistencia...
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ESTUDIO INSS 2020- CONFESQ

INFORME DE RESULTADOS

SITUACION DE LOS PACIENTES
REPRESENTADOS POR CONFESQ

ESTUDIO INSS 2020: SITUACION
DE LOS PACIENTES
REPRESENTADOS POR CONFESQ

En el ano 2019, el colectivo de pacientes de
fibromialgia, sindrome de fatiga crénica / =
encefalomielitis  mialgica, sensibilidad quimica
Mmultiple y electrosensibilidad espanol se unié en una
movilizacion sin  precedentes reclamando sus
derechos ante el Instituto Nacional de la Seguridad
Social (INSS), que habia publicado una guia de
valoracion de estas enfermedades claramente
desactualizada y, en ocasiones, en contra de
conocimientos cientificos refutados y medidas
terapéuticas aceptadas internacionalmente, en una
posicion discriminativa con estas duras enfermedades.

El 9 de mayo pacientes de toda Espana salieron a la
calle, frente a sus delegaciones del INSS, reclamando
por escrito la retirada de la guia y una revision de sus
contenidos, todos con la misma solicitud y la misma
imagen. La consecuencia fue una reunidon con la
promesa de revisar los contenidos de la guia por
meédicos especialistas, asi como la retirada de los
Trastornos somatomorfos de dicha guia. Este 2° punto
se cumplid, pero no la revision, que aun esta
pendiente.



http://confederacionssc.es/?p=26055
http://confederacionssc.es/?p=26282
http://confederacionssc.es/?p=26415
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Dos elecciones después, con nuevo Ministro
de Seguridad Social, nueva Directora
General del INSS, y en medio de una
pandemia... el tema sigue pendiente. Pero
nosotros no nos olvidamos, no ha perdido
importancia. En febrero escribimos al
Ministerio de Trabajo recordando vy
documentando de nuevo la promesa

referida... y al filo del 12 de mayo, Dia
Mundial de la Fibromialgia y el Sindrome de
Fatiga Crdénica, hermanadas con |la
Sensibilidad  Quimica  Multiple 'y la

Electrosensibilidad, queriamos mostrar la
situacion actual de los pacientes que
representa CONFESQ en relacion al INSS.

Sin duda, esta era una forma de hacernos
visibles de nuevo en tan emblematica fecha,
12 de mayo.

Para ello solicitamos la participacion de
rellenar un cuestionario dirigido a personas
diagnosticadas de fibromialgia, sindrome de
fatiga cronica, sensibilidad quimica multiple
y/o electrosensibilidad que hubieran
presentado solicitud de reconocimiento de
incapacidad  laboral  permanente (en
adelante ILP) en el INSS (Instituto Nacional
de la Seguridad Social), ya la hubieran
conseguido, estuvieran pendientes de
resolucibn o se les hubiera denegado,
hubieran ido a juicio o no durante los
ultimos 15 afios.

CONFI
Coaifcidn Nodonol de Entidt

D INSS 2020
9 dle EM, SFC/EM, EH5 y §

RESULTADOS:

SOCIODEMOGRAACOS

SOCIOLABORALES

fibromialgia, D«
39,3% sdio tens
y 21 36,8% tlenen

FM+SFCem.

SEXO

Pte s t rse o {
sfios |l e
=

o }:] r\

Tt | masdel grato e;h:ﬂ

afos cOrrecto,
& Para poder consegulr una ILF no ab
(:‘ 1= sus trabajos ni salieron del cireuit

”

Se trataba de una encuesta estructurada
con preguntas de respuesta cerrada vy
abierta. La participacién de los encuestados
era totalmente voluntaria y anénima y se
realizé a través de un formulario online de
Google, cumpliendo con la politica de
privacidad y las normativas vigentes de
Proteccién de Datos y garantia de derechos
digitales.

nal funcionario pablico (24%) v pro-
14 auténomas (11%)

Fumron censtantes durante afios, doc
caso y recibleron buen asesoramibent

El analisis de tipo descriptivo recogié una
muestra de 743 personas de todo el
territorio espafiol, diagnosticadas de FM,
SFC/EM, SQM y EHS, de cualquier sexo y
edad y que cumpliese con las condiciones
mencionadas anteriormente.



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScuYiiCRc0b2cOS0kVKo2Z6NCVQhcXS6zJUP3oOVxS1vUDGgA/viewform?vc=0&c=0&w=1

RESULTADOS

Estos tribunales pueden dictaminar una
Incapacidad Laboral Permanente (ILP) que
puede ser parcial, total para la profesion actual
(pensidn 55% del sueldo cotizado), o absoluta
(pension del 100% del sueldo cotizado).

La realidad es que estos enfermos encuentran
miultiples obstaculos para conseguir que les sea
reconocida una ILP y estas dificultades se han
incrementado a partir de la Guia de Valoracion
publicada por el INSS el 18 de enero de 2019
sobre estas patologias, donde las minimiza y
psicologiza, perjudicando gravemente a los
pacientes.

El estudio completo fue presentado en la 1° parte
de estrategia de las I Jornadas
#ConfesqSeMueve, el dia 18 de septiembre de
2020. Descargar el video del estudio presentado
La Fibromialgia (Fm), Sindrome de Fatiga por M? Carmen Camacho.

Crénica (EMsfc), Sensibilidad Quimica Multiple
(SQM) vy Electrohipersensibilidad (Ehs), son
enfermedades crénicas, multisistémicas vy
altamente incapacitantes. Una importante
mayoria de las personas que las padecen, 40
llegado un mMmMomento de su vida, se ven
imposibilitados para continuar con su vida

laboral a causa de la drastica disminucion de

salud que sufren. En algunos casos esto sucede 30
desde el debut de la enfermedad.

50

Cuando llega este momento, y siempre que la
persona afectada haya cotizado el minimo 20
necesario a la Seguridad Social, solicita o se ve
abocado/a por multiples bajas una baja de larga
duracién, a una evaluacién de su capacidad 10
laboral, a través de tribunales creados para tal fin

por el Instituto Nacional de la Seguridad Social

(INSS) o sus equivalentes autonémicos.

Mas de un 30% de los encuestados tienen reconocida una ILP y por tanto son
pensionistas en este momento, tras mas de 2 anos de intentarlo, a veces hasta 5 o mas.
De estos, mas de la mitad ha tenido que recurrir a la via judicial para reclamar su ILP.
Pero a un 46% le ha sido reconocida directamente por el INSS (principalmente de
fiboromialgia y fibro+sfc).

La mayoria tienen mas de un diagnostico y han presentado informes médicos publicos
y privados, asi como pruebas especificas de disfuncionalidad.

De las ILP reconocidas, mas del 50% son TOTAL para su profesion actual (pension del

55% de la base de cotizacion).
Para poder conseguirlo no abandonaron sus trabajos ni salieron del circuito laboral.
Fueron constantes durante anos, documentaron sus casos y recibieron buen

LWwmZ0—-—wnnCcrnzon

asesoramiento profesional.



https://grabaciones.stream-es.com:7001/sharing/KYjZca0iV
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Dada la falta de resultados tras la publicacién de la Guia, el 18 de enero de 2019, y el
esfuerzo en desempenar las diferentes fases por las que atravesé6 CONFESQ para
combatirla, surgioé la necesidad de poner en marcha otras medidas como modo de
seguir reivindicando su reelaboracion.

Recordemos los pasos alcanzados hasta la fecha:

1 FASE

En una 1° fase, CONFESQ solicité asesoramiento médico y juridico,
elaborando un Documento de posicionamiento y presentandolo a
la Direccion General del INSS y a la SEMG con una solicitud de
reunion. El resultado de las reuniones (a las que CONFESQ acudio
apoyada por una doctora y el secretario de COCEMFE y por la
Directora de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes,
respectivamente) fue nulo: el INSS no estaba dispuesto a realizar
ningun cambio. Si plantearon la realizacion de un curso para
médicos en el que pudieron participar tres médicos por
recomendacion de CONFESQ: la Dra. Ana M? Garcia Quintana, el Dr.
Juan Carlos Segovia y el Dr. Julian Marquez Sanchez.

Movilizaciones

organizar una movilizacion de los pacientes, consiguiendo el
respaldo al posicionamiento de 170 asociaciones y 70
profesionales, con el apoyo de 25.000 firmas recogidas. El 9 de
mayo de 2019 estas 170 asociaciones acudieron a 50 delegaciones
provinciales del INSS entregando por registro el documento de
posicionamiento y reclamando la modificacion de la guia. Ademas,
se convoco una rueda de prensa con bastante repercusion.

Reunion

Como resultado de las movilizaciones, se convocé una 2? reunién
con la Directora del INSS a la que acudimos apoyados por el
despacho de abogados Colectivo Ronda, fruto de la cual se
alcanzaron 2 acuerdos:

o Retirada del capitulo de «trastornos somatomorfos» de la Guia,
que efectivamente figura en la actualidad como «Guia de
actualizacion en la valoracion de fibromialgia, sindrome de
fatiga cronica, sensibilidad guimica multiple y
electrosensibilidad».

e Revision del contenido de la Guia por un comité de expertos, a
propuesta de sociedades médicas.

| Vista la escasa repercusion de la 1° reuniéon, CONFESQ comenzod a


http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2019/04/POSICIONAMIENTO_4junio.pdf
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Y se celebraron elecciones, y de nuevo elecciones, y luego se tardé en constituir el
gobierno... y cuando por fin se hombré nuevo ministro de Seguridad Social y, meses
después, nueva directora general del INSS y CONFESQ habia presentado de nuevo
todos los papeles solicitando reunién y retomar el tema, llegé la COVID-19.

Por lo que, para retomar el tema, nos comprometimos a la elaboraciéon de cinco
documentos de revision a la Guia, uno referido a cada enfermedad (FM, SFC/EM, SQM y
EHS), mas un quinto que hace referencia al sesgo de género presente en su redacciény
planteamiento de las patologias para, una vez finalizados, enviarlos al INSS y sus
delegaciones provinciales, otras administraciones nacionales y autondmicas
implicadas, asi como a las sociedades médicas.

Parte de este trabajo que nosotros si hemos estado haciendo durante todo este
tiempo, lo explico, el dia 18 de septiembre, en la primera sesion de las Il Jornadas
#ConfesqSeMueve, Margarita Girona, quién hizo uso de esta presentacion.

