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x 2004 a 2009: Coordinadora de Asociaciones
de Fibromialgia y Fatiga Cronica

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

x 2018- actualidad: Coalicion Nacional de FM,
SFC/EM, SQM y EHS

x Miembro de:
U COCEMFE estatal

U Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP)

(1 (2021) SEFIFAC «

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

A FIBROMIALGIA (FM)

A SINDROME DE FATIGA CRONICA /ENCEFALOMIELITIS U European Network Of  Fibromyalgia
MIALGICA (SFC/EM) Associations (ENFA)
A SINDROME DE SESNSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE

U Pain Euro-Mediterranean Coalition
(SQM) (PEC)

A ELECTROHIPERSENSIBILIDAD MAGNETICA (EHS)
U European ME Alliance (EMEA) .




INDICE

Presentacion
Obgtitioso s
Entidades Miembros

Organigrama

Pagina Web y RRSS

Areas de Trabajo

Proyectos

Campanias, Actividades y Jornadas
Confesq enla UE

Colaboracion con entidades

Reuniones
Plan de Actuacion de 2022




OBJETIVOS

| OBJETIVO PRINCIPAL \|

Obtener soluciones adecuadas a las necesidades

que se plantean alas personas afectadas de
Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Cronica /

Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM), Sindrome
Quimico Mudltiple (SQM) y Electrohipersensibilidad

(EHS)y a sus familias para su realizacion como
ciudadanos de pleno derecho dentro de la
sociedad.
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A
AFINA

ASOCIACION FIBROMIALGIA DE NAVARRA

. ] r
@ a8, %y

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

Guadalupe"

(AGRAFIFEX)

Associaci6é de Malalts i Amics de la
Sindrome de Sensibilitat Central

AIEIJCA

ASOCIACION DE ENFERMOS DE
SINDROMES DE SENSIBILIZACION
CENTRAL DE ASTURIAS

24
ENTIDADES

+50
ASOCIACIONES

.))

ELECTRO Y QUIMICO
SENSIOLES POR EL
DERECHO A LA SALUD

AKX
fe-ASAFA

Federacion Aragonesa
de Fibromialgia y Fofiga Crénica

DOLFA

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

FIBRO
ALJARAFE




N

Comunidad Valenciana| CASTILLA LA MANCHA MADRID

) L ]
’ ASOCIACION l
CORDOBESA SQM Ga IClﬂ
de FIBROMIALGIA L . .
y SINDROME Sensibilidad Quimica Multiple

de FATIGA CRONICA

ASOCIACION

SFeSaMEEAT ARsEC — -




ENTIDADES MIEMBRO (3)

NUEVAS INCORPORACIONES aiio 2021

I~,
———

Asociacion SFC-SQM Murci

A.Fl.CHI
C.E: 672141716

=

agrafim

Asociacion granadina de FM, SFC/EM y SOM

| =y
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ORGANIGRAMA DE
GOBIERNO

ASAMBLEA
GENERAL

ORGANIGRAMA DE
GESTION

GRUPOS DE
TRABAJO

COMITES DIRECTIVA

Equipo
Vocalias EJECUTIVO

Presidencia Vicepresidencia Secretaria Tesoreria

Gestion de
Proyectos

Organizacion
y Direccion

Comunicacion y
RRSS

Administracion y
Finanzas

Recursos
Humanos




TESORERIA

ANTONIO CAMACHO Y ROSA
NIETO LOPEZ DE CARRION

Representantes de: DOLFA
Y EQSDS

JEMl, Seng,
el )[%”o
e,
%,

PRESIDENCIA \'/ICE,PRESIDENCIA
MARIA JOSE FELIX MORA MARIA LOPEZ MATALLANA

Representante de: SFC -SQM

Representante de: DOLFA Madrid

VOCAL
CARMEN LOZANO
Representante de:

SFGSQM CLM

VOCAL

ANA PRIETO ALEJO

Representante de:
FEASAFA

VOCAL
PILAR FERNANDEZ ORTEG
Representante de:

SECRETARIA
ANA COLMENERO MORAL
Representante de: AFIXA
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WEB

INFORMACION CONFESQ

Informacién, Noticias, Nuevo dominio

Art2cul os, P

Recopilacion

RECURSOS UTILES
para entidades

Calendario SR e ricons | Miembros JD
de eventos

WWW.CONFESQ.ORG

Datos entidades Apartado para
socias plantear dudas




REDES SOCIALES
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03 YouTube™ confesy
s o o Tuiter?