'\ ANTECEDENTES, HECHOS Y RECORRIDO HASTA LA ACTUALIDAD
" DICIEMBRE 2018 - SEPTIEMBRE 2020

E1 4 dicheimbre 2018 5o publcn s ol BOE un “Convenio especifica snére ia Direccion
Ganaral dal INGE y In SEMG, Sacledad Expafiols de Médicon Ganarales y da Familia para la
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A medida que iban concluyendo los documentos, se lanzaba una nota de prensa a los
medios de comunicacion:

e El dia 22 de octubre, CONFESQ publico esta NOTA DE PRENSA enviandola a
diversos medios de comunicacion, tanto nacionales como locales, relacionada con
el documento de revision de la guia del INSS sobre el sindrome de fatiga crénica o
encefalomielitis mialgica, elaborado junto con la Asociacién DOLFA Espana, SFC-
SQM Castilla la Mancha y ASSESCA y revisado por los doctores: Ana M? Garcia
Quintana, Eva M? Martin Martinez, Joaquin Fernandez Sola, Juan Carlos Segovia
Martinez y Francisco Javier Lopez-Silvarrey Valera. Posteriormente, se envié al
Instituto Nacional de la Seguridad Social y al Ministerio de Seguridad Social.



http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/10/Esquema-de-la-contextualizaci%C3%B3n.pdf
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/10/NP-Documento-revis%C3%B3n-SFC-EM.pdf
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Este documento cobra especial
importancia porque especialistas de
todo el mundo consideran la EM/SFC
una de las secuelas del COVID19 de larga
duracion, y la UE ha aprobado una
resolucion que insta a los gobiernos a su
reconocimiento como un problema de
salud publica, con incidencia en las
incapacidades laborales.
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La nota de prensa alcanzé en menos de
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- EMEA en su pagina web y en twitter.

- La Dra. Eva Martin en twitter.

- La Asociacion Jovenes Pensionistas en Facebook y twitter.

- COCEMFE ha tuvo la iniciativa de enviarla a Servimedia.

- Salud a Diario fue el unico diario que hizo referencia a una de las asociaciones que
participé en la campana: Afibrosal.

o El dia 29 de diciembre se difundié otra NOTA DE PRENSA para informar sobre el
estado y avances de la nueva iniciativa. Esta vez, se presentaba la publicacion del
documento de revision de la guia del INSS sobre sensibilidad quimica multiple
(SQM) elaborado junto con la Fundacion Alborada y SFC-SQM Madrid y revisado
por cuatro doctores especialistas en la materia, la Dra. Pilar Munoz Calero, el Dr.
Joaquim Fernandez Sola, la Dra. Mar Rodriguez Gimena y el Dr. Antonio M?®
Pasciuto. En él se revisa la guia elaborada por el INSS para esta patologia punto a
punto, fundamentando las afirmaciones que se presentan con la bibliografia e
investigaciones mas actualizadas.

e Este documento esta dedicado al Dr. Julian Marquez, fallecido el 10 de julio de
2020. Neurdlogo y experto en SQM. Participo en el curso de profesionales del
INSS en 2019 y en el Documento de Consenso sobre SQM del Ministerio de
Sanidad en 2011. Nuestro homenaje y agradecimiento por su ayuda a tantos
enfermos.



http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/10/informeNota1603702654.2007-EMsfc.pdf
http://euro-me.org/news-Q42020-005.shtml
https://twitter.com/EUROMEALL/status/1319579250949824512
http://c/ALMACEN%20Marta/FUNDACION/MEMORIAS/MEMORIA%202020/twitter
https://www.facebook.com/JovenesPensionistas/posts/841394546400185
https://twitter.com/JovenPensionist/status/1319548306872291328
https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2020/10/20201023ActualidadCOCEMFE.htm
https://www.saludadiario.es/pacientes-de-cerca/el-sindrome-de-fatiga-cronica-una-de-las-secuelas-de-la-covid-19-de-larga-duracion?fbclid=IwAR3fO8NYtTQbdEiBLNruWHbUjyXco2EMiH0QRUDv0Ddv-o02bJR6VHhj2rA
https://www.comunicae.es/nota/asociaciones-de-enfermos-de-sensibilidad-1221004/
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Al igual que el resto de documentos,

sciones de enfermos de Sensibilidad Quimica Maltiple contra INS

este también se enviard al Instituto e
Nacional de la Seguridad Social y al
Ministerio de Seguridad Social.
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Segun el informe de repercusion de la ~—

nota de prensa, se puede confirmar que, i
en una semana, ha alcanzado 86.623 c ,%
impactos, 97 menciones Yy una ‘5‘\,
repercusion total de 342.587 usuarios. De '
entre los medios enviados, algunas

agencias como Europa Press la ha

compartido en sus portales.

Aun asi, para darle una mayor difusion, se habilitaron unas nuevas pestanas en la
web dedicadas exclusivamente a este proyecto. Actualmente, ya estan disponibles
los siguientes documentos:

e Sesgo de Género. Accesible para todo el publico.

e Sindrome de Fatiga Crénica/ EM. Existe una versién demo (no completa) para
todo el publico y la version completa disponible, bajo contrasena, solo para los
socios.

e Sensibilidad Quimica Multiple. Publicada la version demo.

Todo este trabajo persigue conseguir una valoracion justa de la incapacidad
laboral para las enfermedades representadas por CONFESQ.

A modo de resumen, seguimos a la espera de respuesta por parte de la Direccion
General del INSS, a quien solicitamos una reuniéon para abordar de nuevo este tema,
muy urgente si tenemos en cuenta el dano que esta guia esta causando a muchos
pacientes.

NOTA: Los documentos de revision a la Guia INSS, elaborados y revisados de forma
altruista e independiente por asociaciones y médicos, han sido gestionados,
maquetados, publicados y difundidos en el marco de un proyecto ejecutado gracias
a una subvencion procedente del 0,7% del IRPF del Ministerio de Sanidad, Consumo
y Bienestar Social gestionado por COCEMFE. La Confederacion gestiona esta
subvencion para la financiacion de los proyectos prioritarios de sus entidades
miembros, proporcionandoles asesoramiento y realizando un seguimiento
pormenorizado durante todo el proceso. Proyectos como éste se desarrollan gracias
a la solidaridad de las personas contribuyentes que cada ano marcan en su
declaracion de la renta la casilla de Actividades de Interés general consideradas de
interés social.


http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2021/01/informeNota1609756067.4336-SQM.pdf
https://m.europapress.es/comunicados/sociedad-00909/noticia-comunicado-asociaciones-enfermos-sensibilidad-quimica-multiple-contra-inss-no-guia-perjudicial-20201229095316.html
http://confederacionssc.es/?page_id=27446
http://confederacionssc.es/?page_id=27394
http://confederacionssc.es/?page_id=27592
http://confederacionssc.es/?page_id=27592
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CURSO DE ATENCION TELEFONICA EN LA GESTION
EMOCIONAL DE LA ENFERMEDAD Y LA PANDEMIA
DEL COVID19

Para finalizar el ano, organizamos un nuevo
curso: “Atencion telefénica en la gestion
emocional frente a la enfermedad y Ila
pandemia del COVID”, gratis para socios y por
un precio de 5€ para las personas no
asociadas. La modalidad en la que se impartio
fue via streaming, a través de la plataforma
Zoom, los dias 26 de noviembre y 3 de
diciembre de 11:00 a 13:00h.

El curso iba dirigido a miembros de equipos
directivos y técnicos, voluntarios y otros
profesionales que atendiesen telefénica, virtual
o presencialmente a los afectados, con el fin de
aprender a controlar mejor nuestro estado
animico y lograr la estabilidad emocional.

La profesora, M® Carmen Camacho, psicéloga y coach, recibié una muy buena
valoracion y nos transmitio, previamente, las pautas del programa, recogidas en este
PDF donde aparecen los objetivos, contenidos, metodologia, duracién y
participantes.

Para una mejor adaptaciéon del curso a las necesidades de los asistentes, se elaboré
un formulario de registro en el que se solicitaba rellenar una serie de preguntas de
cara a un mejor enfoque:

e (Cuales son los principales motivos de consulta en las llamadas que recibes?

e Desde que comenzo la pandemia, en relacion a las llamadas, ;has observado
alguin cambio? (justifica tu respuesta)

e ;Qué te resulta mas complicado de las llamadas que recibes?

o (Eres capaz de desconectar y no llevarte a casa las emociones asociadas a las
conversaciones de dia?, si es asi, ;como lo haces?

» ;Qué respuestas concretas buscas en este curso?


http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/11/propuesta-ATENCI%C3%93N-TELEF%C3%93NICA-EN-LA-GESTI%C3%93N-EMOCIONAL-FRENTE-A-LA-ENFERMEDAD-Y-LA-PANDEMIA-DEL-COVID.pdf

CURSO DE ATENCION TELEFONICA EN LA GESTION
EMOCIONAL DE LA ENFERMEDAD Y LA PANDEMIA
DEL COVID19

Segun las respuestas obtenidas en la encuesta de valoracion, a la gran mayoria les
parecié que el curso dotaba de una organizacidon adecuada, la atencion recibida por
el personal de CONFESQ era muy buena, el curso lo encontraron interesante, las
presentaciones y técnicas les sirvieron de utilidad y consideraban los contenidos y
explicaciones practicos y aplicables a la vida diaria, por lo que volverian a repetir un
curso con la ponente, M? Carmen Camacho. A un 46,2% le parecié que la duracion
del curso era correcta, sin embargo, al 38,5% le hubiese gustado una mayor duracion.
En una perspectiva global, el curso cumplié con las expectativas de los asistentes ya
que el 92,3% indico el valor de los dos grados de satisfaccion mas altos de la
encuesta en este apartado.

Finalmente, hicimos entrega de los certificados de asistencia personalizados y
disenados exclusivamente para este curso.

TENCIGN TELEFONICA EN LA GESTION EMOC
LA ENFERMEDAD Y LA PANDEMIA DEL COVID







COVID-19

Antes de que el Gobierno tomara medidas para frenar la pandemia del coronavirus,
ya éramos conscientes de la importancia y el peligro que esto suponia,
especialmente, para nuestro colectivo. De esta forma, iniciamos una serie de
acciones con el fin de conseguir una mejor atencidon para los pacientes que
representamos y reparar la situacion.

El primer paso fue proporcionar informacion sobre la repercusién del virus, como
prevenirlo y como afecta a la vida laboral, a través de articulos y documentos
elaborados por entidades publicas. Igualmente, indicamos el niumero de teléfono de
cada Comunidad Auténoma al que poder dirigirse para saber codmo actuar frente a
un posible contagio, asi como la web del Ministerio de Sanidad. Todos estos
contenidos se recogieron en una entrada de la web, Pacientes de CONFESQ frente al
coronavirus, que se compartio en las redes sociales. A medida que se iban
obteniendo cada vez mas datos sobre como el COVID-19 podia afectar a nuestro
colectivo y sobre las recomendaciones médicas para frenar la pandemia, se
actualizaba la informacion siguiendo el mismo proceso. En este caso, la lanzamos
bajo el titulo Actualizacion recomendaciones médicas ante COVID-19.
-Posteriormente y dado el elevado grado de afeccidon del virus en las personas con
Sensibilidad Quimica Multiple y Sindrome de Fatiga Crénica/EM, enviamos una carta
a los siguientes representantes:

e Excelentisimo Sr. Presidente del Gobierno, D. Pedro Sdnchez.

e Excelentisimo Sr. Ministro de Sanidad, D. Salvador llla.

e Excelentisimo Sr. Ministro de Inclusién, Seg. Social y Migraciones, D. José Luis
Escriva.

e Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

e Direccion General de Salud Publica, Calidad e Innovacion.

e Direccidon General de Cartera Basica de Servicios del Sistema Nacional de Salud y
Farmacia.

Solicitando que el Gobierno pusiera en marcha un PROTOCOLO DE PROTECCION
FRENTE AL COVID 19, que recogiera entre otras medidas:

e Reconocimiento explicito como poblacion de riesgo de estos dos colectivos de
enfermos, con los beneficios laborales de una IT en los mismos términos
reconocidos para las personas en cuarentena por exposicion.

e La recomendacion explicita de que las personas con
SFC/EM y/o SQM permanezcan en sus domicilios, donde
en caso de necesidad deberian recibir la atencién
sanitaria domiciliaria adecuada, facilitando el suministro
de medicacion y productos basicos.
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¢ En el caso especial de pacientes con Sensibilidad Quimica Multiple (SQM), debido
al gran desabastecimiento (o precio desorbitado) de mascarillas de alta
proteccion con filtro FF2 y FF3, tan necesarias para la vida cotidiana de las
personas con SQM, mas aun cuando se ha incrementado la limpieza con
desinfectantes de los espacios publicos y transportes, solicitamos el acceso a
mascarillas de alta proteccion para los afectados diagnosticados, mediante el
mecanismo de distribucion que las Instituciones Sanitarias estimen oportuno, y a
un precio asequible.

La misma carta la enviaron también las entidades locales que lo habian considerado
o no habian cerrado completamente sus oficinas a las Consejerias de Sanidad de sus
respectivas Comunidades Autonomas.

Estas cuestiones y otras relativas a los enfermos crénicos se incluyeron en el
documento presentado por la Plataforma de Organizaciones de Pacientes al
Ministerio de Sanidad.

Como ultima accién, lanzamos una NOTA DE PRENSA planteando las necesidades
mas acuciantes de los pacientes con EM/SFC y SQM en el marco de la crisis sanitaria,
qgue se difundidé a través de 4 medios digitales (e-mail, RSS, web y redes sociales) y
tuvo un alcance de 27.373 impactos y 40 menciones en redes sociales. AQUI puede
leerse el informe de repercusion completo.

Asi lo publicaron algunos medios de comunicacion:

Siglo XXI

Notas de Prensa
Estrella digital
EuropaPress

Como resultado, recibimos dos respuestas a nuestras cartas, en las que se mostraba
comprension ante nuestra particular situacion, pero también se exponia la terrible
situacion por la que estamos pasando a causa de la pandemia del COVID-19 y como,
en este momento, es prioritario proteger al personal sanitario:

¢ Director del Gabinete de Presidencia del Gobierno
¢ Director del Gabinete del Ministro de Seguridad Social, Inclusidon y Migraciones

&5


https://www.diariosigloxxi.com/texto-diario/mostrar/1852325/covid-19-sos-enfermos-sensibilidad-quimica-multiple-encefalomielitis-mialgica?fbclid=IwAR0IDXtVhMG7Z9_uYQsvgQCfkhk1hUua9dVe_jeevIp4RFlZ_w0GC-R24_s
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https://www.estrelladigital.es/articulo/comunicados/covid-19-s-s-enfermos-sensibilidad-quimica-multiple-encefalomielitis-mialgica/20200319220404408384.html?fbclid=IwAR02Zf1hMv3HR0elv1W0F5TnD_F4A9hKkA5VdWwdFscl6bz_5sDmrhaRrUA
https://www.europapress.es/economia/noticia-comunicado-covid-19-sos-enfermos-sensibilidad-quimica-multiple-encefalomielitis-mialgica-20200319132128.html?fbclid=IwAR0QpjhwMs5KH5ZRTdWvefz98mLnBr71uKN19e2-tkx7JcwFVR3dpsSCtNY
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/04/Director-del-Gabinete-de-la-Presidencia-del-Gobierno.pdf
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/04/Gabinete-Ministerio-de-Seguridad-Social.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/actualidad/la-plataforma-de-organizaciones-de-pacientes-insta-al-ministerio-de-sanidad-a-difundir
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/04/Copia-de-NOTA-DE-PRENSA-CRISIS-COVID-19.pdf
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/04/informeNota1586080347.9225-DEFINITIVO.pdf
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El dia 12 de mayo, Dia Mundial de la Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crénica/
EM, Sensibilidad Quimica Multiple y Electrohipersensibilidad, preparamos una
campana muy especial con el fin de hacer un homenaje a las personas que
sufren estas duras enfermedades, haciendo #Visiblelolnvisible.

Por un lado, M? Jesus Arjonilla, una de nuestras técnicas produjo una cancion
titulada Visible lo invisible que, gracias a la colaboracion de varias entidades,
conseguimos personalizar en forma de videos. Uno original y otro en version
flamenca, gracias a nuestras companeras de AFIXA. Los videos cuentan con
2521 visualizaciones en YouTube, 1935 personas alcanzadas y 844 interacciones
en Facebook y 230 visualizaciones en Youtube, respectivamente.

VISIBLE LO INVISIBLE
UNA CANCION PARA EL 12 DE MAYO

Por otro lado, disehamos diferentes infografias que proporcionaban
informacion de interés sobre cada una de las enfermedades. En concreto, 5
para cada enfermedad que se compartieron a través de las redes sociales,
alcanzando, en total, mas de 22.478 personas alcanzadas y 2.123 interacciones
en Facebook.

#12deMayoDiaMundialFibrornialgiaSindromeFatigaCronicaEMSensibilidadQuirmnicaMultipleElectrohipersensibilidad


https://www.youtube.com/watch?v=_fa8vf22pgQ&feature=emb_logo
https://www.youtube.com/watch?v=K8FJiI4TJrw&feature=emb_logo
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Por si te preguntan sobre el
Encefalomielitis Mialgica...
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Algunos datos para saber mas sobre la Sensibilidad Quimica Multiple...
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también a las personas con Electrosensibilidad
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A su vez, en conmemoracion con este dia, también lanzamos una NOTA DE
PRENSA que enviamos a los diferentes medios de comunicaciéon con los
temas que mas nos preocupan sobre como afecta la situacion actual a nuestro
colectivo y los datos preliminares del estudio INSS 2020. La repercusion
mediatica alcanzada fue la siguiente:

e Diario Digital Ciudadano

e COCEMFE

e Diario de Navarra

e Diario Sur

e 20 Minutos

e Publico

e Hoy

e Somos pacientes

e 7 Dias Extremadura

e Cadena Ser. Entrevista a Ana Prieto.
e Onda Cero. A partir del minuto 15.
e Feder

Algunas asociaciones, como AMASC, aprovecharon este dia para agradecernos
la labor en esta lucha y el apoyo y ayuda que proporcionamos a las
asociaciones que también se esfuerzan por visibilizar estas enfermedades en
Espana: «sin vuestro esfuerzo y coordinacion a nivel nacional no habriamos
avanzado hacia donde estamos ahoran.

Ademas, fue un dia de celebraciéon al recibir tan buenisima noticia: el
Congreso de los Diputados mencioné a los afectados de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Crénica. Aqui el video de su compromiso.

Comprendiendo en profundidad estas vivencias, desde CONFESQ seguimos
trabajando cada dia por cada uno de los afectados, representandolos,
mostrandoles todo nuestro apoyo y realizando las gestiones oportunas y
necesarias para hacernos oir y alcanzar la calidad de vida que nos merecemos.

Muchas gracias a todas las personas que habéis participado en este proyecto,
la mayoria de ellas enfermas, a las que les ha supuesto un poco mas de
esfuerzo, pero que habéis contribuido y luchado igualmente por la causa.


https://www.miciudadreal.es/2020/05/10/el-12-de-mayo-se-celebra-en-todo-el-mundo-el-dia-de-la-fibromialgia-el-sindrome-de-fatiga-cronica-encefalomielitis-mialgica-y-la-sensibilidad-quimica-multiple/
https://www.cocemfe.es/informate/noticias/confesq-reivindica-guias-clinicas-especificas-e-inversion-en-investigacion-para-las-patologias-que-representa/
https://www.diariodenavarra.es/noticias/navarra/2020/05/11/afina-alerta-sobre-situacion-delicada-pacientes-fibromialgia-navarra-689768-300.html
https://www.diariosur.es/sociedad/salud/mata-covid19-enferma-20200511174644-nt.html
https://www.20minutos.es/noticia/4254269/0/fibromialgia-y-del-sindrome-de-la-fatiga-cronica-como-diferenciarlos/
https://m.publico.es/columnas/110642577705/otras-miradas-los-que-ya-viviamos-confinados-antes-del-covid/amp
https://jerezdeloscaballeros.hoy.es/pacientes-fibromialgia-fatiga-20200512144624-nt.html
https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/por-una-mayor-investigacion-de-los-sindromes-de-sensibilidad-central/
http://www.extremadura7dias.com/reportaje/12-de-mayo-dia-mundial-de-la-fibromialgia-y-del-sindrome-de-la-fatiga-cronica
https://play.cadenaser.com/audio/ser_zaragoza_hoyporhoyzaragoza_20200512_123000_140000/?ssm=whatsapp
https://play.cadenaser.com/audio/ser_zaragoza_hoyporhoyzaragoza_20200512_123000_140000/?ssm=whatsapp
https://www.ondacero.es/emisoras/aragon/audios-podcast/brujula/la-brujula-de-aragon-12052020_202005125ebae4a1d0e66a000159692a.html
https://www.ondacero.es/emisoras/aragon/audios-podcast/brujula/la-brujula-de-aragon-12052020_202005125ebae4a1d0e66a000159692a.html
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/actualidad-movimiento-asociativo/13909-el-12-de-mayo-se-celebr%C3%B3-el-d%C3%ADa-de-la-fibromialgia,-el-s%C3%ADndrome-de-fatiga-cr%C3%B3nica-encefalomielitis-mi%C3%A1lgica-y-la-sensibilidad-qu%C3%ADmica-m%C3%BAltiple
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/05/NP-12-DE-MAYO-2020-CONFESQ.pdf
https://www.facebook.com/AMASCassociacio/posts/875876069560163
https://www.youtube.com/watch?v=F5ok9j4M9xA&feature=emb_logo
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Finalmente, el Congreso de los Diputados mostré su apoyo a todos los
afectados a través de esta Declaracion Institucional:

DECLARACION INSTITUCIONAL DEL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

Din Mundial de la Fibromialgia y Sindrame de la Fatiga Cronica

Con motivo de la conmemaoracion el 12 de mayo del Dia Mundial de la Fibromialgla y el Sindrome
de Fatiga Cronica, el Congreso de los Diputados expresa su adhesion a esta jornada, que se
conmemora en todo el mundo y expresa la necesidad de continuar trabajando por el impulso
de la investigackin, para la formacidn, para promover la conclenclacidn soclal tan necesaria para
eliminar el estigma soclal, que desgracladamente a dia de hoy se continda detectando, en el
wntoma familiar, social y laboral mas proximo a las personas afectadas por estas dolenclas, Es
necesano trabajar para normalizar estas patologlas

£l Congreso de los Diputados expresa también su reconocimiento por todas las personas
afectadas que, desgraciadamente, todavia se encuentran con la incomprensién y el azote de la
Incredulidad ¥ con la discriminacian, ambas mativadas por un desconocimiento de cdmo afectan
a la personas estas dolenclas cronkcas, Son dolencias de las cuales todavia se desconoce s
elivlogia, que tienen una elevada prevalencia, y que afectan mayoritaramente la poblacion
femenina. Este sesgo de género provoca a dia de hoy una doble discriminacién hacla la persona
afectada: por un lado por el hecho de sulrirla y por ser mujer, y por el otro, en el cato de los
hombres, para atribuirles, errdnea y despectivamente, sulrle una dolencia considerada “de
mujeres” por sufrir *una dolencia de mujeres”

£l Congreso de los Diputados, apela a la empatio de las personas, de la sociedad civil y los
podueres publicos para que se adhieran a esta jomada, para que entiendan la complejidad de o
que vive y sufre mas del 3% de la poblacion en Espafia, y para que trabajen con efectividad a fin
de que el proximo afio se haya avanzado en el abordaje y en la investigacidn de estas dolencias

Congreso de los Diputados, a 13 de mayo de 2020
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INVESTIGACION DEL

SFC/EM EN LA UE

CAMPANA
#voteMEresearch

En enero la oficina del Eurodiputado Jordi Canas se puso en contacto con CONFESQ y
algunas de sus asociaciones solicitando informacion para preparar la resolucion que
presentarian en el Parlamento Europeo solicitando fondos adicionales para la
investigacion del Sindrome de la Fatiga Cronica / Encefalomielitis Midlgica (SFC/EM).

Desde CONFESQ les enviamos un informe, sintesis de la situacion actual sobre lo que se
conoce de esta enfermedad, la situacion actual de los pacientes, asi como las principales
necesidades, destacando entre todas ellas la falta de recursos para su investigacion.

Desde el Parlamento Europeo querian reivindicar una mayor financiacion, y destacar
datos concretos a nivel nacional «y saber cual es la situacion actual de esta enfermedad
en Espana que afecta a muchos ciudadanos, carente de fondos suficientes para su
investigacion en la mayoria de paises, asi como cualquier aspecto que consideren
esencial destacar sobre el sindrome de la fatiga crénica y su financiacion a nivel
nacional».

Posteriormente, el 30 de abril, nos escribieron de la Oficina del Eurodiputado,
anunciandonos que la Comision Parlamentaria de Peticiones aprobé, con el voto
favorable de todos los miembros de los diferentes grupos politicos que la componen, la
resolucion presentada solicitando financiacién europea adicional para la investigacion de
la Encefalomielitis Mialgica. A su vez, nos comunicaron el siguiente paso: votar dicha
resolucion en la sesion plenaria del Parlamento Europeo que se celebraria el dia 17 de
junio.



http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/04/Respuesta-Email-EURODIPUTADO-JORDI-CA%C3%91AS-PEREZ.pdf
https://www.europarl.europa.eu/meetdocs/2014_2019/plmrep/COMMITTEES/PETI/RE/2020/04-30/1200263ES.pdf

INVESTIGACION DEL

SFC/EM EN LA UE

Por tanto, nos unimos a la campana de presidn y concienciacion a nivel europeo ante
esta oportunidad de avanzar en la investigacion de esta enfermedad realizando las
siguientes acciones.

j{ ACCION 1

El dia 10 de junio enviamos la siguiente nota de prensa conjunta con la ME European
Coalition (EMEC), que se distribuyo simultaneamente en mas de 13 paises:

LOS CIENTIFICOS PIDEN MAS INVESTIGACION EUROPEA SOBRE LA ENCEFALOMIELITIS
MIALGICA O SFC

Mas de cien cientificos han firmado una carta abierta en la que piden mas investigacion
europea sobre la encefalomielitis mialgica / sindrome de fatiga crénica (EM/SFC). El 17 de
junio, el Parlamento Europeo tiene previsto someter a votacion una resolucion sobre la
investigaciéon en materia de EM/SFC a raiz de una peticidon popular firmada por miles de
pacientes y por sus familias.

Publicado en Bruselas, 10 de junio de 2020

La Encefalomielitis Mialgica es una enfermedad crénica debilitante que provoca un
agotamiento extremo, una gran dificultad de concentracion y de memoria, un sueno
escasamente reparador y muchos sintomas mas.

«La caracteristica mas especifica es el empeoramiento de los sintomas tras hacer
ejercicio y esfuerzos», afirma Evelien Van Den Brink, una paciente holandesa que lleva
padeciendo esta enfermedad veintidds anos, desde los catorce anos de edad. Dado que
no hay cura para la EM/SFC y que se dispone de escasos conocimientos sobre esta
enfermedad, Evelien ha presentado una peticion al Parlamento Europeo, pidiendo que se
lleve a cabo mas investigacion cientifica sobre esta patologia. «<La Unica manera de
avanzar es alcanzar mayores conocimientos cientificos», Evelien afirma. «<Estoy obligada a
estar en la cama practicamente todo el dia y conozco a otros pacientes que incluso se
encuentran en peor situacion. No podemos dejar que otra generacion sufra esta terrible
enfermedad».

La peticion ha recogido mas de catorce mil firmas y ha dado lugar a la primera resolucién
sobre EM/SFC en el Parlamento Europeo. «Estos pacientes han sido ignorados demasiado
tiempo», dice Pascal Arimont, uno de los diputados europeos que apoya firmemente la
resolucion. «<No hay actualmente ninguna prueba de diagndstico para la EM/SFC, ya que
sabemos muy poco sobre los mecanismos que generan esta patologia. En los EE, UU,
Australia y Canada, los gobiernos han invertido fondos considerables en la investigacion
de la EM /SFC. Europa esta a la zaga, por lo que tenemos que actuar urgentemente». Se
estima que dos millones de ciudadanos europeos se ven afectados por la EM/SFC.



INVESTIGACION DEL

SFC/EM EN LA UE

La futura resolucion ha recibido el apoyo de ciento quince investigadores y cientificos de
todo el mundo que han firmado una carta abierta. En ella, hacen hincapié en que la EM/
SFC es una patologia que ha quedado desatendida por la medicina desde hace muchos
anos, a pesar de su elevado impacto social y los costes econémicos que produce. «La
EM/SFC no es una enfermedad rara y es muy debilitante» afirma el profesor Jonas
Bergquist, que ha creado recientemente en la Universidad de Uppsala en Suecia el
Centro de colaboracién cientifica para investigar la EM/SFC. «<A menudo la enfermedad se
declara después de una infeccion virica, pero no sabemos realmente cuales son los
mecanismos que inciden en que esta fatiga aparezca después de la infeccidon. La
inflamacion del sistema neurolégico y potenciales reacciones autoinmunes pueden
constituir una parte de la explicacion de la patologia. Se necesita mas investigacion para
comprender mejor la enfermedad.»

«Una prioridad clave es desarrollar una prueba de diagnéstico para la EM/SFC que
permita aumentar la precision del diagnostico», explica la Dra. Carmen Scheibenbogen,
profesora de la Universitatsklinik Charité de Berlin, y una de las primeras cientificas que
han firmado la carta. <Esperamos alcanzar un mejor conocimiento del mecanismo de la
enfermedad y, en su caso, un tratamiento eficaz. Es uno de los grandes retos de la
medicina moderna, pero confio en que sea posible un avance cientifico decisivo».

La carta abierta y lista completa de los firmantes esta disponible en este enlace.

Contacto de Prensa:

European ME Coalition europeanmecoalition@gmail.com

Evelien Van Den Brink evelienvandenbrink.euteam@gmail .com

Francis Martin Tel: + 44 7757595350 (inglés)

CONFESQ (espanol) info.confesq@gmail.com (posibilidad de entrevistas con pacientes y
cientificos espanoles).

Concretamente, en Espana se difundid con los hashtags #voteMEresearch y
#ScientistsUnitedforMEResearchEurope y se publicé en distintos medios, obteniendo
una difusion total de 56.516 envios y 170.179 impactos. Puede verse el informe completo
aqui.


https://europeanmecoalition.com/wp-content/uploads/2020/05/Open-Letter-on-funding-for-biomedical-research-into-ME-in-the-EU.pdf
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/06/informeNota1591955518.4982-EMEC.pdf
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Desde CONFESQ, enviamos a todos los europarlamentarios espanoles europeos (58)
Secretarios Generales de los partidos politicos representados en la UE, Ministro de
Sanidad y Ministro de Ciencia e Innovacion, un escrito pidiendo el apoyo y el voto ante la
propuesta de la Comision de Peticiones, solicitando que se hiciera lo mismo desde cada
una de vuestras entidades.

Esta accidon se propuso también a todas las asociaciones europeas de manera que entre
el viernes 12 y el lunes 15 de junio, se inundase el Parlamento Europeo con escritos a
todos los parlamentarios desde todas las asociaciones europeas pidiendo el voto a la
propuesta de la Comision de Peticiones.

Para ello pusimos a disposicion de todas las entidades un modelo de carta en la que
Unicamente habia que incluir los datos y logo de sus entidades y adaptarla como cada
una considerase oportuno, ademas del listado de los correos de los europarlamentarios
para facilitar la tarea.
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Propusimos que, individuamente, se compartiese la noticia en redes con los hashtags
propuestos y/o se escribiese brevemente alentando al voto de los europarlamentarios.

RESULTADOS: EL PARLAMENTO EUROPEO APROBO LA RESOLUCION A FAVOR DE LA
ENCEFALOMIELITIS MIALGICA / SINDROME DE FATIGA CRONICA.

El resultado oficial, tras la votacion
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http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/06/CASTELLANO-SOLICITUD-EURODIPUTADOS-VOTO-FAVORABLE-PROPUESTA-EM-SFC.pdf
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/06/Asociaciones-SOLICITUD-EURODIPUTADOS-VOTO-FAVORABLE-PROPUESTA-EM-SFC-.docx
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/06/EURODIPUTADOS-2020-ESPA%C3%91A.pdf
https://www.infosalus.com/actualidad/noticia-eurocamara-pide-mas-financiacion-investigar-sindrome-fatiga-cronica-20200618162741.html
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Ademas, se expresaba su preocupacion por la elevada incidencia de la EM/SFC en la
Unidn Europea, siendo un problema de Salud Publica, y pedian a todos los Estados
miembros, ademas de una mayor dotacion econémica para su investigacion, ciertas
medidas como:

e Garantizar el debido reconocimiento de la enfermedad y la creacién de un registro
europeo de prevalencia de los afectados.

e Elaborar con caracter obligatorio informes completos y detallados que reflejen la
recopilacion coordinada y completa de datos sobre la misma.

e Ofrecer formacion especifica para sensibilizar y garantizar la educacién y formacién
de los agentes publicos implicados, profesionales de la salud y la asistencia social, asi
como funcionarios en general.

e Poner en marcha campanas de informacion y sensibilizacion entre los profesionales
sanitarios y la ciudadania.

Cristina Maestre Martin de Almagro,
Vicepresidenta de la Comision de Peticiones,
quien aprobdé por unanimidad la Resolucion
para que se votara en el Parlamento Europeo, lo
defiende a través de la siguiente declaracion.
Mas informacion en este video.

Por otro lado, el partido politico Ciudadanos
también celebraba la aprobacion de esta
Resolucion en el Parlamento Europeo, tal y
como comentaba Jordi Canas en esta
publicacion de Infosalus.

Del mismo modo lo hizo el Ministro de Sanidad,
Salvador llla Roca, quien se tomo la molestia de Sy
enviar personalmente esta carta a la presidenta, PR
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Agradecemos a todos los europarlamentarios :;.,.:L-'-,.;,.M(Lem
espanoles su apoyo a esta resolucion. v

Y, especialmente, a aquellos que respondieron a nuestra solicitud y nos informa
previamente, de que su voto iba a ser a favor: Soraya Rodriguez Ramos, Manu
Pineda, Ernest Urtasun, Izaskun Bilbao Barandica, Delegacion Socialista Espanola en
el Parlamente Europeo, Rosa M? Gomez Iniesta, Jordi Canas, Dolors Montserrat, Iban
Garcia del Blanco, Cristina Maestre y Diana Riba.



https://www.eldigitaldealbacete.com/2020/06/18/cristina-maestre-europa-va-a-apostar-por-la-investigacion-para-hacer-frente-a-la-fatiga-cronica/
https://www.facebook.com/cristina.maestremartin/videos/3351775521521213
https://www.infosalus.com/actualidad/noticia-ciudadanos-celebra-parlamento-europeo-inste-crear-fondo-investigacion-fatiga-cronica-20200619114150.html
https://www.infosalus.com/actualidad/noticia-ciudadanos-celebra-parlamento-europeo-inste-crear-fondo-investigacion-fatiga-cronica-20200619114150.html
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Igualmente, reconocemos el apoyo de todas las entidades que se adhirieron a la
campana de solicitud de voto:

e Punto XIX de Fibromialgia y SFC
¢ EMAN ESKUA. Vizcaya

¢ FIBRO-RIVA. Rivas Vacia Madrid
e BIZI-BIDE. Guipuzcoa

e FIBROTRIARE

e AGRAFIM

e FEDERACION DE FM Y SFC CLM
e SFC-SQM Madrid

e SFC-SQM Euskadi

e SFC-SQM Castilla La Mancha

e SFC-SQM Comunidad Valenciana
e DOLFA

e FEXAF

e AGRAFIFEX

e FESAFA

e AFIXA

¢ Federacion de Castilla-Ledn

e ALUFI

e AFFI Bierzo

SEGUMIENTO DEL VOTO FAVORABLE A LA RESOLUCION

Tras la redaccion solicitada a CONFESQ en enero, que posteriormente seria la Resolucion
2020 en favor de los enfermos que padecen Encefalomielitis Mialgica 6 sindrome de
fatiga cronica, quisimos mostrar el seguimiento atento a un tema tan importante para los
pacientes.

m El 25 de junio de 2020 el eurodiputado D. Jordi Canas, registraba la siguiente
pregunta a la Comision:

«El pasado 18 de junio de 2020 fue aprobada en el Parlamento Europeo la Resolucion
2020/2580(RSP) sobre la financiacion adicional para la investigacion biomédica de la
encefalomielitis mialgica (EM/SFC) con el fin de desarrollar y validar un ensayo de
diagnoéstico biomédico y unos tratamientos eficaces que puedan curar la enfermedad o
mitigar sus efectos.


http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/06/ParlamentoEuropeo.pdf
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/06/ParlamentoEuropeo.pdf
https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/E-9-2020-003764_ES.html
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La falta de coordinacion e investigacion biomédica de esta enfermedad crénica, que
afecta especialmente a las mujeres, supone el principal obstaculo para los ciudadanos
que la sufren, ya que se desconocen sus causas y ho existen protocolos de diagnodstico ni
tratamientos reconocidos. Ademas, se trata de un colectivo especialmente vulnerable a
la COVID-19, y los expertos indican que a causa de esta pandemia el numero de afectados
podria aumentar considerablemente.

Ante esta situacion:

e ;De qué manera la Comision garantizara la financiacion para la investigacion de la
EM/SFC a través de los programas Horizonte Europa y EU4Health?

¢ ;Va a presentar la Comision una propuesta de financiacion para la investigacion de las
enfermedades de causa desconocida y enfermedades raras mediante un fondo
especifico dedicado a su diagnostico, prevencion y tratamiento?».

m El 18 de agosto de 2020, la Sra. Gabriel daba la siguiente respuesta por escrito en
nombre de la Comisién Europea:

«Una de las prioridades de Horizonte Europa consiste en comprender mejor las
enfermedades y sus factores desencadenantes. Por lo tanto, los cientificos y otros agentes
con un interés especifico en la encefalomielitis mialgica (EM/SFC) deberian tener muchas
posibilidades de impulsar su investigacion y su objetivo de mejorar el estado de los
pacientes.

Cabe senalar que los temas que deben abordarse para obtener financiacion con cargo a
los programas de investigacion e innovacion suelen concebirse de modo general, sin
centrarse en una enfermedad o afecciéon especifica. Gracias a este enfoque, los
investigadores disponen de mas oportunidades en el ambito de su interés especifico.
Este enfoque también garantiza que las propuestas presentadas cumplan con el
requisito de la excelencia, principal criterio de seleccion para obtener financiacion.
Ademas, la evaluacion de las propuestas la llevan a cabo expertos independientes.

El Programa «La UE por la Salud» se encuentra aun en fase de negociacion y esta
disenado para financiar acciones estratégicas pertinentes, pero no para financiar la
investigacion. Uno de sus principales objetivos es reforzar los sistemas de salud, en
particular mediante un trabajo mas intenso, integrado y coordinado entre los Estados
miembros y una aplicacion continua de las mejores practicas. El Grupo director sobre
promocion de la salud, prevencion de enfermedades y gestion de las enfermedades no
transmisibles establece las prioridades para lograr dicha aplicacion continua. De
momento no se ha establecido que la EM/SFC sea una de las prioridades a ese respecto.

Por Uultimo, la Comisién desea recordar que la EM/SFC no puede calificarse de
enfermedad rara».


https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/E-9-2020-003764-ASW_ES.html
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@588) EI 9 de septiembre de 2020, el Sr. Cafias envia la siguiente carta a las Sras.
Kyryakides (Commissioner for Health and Food Safety) y Gabriel (Commissioner
for Innovation, Research, Culture, Education and Youth):

Bruselas, 9 de septiembre de 2020

Estimada Sra. Kyryakides,
Estimada Sra. Gabiriel,

«El mundo esta atravesando una crisis sanitaria y econémica sin precedentes, debido a la
pandemia causada por el virus COVID-19. En todo el mundo, todos estamos a la deriva
hacia lo desconocido y las personas mas vulnerables sufren tremendamente la peor parte
de esta crisis.

En este sentido, los pacientes de encefalomielitis midlgica (ME / CFS) no son una
excepcion, al experimentar sintomas graves y debilitantes, que causas interrupciones
abrumadoras en su vida diaria.

Dada la actual falta de financiacion adecuada y la necesidad de los pacientes como
respuesta, el 18 de junio de 2020 el Parlamento Europeo mostré su plena compromiso y
adoptado casi por unanimidad (676 a favor, 4 en contra, 8 abstenciones) la resolucion
2020/2580 (RSP) 1, que pide a la Comisidon que asighe mas financiacion en investigacion
biomédica para encefalomielitis mialgica.

Habiendo tomado un interés personal en el asunto, decidi hacer un seguimiento sobre el
avance de esta importante cuestion y me dirigi a la Comision Europea buscando
garantias de que el tema fuese incluido en los trabajos de la Institucion.

Para mi mayor decepcion, y la de millones de pacientes en Europa, recibi la siguiente
respuesta.

Es sorprendente y profundamente decepcionante recibir una respuesta que transmite el
mensaje de que la Comision Europea no esta a la altura de las solicitudes adoptadas por
el Parlamento Europeo, unica institucion formada por miembros elegidos directamente
por los ciudadanos europeos, en un asunto tan sensible y urgente.

Nos preocupa mucho la falta de apoyo de los pacientes afectados por esta enfermedad.
Alrededor de dos millones de personas en la UE, de cualquier etnia, edad o género, se
cree que son afectados por EM / SFC, y las mujeres son las mas afectadas y son las mas
expuestas.


http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/12/20200909-LETTER-EUROPEAN-COMMISSION-PATIENTS-OF-MYALGIC-ENCEPHALOMYELITIS-.pdf
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Todas las personas afectadas y sus familias esperan que Europa responda a sus llamadas.
No obstante, el sentimiento abrumador de todos ellos es de decepcion e impotencia ante
la falta de compromiso de la Comision con la investigacién de la ME / CFS, siguiendo las
recientes convocatorias del Parlamento Europeo.

Las asociaciones nacionales encontraron un rayo de esperanza en la Resolucion del PE y
esperan con ansias que la Comision atienda sus demandas. Llevan anos esperando ser
escuchados y, junto con miembros de la comunidad cientifica, han venido reclamando
fondos y oportunidades suficientes para investigar tratamientos preventivos y descubrir
las causas de esta enfermedad neurolégica desconocida.

Ademas, los estudios cientificos preliminares sugieren que un aumento de EM / SFC es
probable debido al virus COVID-194, revelando asi la absoluta necesidad de centrar
nuestros esfuerzos en la investigacion médica.

Por ello, aqui hay que unir fuerzas y apoyar la investigacion biomédica para ayudar a las
personas afectadas y sus familias. A la luz de esto, insto a la Comision Europea a
reconsiderar la posicion formulada en esta respuesta escrita y tomar debida
consideracion de las llamadas del Parlamento Europeo, con la esperanza de que todos
juntos podamos trabajar en el beneficio de los pacientes con EM / SFC».

Suyo sinceramente,

Jordi Canas Pérez, Renew

@565, E! 18 de septiembre, el Sr. Jordi Cafas (Ciudadanos) y la Sra. Cristina Maestre
(PSOE), ambos eurodiputados, asistieron a un encuentro con asociaciones de
pacientes y meédicos organizado por CONFESQ, en el marco de la jornada
#CONFESQsemueve, en el que se pudieron compartir puntos de vista y se
profundizé en lo que podian hacer la ciudadania y los investigadores para
avanzar a partir de esta resolucion.

Destacamos las siguientes conclusiones, en las que ambos coincidieron:

¢ La votacion casi unanime a esta resoluciéon supone un hito histérico en el Parlamento
Europeo y abre un espacio de oportunidad inexistente hasta el momento, que hay
que aprovechar. Hay un apoyo politico claro.

e La respuesta de la comisaria europea, Sra. Gabriel, no era esperada y no resulta
satisfactoria, pero hay que ver qué se puede hacer y continuar insistiendo.

¢ Las investigaciones sobre EMsfc caben en el programa Horizonte Europa, que estara
dotado de 80 mil millones de euros en 6 anos.
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e Es importante que los proyectos de investigacion que se presenten sean
paneuropeos, coordinando equipos de investigacion de diversos paises / deben
enmarcarse en los programas / deben conocerse los objetivos y procedimientos,
mostrando capacidad para su gestion (“saber como se piden las cosas y como hay que
presentarlas”). Es importante preparar bien los proyectos, que demasiadas veces no
cumplen los requisitos requeridos (nos recuerdan que hay empresas especializadas).

e Complementariamente, es interesante conseguir adhesiones locales a la resoluciéon
europea, buscar sinergias con otras entidades europeas y continuar la sensibilizacion
social.

/ : -

m Finalmente, el 12 de noviembre de 2020, la Comisaria Gabriel responde a la carta
del Sr. Canas del 9 de septiembre:

Mariya GABRIEL Bruselas, 12/11/2020
Comisario de Innovacion, Investigacion, rtd.e.2 (2020) 5935254
Cultura, Educacion y Juventud

«Asunto: Su carta dirigida a los comisionados Kyriakides y Gabriel con fecha 9 de
septiembre de 2020

Estimado senor Canas Pérez,

Queremos agradecerle su carta del 9 de septiembre de 2020, donde comparte su
preocupacion y decepcion con respecto a nuestra respuesta a su pregunta parlamentario
sobre Encefalomielitis Mialgica / Sindrome de Fatiga Crénica (E003764 / 2020 y destaca
la Resoluciéon 2020/2580 (RSP) adoptada por el Parlamento Europeo el 18 de junio de
2020.


http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/12/20201112-RESPUESTA-CARTA-SFC-ME.pdf
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Nos gustaria asegurarle que la Comision es consciente del impacto que Ila
Encefalomielitis mialgica / sindrome de fatiga crénica (ME / CFS) tiene en los pacientes y
sus familias. Nuestros servicios han seguido de cerca este problema y han identificado
una brecha que existe en términos de asighacion de fondos entre enfermedades como
ME / CFS y otras condiciones de salud mas prominentes o enfermedades raras, a las que
se ha dedicado financiacion.

Sin embargo, la Comision también reconoce que, lamentablemente, hay un gran numero
de enfermedades que sufren la misma situacion, como la enfermedad de Lyme, dolor
cronico de espalda, sindrome de Down, migrana, por nombrar algunos. Estas condiciones
claramente representan necesidades de salud publica insatisfechas, cuyas ramas de
investigacion no son lo suficientemente sélidas para competir eficientemente con otros
campos médicos fuertemente estructurados y organizados.

Como ya se menciono, la Comision ha identificado esta brecha y desea abordarlo en el
futuro programa Horizonte Europa. También nos gustaria asegurarle que la resolucion
del Parlamento Europeo, que fue adoptado en junio, se esta teniendo en cuenta para
futuras prioridades de investigacion. A este respecto, la Comision trabaja actualmente en
estrecha colaboracion con los Estados miembros, que son responsables de al menos el
90% de las Inversiones en investigacion de salud publica realizadas en la Union Europea.
Ademas, nos gustaria recordar que la UE financio recientemente una Cooperacion en
Ciencia y Tecnologia (COST) Accién, denominada Euromene, para crear una red
integrada de investigadores trabajando en ME / CFS. Confiamos en que el trabajo
realizado por la red sera contribuir a preparar y apoyar a la comunidad de investigadores
en ME / CFS para perseguir todas las posibilidades de financiaciéon que surgiran dentro de
Horizonte Europa.

En su carta, también se refiere al impacto desproporcionado de la pandemia del COVID-
19 en personas vulnerables. La Comisidon es muy consciente de esto y comparte su
preocupacion. Se ha creado un espacio dedicado en la plataforma de politicas de salud
para que las organizaciones de partes interesadas se reunan e intercambien practicas y
conocimiento sobre el impacto en la salud mental del COVID-19. El grupo incluye un
trabajo centrado en las necesidades de los grupos vulnerables, como las personas con
problemas fisicos preexistentes y enfermedades mentales. Mas de 60 participantes ya se
han unido a esta nueva red, incluidos representantes de varias organizaciones de
pacientes. La comunidad de pacientes con EM / SFC aun no se ha unido a la red, pero
seran bienvenidos, no solo para compartir sus ideas, sino también para beneficiarse de la
experiencia compartida y generada a través de la red.

Por ultimo, nos gustaria agradecerle la resolucion del PE, que permite ademas a la
Comision abordar las necesidades de salud publica no satisfechas de los ciudadanos
europeos. La Comision es mas eficaz con el apoyo del Parlamento de la Union European.



CONCLUSIONES

No habra un dinero especifico para EM/SFC
(suponemos que se tendran en cuenta la
RESOLUCION en la valoraciéon de los proyectos
que lleguen y se integren en los objetivos y areas
definidos)

RED DE INVESTIGADORES
Es imprescindible la creaciéon de una red de
investigadores fuerte y competente

PROYECTOS
= e Paneuropeos: coordinacion y participacion
INVESTIGACION e Deben conocerse Ilos objetivos y los
procedimientos
DEL SFC/EM EN e Cumplir los requisitos
LA UE e Con participacion de los pacientes como
socios

e (interesante contratar empresa experta en
proyectos europeos)

COMPLEMENTARIAMENTE: conseguir adhesiones
locales

Como compromiso, trasladamos toda esta informacion a los clinicos e investigadores
espanoles, con el doble objetivo de continuar el trabajo de promociéon de una red de
investigacion espanola (iniciado el 2019) y de hacer llegar la voz de los pacientes a
Euromene. Al igual que el hacer llegar este mensaje a las asociaciones de pacientes
europeas, con el interés de asumir un papel mediador y promotor de redes de
investigacion.

Sin duda, la aprobacion de esta resoluciéon nos brinda de esperanza al colectivo de
pacientes con Encefalomielitis Mialgica / Sindrome de Fatiga Crénica y agradecemos
enormemente a los europarlamentarios espanoles su interés y apoyo durante todo este
proceso, especialmente al Sr. Jordi Canas por su interés personal en este tema y el
trabajo realizado por su equipo, asi como el hecho de compartir con las entidades de
pacientes estos importantes mensajes, que nos permiten enfocar mejor nuestras
acciones.

Estamos muy ilusionadas con esta nueva oportunidad y consideramos que puede ser un
gran avance para la medicina y la sociedad, que ayudara a mejorar la calidad de vida de
tantas personas que sufren en la sombra. Desde CONFESQ, haremos todo lo posible
para seguir dando visibilidad a la enfermedad y pondremos todo de nuestra parte para
gue este nuevo proyecto salga adelante de la forma mas exitosa posible. Esperamos que
este sea el inicio de una larga trayectoria en la investigacion en esta enfermedad tan
compleja.
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WEBINAR «ME IN TIMES OF COVID19»

El 28 de mayo 2020, participamos en el

a ME+COVID19 C Webinar europeo «ME in times of
] SPAN ~—~ | COVID19» organizado por la Asociacién
' v - de Investigadores Espanoles en
Large and strict confinement Present: de-escalated . -
Dinamarca, representando a Espafa a
S - través de Virginia Gasion y nuestra
- I::,Jlet);[::?ct:g::5[11;\gr[!:;rlzifr;:c:nsu!r;—ﬂiunt-; Telephone medical consultations VicepreSidenta Marl’a LépeZ. También
interventions . .
- S!upanI:os;lalueﬂtrnems_ l partICIparon representantes de
physiotherapy and osiecpalhy, R . . .
iniections, walking... pacientes de Dinamarca, Republica

- ME is not recognized as a risk subject

| Checa, Suecia y Gran Bretana.
= There has not been special
measures for our group, because J—

"-\Eaﬂﬂhi’:”"ci'y’- W, La Dra. Eva Martin fue la encargada de
= facilitarnos el encuentro, a quien

agradecemos esta labor.

—

Puede verse la presentacion utilizada aqui y el video del transcurso del seminario en

este enlace.

ENTRADA EN LA EUROPEAN ME ALLIANCE (EMEA)

El dia 2 de octubre nos aceptaron como miembro COMPLETO con derecho a voto de
EMEA (European ME Alliance), cuyo objetivo principal es hacer campanas para
obtener la financiacion adecuada de la investigaciéon biomédica sobre EM / SFC,
para establecer un conocimiento de la etiologia, patogenia y epidemiologia de la
enfermedad. Esto deberia conducir al desarrollo de tratamientos para curar o aliviar
los efectos de la enfermedad.

Asi lo publicaron en su pagina web, con una bienvenida que agradecemos. jNos
entusiasma ‘haber entrado en este grupo de trabajo europeo! Sin duda,
abordaremos grandes retos juntos.

Actualmente, los paises que forman parte de EMEA son: ME Vereniging VS, ME,
disautonomija i fibromialgija, ME/CFS Klub Pacienti, ME FORENINGEN, ME/CFS-
Yhdistys ry, ME/CFS-yhdistys, ASFC, Fatigatio e.V., ME félag islands, Irish ME Trust,
Associazione CFS Veneto, Netherlands ME/CFS Association,. ME / CFS Stichting
Nederland, ME/cvs Vereniging, Norges ME-forening, CONFESQ, Liga SFC, RME -
Riksféreningen féor ME-patienter, Verein ME/CFS Schweiz, Invest in ME Research y
Hope 4 ME & Fibro Northern Ireland.



http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/06/PRESENTACI%C3%93N-SEMINARIO-INTERNACIONAL.pdf
https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/videos/491972064847793/?t=23
http://euro-me.org/index.shtml
http://euro-me.org/news-Q42020-001.shtml

El ano 2020 ha sido el inicio de una nueva
relacion con la EMEA y, por ende, con el resto de
paises europeos colindantes, que esperamos
afianzar para fomentar y fortalecer Ila
investigacion del Sindrome de Fatiga Crénica /
Encefalomielitis Mialgica.

Tras la entrada en esta
organizacion, acudimos a las
diferentes reuniones de
seguimiento que se celebran el
dia 26 de cada mes.

e La primera de ellas tuvo lugar
en octubre y asistid la
presidenta, M? José Félix,
junto con Margarita Girona,
antigua vocal, y Marta Millan,
una de nuestras técnicas.

e En la reunion de noviembre,
participé Virgina  Gasion
como representante  de
nuestra entidad. En ella se
hizo una revision de los temas
y actividades que se estaban
desarrollando en cada pais.




"E5Q: Coalicion Nacional de entidades de fibromialgia, sindrome de fatiga cronica/EM, sensibilidad quimica miitiple y electrohipersensiibilidad

ANTECEDENTES

Publicacion de la «Guia de actualizacion en la valoradon de fibromialgia
sindrome de faliga cronica, sensibilidad quimica multiple, electrosensibilidad
y trastornos somatomoross

Autor: Instituto Nacional de |a Seguridad Social (INSS), 2019

Camparia: NO A LA GUIA INSS

Conseguir una valoracion justa de la incapacidad laboral
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COLABORACION CON ASOCIACIONES

5G PROTESTA GLOBAL. ACCIONES EN ESPANA

En Espana, una de nuestras entidades socias, Electro y Quimico sensibles por el
derecho a la Salud, junto con otras asociaciones: Ecologistas en accion,
Plataforma Estatal contra la contaminacion electromagnética y Attention 5C.
European Citizens initiative, convocaron diversas concentraciones para el
sabado 25 de enero de 2020. Se trataba de una protesta global en contra de la
instauracion del 5G.

Desde CONFESQ, apoyamos estas movilizaciones a través de la web y nuestras
redes sociales invitando a las asociaciones a que participasen en la campana.
Ademas, también las animabamos en el supuesto de que les resultara
imposible desplazarse a alguna de estas concentraciones, brindandoles la
opcion de visibilizar y defender el derecho a la salud de las personas y del
medio ambiente, y apoyar la solicitud de moratoria para la entrada en
funcionamiento del 5G, de las siguientes formas:

e Difundiéndolo en SUS REDES SOCIALES. Poner el Hastag #STOP5G

e Realizar pequenas concentraciones en su zona, que permitiesen visibilizar el
problema y la solicitud al Gobierno. Seria conveniente que las entidades de
la zona se coordinases para ir juntos. En el caso de que el numero de
personas que se concentrasen fuese inferior a 10, no seria preciso un
Permiso de Concentracion, aunque recomendabamos solicitar el permiso a
la Delegacion de Gobierno de cada zona. Para que tan solo tuvieran que
incluir los datos de cada entidad convocante, pusimos a su disposicion un
modelo para convocar la Concentracion en el que solo habia que anadir la
hora y lugar de la concentracion y el logo correspondiente a cada
asociacién. Las Concentraciones son PROTESTAS PACIFICAS, y asi debia
comunicarse a todos los asistentes.

e Para Vvisibilizar a aquellos enfermos que no pudieron acudir a la
concentracion, aunque les hubiera gustado estar, animabamos a colocar en
una zona del lugar de la concentracion carteles con mensajes de aquellos
que no pudieron estar, pero quieren ser escuchados. Propusimos este diseno
para los “Mensajes de los enfermos, familiares, amigos...”

e CONVOCAR A LOS MEDIOS DE COMUNICACION. Para ello elaboramos este
comunicado de prensa, con la finalidad que se enviase a todos los contactos
de medios de comunicacion de cada area. Como en otras ocasiones,
indicando que debia verse la extensién de nuestra protesta.

e« HACER FOTOS DE LA CONCENTRACION y COLGARLAS en las redes con el
hastag #STOP5G

» Recoger testimonios y/o firmas a favor de la moratoria del 5G mediante este
documento habilitado para ello.



http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/01/Modelo-Convocatoria-Concentraci%C3%B3n-PERSONALIZABLE.docx
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/01/PANCARTA-A4-MENSAJE-PERSONALIZABLE.docx
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/01/COMUNICADO-DE-PRENSA-PERSONALIZABLE-PROTESTA-25-ENERO-2020.docx
http://confederacionssc.es/wp-content/uploads/2020/01/HOJA-DE-FIRMAS-para-PERSONALIZAR.docx

COLABORACION CON ASOCIACIONES

Finalmente, compartimos una serie de carteles y tripticos informativos para que
los asistentes los pudieran descargar facilmente y llevar consigo a la
concentracion.

#STOPSG

CONCENTRACIONES ACCION MUNDIAL

BARCEL ONA 12300 Pg de Gracia/ Diagonal (Davest Ol PALAL ROBERT)
GRANADA: 12:30-13:30n Paza del Carmen N*3

MADSD: 12730 14 000 Paseo DEL PRADO 18 (Freste Minstero de Saredad)
MURCIA 150 a 20.30 GLORIETA de ESPASA

PAMPLONA: 11h a 13hen la Paza del Ayentamiento

SEGOVIA: 190 Plara del AZOGUEID

ZARAGOIA 10:00- 11 0O Puerta Ayuntamiesto

LA LAGUNA: 11:30h Plaza o¢ ta Concepcidn

LAS PALMAS DE GRAN CANARIA. 11300 Pasque de San Telmo

POR EL PLANETA, POR NUESTRA SALUD,
iPOR LA VIDA!

ACUDE!!!
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COLABORACION CON ASOCIACIONES

V BAROMETROS EsCrénicos: CONTINUIDAD ASISTENCIAL

El 31 de enero no pudimos dejar pasar la oportunidad de asistir a la
presentacion del V Barometros EsCronicos: continuidad asistencial, presentado
por la POP. Detallan su contenido con mayor profundidad en su pagina web.

MUJER, DISCAPACIDAD Y ENFERMEDAD CRONICA

El 4 de marzo asistimos a la presentacion del estudio Mujer, discapacidad y
enfermedad cronica realizado por la POP en el Congreso de los Diputados.

POPCast: ASOCIACIONES DE PACIENTES

El 8 de julio se publicé este articulo en el que se presenta el doceavo capitulo
de los POPCast organizados por la POP, el ultimo de este ciclo de audios. En
esta ocasion, nos hicieron protagonistas a las asociaciones de pacientes para
explicar como habiamos vivido esta crisis sanitaria, social y econdmica. Sobre
todo, querian conocer cuales eran las dudas mas frecuentes y qué actividades
habiamos realizado para poder tratar, asesorar y acompanar a los pacientes.

El resto de entidades participantes, ademas de CONFESQ, fueron ACCU Espana,
FEDACE, Debra y Aspaym.

IV CONGRESO DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES

La POP organizo, del 30 de septiembre al 2 de octubre de 2020, una de sus
Jornadas «Claves para un nuevo modelo sanitario y social de atencién a la
cronicidad», con retransmision por streaming. El evento contdé con
representantes de los Colegios de médicos, enfermeros y farmacéuticos que se
comprometieron a trabajar unidos para situar las enfermedades crénicas como
prioridad del Sistema Nacional de Salud.

Como cada ano, solicitaban la presentacion de posters relacionados con alguno
de los 4 ambitos incluidos en el programa del Congreso:


https://www.plataformadepacientes.org/actualidad/los-pacientes-cronicos-valoran-con-54-el-funcionamiento-global-de-sistema-sanitario?fbclid=IwAR1W_B8a_1VjcY1JnpFpYUtX5jY_ryajJ-h9hKZEDHOiBqhmSZ2HV-UMb8U
https://www.plataformadepacientes.org/actualidad/popcast-asociaciones-de-pacientes?fbclid=IwAR2dYcuM-11WEtVUQ31FCPFtPaf-Sm4MYEPBmLBGKsXlmn51not9fcDUjMs

COLABORACION CON ASOCIACIONES

e Gobernanza del Sistema Nacional de Salud
e Prevencion
e Atencion centrada en la persona e Innovacion

Se colgaron en la web el 29 de septiembre, fecha a partir de la cual se abrio el
sistema de votacion, que permanecio abierto hasta el 1 de octubre a las 14h.

En nuestro caso, participamos con un cartel que refleja la desconformidad de
nuestro colectivo, acciones llevadas a cabo y resultados obtenidos frente a la
Guia publicada por el INSS. En él se detalla la trayectoria tanto de CONFESQ
como del resto de asociaciones, desde el ano 2019 hasta la actualidad. No
obstante, queremos dejar constancia de que el trabajo alin no ha concluido y
todavia nos queda un gran camino por recorrer.

3 ANTECEDENTES
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COLABORACION CON ASOCIACIONES

Se presentaron un total de 21 carteles y, en el tiempo estipulado, obtuvimos una
puntuacion de 10 votos. Esperamos poder volver a presentarlo el ano que viene
con nuevos logros.

O CAMBIAMOS DE CONDUCTA, O CAMBIAMOS DE PLANETA

Nuestra vicepresidenta, Maria Lopez Matallana particip6 el viernes 9 de octubre
en la asignatura optativa «O cambiamos de conducta, o cambiamos de
planeta» en la Facultad de Ciencias de la Salud de la U. Complutense de Madrid,
organizada por la Catedra de Patologia y Medio Ambiente, explicando el papel
de las entidades de pacientes.

En el curso participaron 100 alumnos, 60 de los cuales eran estudiantes de
Medicina.

Agradecemos a la Fundacion Alborada su invitacion.

1 Maria Lopez Matallana '
Presidenta SFC-SGM Madrid

.‘ Vicepresidenta CONFESG |
B Puactegy Mo A

CAMPANA ESENCIALES

El 14 de diciembre, la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP) inicio6 la
campana Esenciales con un evento cuyo objetivo consistia en recalcar el papel
de las asociaciones de pacientes y mostrar su contribucion a la actual crisis
sanitaria.

Posteriormente, se reforzé en las redes sociales con imagenes que reflejasen las
tareas llevadas a cabo por las asociaciones y el hashtag #Esenciales Nuestra
mision se redujo a personalizar el material aportado por la POP tanto para
nuestra entidad como los asociados que quisieron participar, y difundirlo lo
maximo posible.

Ademas, también participamos en la grabacion del video-documental
Esenciales con la involucracion de nuestra presidenta, Maria Lopez Matallana,
gue aparece en el minuto 14.



https://www.youtube.com/watch?v=qX_ko8PBUiU

COLABORACION CON ASOCIACIONES

Consideramos esencial haber participado en esta campana para mostrar la
necesidad de la existencia de las asociaciones de pacientes y haber
aprovechado el momento para hacernos visibles y dar a conocer las
enfermedades que representamos.

#Esenciales

Para fomentar la
investigacion cientifica y
contribuir a la mejora de
tratamientos y terapias.

#Esenciales

Para estrechar lazos entre
pacientes y familias y crear
comunidad

QUE NO NOS APAGUEN

Como ultimo acontecimiento de sensibilizacion del ano, COCEMFE tuvo una
iniciativa de especial relevancia para las personas con discapacidad que hacia
énfasis en que los derechos de las personas con discapacidad fisica y organica
no podian retroceder. Por ello organizé una campana bajo el lema Que no nos
apaguen, que consistid en un «apagon solidario» el martes 22 de diciembre a las
20:00h.

El apagon se proyecto través de las redes sociales y contribuimos grabando un
video, por parte de nuestra vocal Carmen Lozano, en el que explicabamos las
razones por las que nos uniamos a la campana, apagando la luz al final en senal
de protesta. Incluimos el hashtag #QueNoNosApaguen.

El ideal de la campana se centraba en conseguir la difusion de un gran nimero
de videos y que, de esta forma, se uniesen mas personas espontaneamente.



https://www.facebook.com/1256738187730523/videos/398297368265571

REUNIONES




REUNIONES CON ENTIDADES

CONSEJERIA DE IGUALDAD, POLITICAS SOCIALES Y CONCILIACION

El 20 de enero a las 11:00h. mantuvimos una reunién con D? Rocio Ruiz
Dominguez, la Consejera de Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacion, en la
Sede de la Consejeria, Avenida de Hytasa, 14 - 41071, Sevilla. Acudié nuestra
presidenta y presidenta de DOLFA Espana, M® José Félix Mora, junto con Ana
Colmenero, secretaria de CONFESQ y presidenta de AFIXA, Belén M? de Miguel,
presidenta de FIBROALJARAFE, y Encarnacion Zarria, presidenta de ACOFI.

En la reunidon hicieron entrega de la carta de presentacion de CONFESQ, asi
como una presentacion sobre los temas a tratar en la misma: ambito de
CONFESQ, enfermedades que representa, proyectos principales, necesidades y
solicitudes.

Asimismo, recopilamos una serie de documentos que sirvieron de apoyo:
1.Areas Actividad Consejeria Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacién,
destacando los puntos que nos interesarian especialmente
2.Informacién Consejera y Consejeria
3.0rganigrama Consejeria
4. Legislacion DISCAPACIDAD
5.COCEMFE: Presentaciéon DISORGANIC

En definitiva, resultdé ser una reunion muy productiva que supuso un gran
trabajo, pero valié la pena. Asi nos lo transmitieron algunos de nuestros
asociados cuando nos dieron la enhorabuena.




REUNIONES CON ENTIDADES

ORGANO DE REPRESENTANTES DE ENTIDADES ESTATALES (OREE) DE
COCEMFE

La reunion del OREE de COCEMFE transcurrié el 22 de abril. Asistié nuestra
presidenta, M? José Félix Mora, y en ella se hizo hincapié en la importancia y

repercusion de la pandemia en el pais y la necesidad de disponer de material
sanitario.

"__.

l’o

COMISION DE SALUD Y MEDIOAMBIENTE DE LA POP

Otra de las reuniones importantes para la coalicion fue la de la Comisidon de
Salud y Medio Ambiente de la POP el dia 28 de mayo por la manana, a la que
asistid en representacion de nuestra entidad, la vicepresidenta, Maria Lépez
Matallana. El tema principal y motivo de su convocacién es un tema de gran
repercusion en la actualidad: limpieza y desinfeccion en contexto COVID.

La importante labor y el bien hacer que estamos realizando las organizaciones
de pacientes durante la pandemia queda recogido en este articulo de la Cope
donde se detallan las dificiles situaciones por las que estan pasando las personas
con enfermedades complejas, debido al coronavirus.



https://www.cope.es/actualidad/sociedad/noticias/presidenta-pop-destaca-importante-labor-las-asociaciones-pacientes-durante-pandemia-20200716_817697

REUNIONES CON ENTIDADES

ASAMBLEA GENERAL COCEMFE

Nuestra presidenta, M? José Félix Mora, participé en la Asamblea General de
COCEMFE, Ordinaria y Extraordinaria, que se celebré el 11 de junio. En ella se
planteod el terrible momento que se presentaba a las entidades del Tercer Sector
con los recortes anunciados por el Gobierno. También se nombré nuevo Comité

de Direccion, ratificando a Antxo Quiroga como presidente de COCEMFE Espana.
Enhorabuena.

ASAMBLEA POP

El dia 10 de septiembre se celebré la Asamblea de la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes (POP), donde se abordaron temas como la gestion

realizada por la entidad durante el ano 2019 y la presentacion de los proyectos
para 2020.




REUNIONES CON ENTIDADES

PLAN ESTRATEGICO POP

El 6 de noviembre se formalizé una reunién para abordar el nuevo Plan
Estratégico de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP). En esta
ocasion, acudié como representante de la entidad la vicepresidenta, Maria Lopez
Matallana.
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UNIDAS PODEMOS

Reunion con Rosa Medel, diputada de Unidas Podemos, el 11 de noviembre en el
Congreso de los Diputados. Participé CONFESQ y la Fundacién Cientifica Manuel
Gonzalez.




REUNIONES CON ENTIDADES

SEGUIMIENTO DE LA RESOLUCION DEL PARLAMENTO EUROPEO

El sabado 9 de diciembre convocamos una reunién con clinicos e investigadores
comprometidos con las enfermedades que representamos, la mayoria de los
cuales habian participado en la Jornada de Investigacion celebrada en Valencia
en el ano 2019.

Con la asistencia de mas de 20 profesionales, abordamos temas como el
seguimiento de la Resolucion del Parlamento Europeo realizada por CONFESQ,
las entidades europeas que reunen a pacientes, clinicos e investigadores y la
situacion actual de Euromene y el papel que le ha confiado la UE. Se debatid y
aporto informacion relevante para plantear el trabajo a corto y medio plazo.

Los asistentes en representacion de CONFESQ fueron la presidenta, M® José Félix
Mora, y la vicepresidenta, Maria Lopez Matallana.

El panorama es complicado, pero nos sentimos optimistas.

D000 GS0D

Deee



http://confederacionssc.es/?p=27558

REUNIONES INTERNAS

Durante el ano, para una buena organizacion y efectividad en la realizacién de
nuestros proyectos, se han llevado a cabo numerosas reuniones internas. A
continuacion, detallamos algunas de ellas.

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA

Por acuerdo de la Junta Directiva se convoco la Asamblea General Ordinaria los
dias 23 y 24 de abril de 2020 a las 17:00 horas en unica convocatoria con el

siguiente orden del dia:
o Dia 23 de abril de 2020 a las 17:00 horas (jueves):

1.Lectura y aprobacion del acta anterior
2.Lectura y aprobacion de la Memoria de actividades del ejercicio anterior

3.Plan de actividades y proyectos previstos
4.Ruegos y preguntas

e Dia 24 de abril de 2020 a las 17:00 horas:

1.Lectura y aprobacion del Estado de cuentas ano 2019
2.Aprobacion del presupuesto del 2020
3.Ruegos y preguntas

ORGANIZACION PEDIDOS COCEMFE

La presidenta se reunio el 27 de abril con dos de las técnicas para organizar los
pedidos EPI's de COCEMFE que, posteriormente, se enviarian a todos los
asociados.




REUNIONES INTERNAS

SEGUIMIENTO DE PEDIDOS COCEMFE

El 15 de octubre se retomo el tema de material sanitario solicitado a COCEMFE y
se llevo a cabo el seguimiento de los diferentes pedidos. De nuevo, se puede ver
en la imagen a la presidenta junto con las dos técnicas de la coalicion.

SEGUNDA REUNION OREE COCEMFE

Tuvo lugar el 20 de octubre y en dicha reunion se puso de relieve coémo el
COVID19 supone un retroceso en los diagnoésticos y tratamientos para pacientes
con discapacidad organica y enfermedades crénicas y la incertidumbre que esta
generando en las entidades de pacientes.




REUNIONES INTERNAS

GRUPOS DE TRABAJO FIBROMIALGIA

El 21 de octubre surgié una segunda reunién con las personas que aceptaron
unirse a al grupo de trabajo para participar en la elaboraciéon del documento de
revision sobre fibromialgia. La finalidad del encuentro consistio en revisar el
contenido, resolver dudas, marcar pautas, y definir plazos para su ejecucion. Las
personas que estuvieron presentes eran: M? José Félix, presidenta, Marta Millan,
técnica, Pilar Fernandez Ortega, en representacion de FFISCYL, y Antonia Loaiza,
presidenta de AFICHI.

ASAMBLEA GENERAL EXTRAORDINARIA

La Asamblea General Extraordinaria se celebré por videoconferencia el dia 19 de
diciembre de 2020 a las 11,00h en 1° convocatoria y a las 11:15h en 2° con el
siguiente orden del dia:

1.Presentacion del Plan Anual 2021y aprobacion si procede
2.Ampliacion de Junta Directiva

3.Temas en marcha. Informaciones varias
e INSS
e Reunidén Investigadores




REUNIONES INTERNAS

o Perfil para contratar para internacional (que se enviara por correo) (M Jose)
e Busqueda de apoyos a la Resolucion Europea (Maria)
o Esenciales

4.Ruegos y preguntas

Asistentes:

e Nacional: DOLFA y ELECTROQUIMICO SENSIBLES POR EL DERECHO A LA
SALUD

e Por Aragon: FEASAFA

e Por Extremadura: FEXAF

e Por Castilla-Ledn: FFISCYL

e Por C. Madrid: SFC-SQM MADRID

e Por Jaén: AFIXA

e Por C.Valenciana: SFC-SQM C. VALENCIANA

¢ Por Euskadi: SFC-SQM EUSKADI

Excusaron su asistencia:

e Lugo: ALUFI

e Navarra: FRIDA Navarra / AFINA Navarra
e CLM: SFC-SQM CyLM

e C.Valenciana: FEDAFI

» Baleares: AMASC y AFFARES

e Asturias: ASESSCA
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GRACIAS POR
ACOMPANARNOS
DURANTE TODO ESTE

ANO...

Seguiremos trabajando como un
gran equipo para mejorar vuestra
calidad de vida...
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EL MEJOR
MEDICO ES EL
QUE MEJOR
INSPIRA LA
ESPERANZA

SAMUEL TAYLOR COLERIDGE



MEMORIA

()
i

]
PERESY |
zsi:Ji
.‘l“‘-'j

Il"ll'{i

L EARE | T :
.‘Ev.j".
L e

| A3 AR A

TR ENTHY
(ETEIRLR
IELETRT R
AARAREAN
(TETRTET R

ot LLLLLURERNREREY |
R -

_Wﬂmr..
! g i

CONFESQ

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