& contluraden vaca
Confesg. Coalicion
Nacional ds Fm,
Sfe. Ehs v Sqm

3 uman

CONFESQ EN CUARENTENA e

INFESQ EN CUARENTENA PRIMAVERA 2020
s+ hace 3 mese:

PRIMAVERA 2020
g -

S Susey |+ Gl i s

# cooue pkcaui

Talverta gusts

o2 8o =
- N Covctn o o ST L1
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B Fonieo

Jordi Cafas (Cs), CONFESQ, 18/09/2020
s
P T J——

1 vstas +hace s

@ cuoimscis

Soxd D e oo CONFESQ oo Nacioa ds Fivariakya, Sinorme ce Fotga Gnica, Sershilidor Quirice

FACEBOOK TWITTER
2599 SEGUIDORES

YOUTUBE
1.248 SEGUIDORES

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

¥ L

n AREAS DE TRABAJO (1)

| ORGANIZACION Y DIRECCION |

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

Funcion de representacion de la entidad

\ 4

EQUIPO Presidencia o Vicepresidencia

DIRECTIVO

SOLUCIONAR SUPERVISAR



n AREAS DE TRABAJO (2)

I

¥ i
|/ / GESTION Envios )
| S ARcHNOY C ¥ Recepcion Vi
L \  REGISTRO ' i /
Correspondencia Elaboracion de:
e ¥ Mensajeria Informes y otros

v

[ ' Gestion Vo

,"/ . 2 \\ -~ \  documentos
- Documental [ \\ Participar en
. - | la

Ve =
AN \ / ASISTIR Y DAR SOPORTE AL
r A | \L;‘:, y A RESTO DE AREAS

4 _,. ; y - ) y o P
Y . ) £ ’
£ | .s -
Recogida de )| - 0 /' LEY ORGANICA P -~ /.
L Informacién y '\ L DE PROTECCION / LEY DE \.\'
) INDICADORES [ Presentacién de 1 DE DATOS L PREVENCION DE \
Proyectos y "~ Documentacién | {LOPD) RIESGOS ]
Calidad | enBancosy ) LABORALES
- - Organismos \ o
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AREAS DE TRABAJO (3)

TESORERIA +RESPONSABLES PROYECTOS Y GESTORIA

o
Lo

AContabilidad y Cuenta Resultados
Al mpuestos: Seguros Social es,

AElaboracion informes para Junta Directiva, entidades
bancari as audi tores externos

CONTABILIDAD

ARelacion con entidades bancarias
AElaboracién calendario cobros y pagos

GESTION iAn i anti
TESORERIA AElaboracién informes para Junta Directiva

AElaboracion presupuestos anuales

ACoordinacién con Junta Directiva y Area de Proyectos para
CONTROL elaboracion de presupuestos e informes de viabilidad

Ssi=slElSsy| presupuestaria




AREAS DE TRABAJO (4)

RECURSOS HUMANOS

EQUIPO HUMANO
SPONSABILIDAD /

RE
PRESIDENCIA 1 San Fernando,
Cadiz
PERSONAL |

CONTRATADO
3 Sede Central
Madrid

29




AREAS DE TRABAJO (5)

PERSONAL CONTRATADO

Y ASIGNACION DE TAREAS

CLARA |. SANCHEZ CANALES

ANDREA AIDA FRANCO GOMEZ

MARTA MILLAN CAYETANO

‘ Nueva Incorporacién

M2 DEL VALLE OROPESA

v

v

v

v

A Red de voluntariado

A Grupos de trabajo

A 1l Jornadas Investigacion

A Administracion

A Co-coordinacion a proyectos
subvencionados

A Grupos de trabajo

A 1l Jornadas Investigacion

A Investigacion Europea EM/SFC
A Reconocimiento SQM

A Plan de comunicacién

A Grupos de trabajo

A 1l Jornadas de Investigacion
A Aula virtual de formacion

A Guias clinicas

A Red de voluntariado
A Grupos de trabajo
A 1l Jornadas Investigacion

A Administracion

A Co-coordinacion a proyectos
subvencionados




AREAS DE TRABAJO (6)

JUNTA DIRECTIVA + EMPLEADA ESPECIALIZADA
EN MARKETING Y COMUNICAION

Transmitir toda la infor- -
macién sobre la enti- Proveer al equipo de

eeboicte i B R Gabinete L‘i.‘iis'?x;";',;"r’;‘ ﬁ?nrag:;
J
Comunicacion Hacer llegar los
e;m.z,, b comunicados, noticias,
\ / eventos,
Comincucin publ i cacionesé
| P e los agentes externos a
Desarrollar el conjunto ciones con otras
poaciin y captacion nebhuciones ¥ CONFESQ como a los
e fondes internos.
Informacion e
investigacion

N

Recuba‘f’e,.i‘ncofpo-
rar toda la"inf

cion necesaria proz
veniente de los

-\



AREAS DE TRABAJO (7)
_ GESTIONDEPROYECTOS |

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

Cobros y pagos generados por los
Ejecucion del proyecto proyectos

Departamento
Econ6émico

Marcan las lineas directrices hacia las
gue se encaminan los proyectos

Equipo Técnico

PARTICIPA TODO EL EQUIPO

DEPARTAMENTO
DE PROYECTOS
O FUNCION

TECNICA Dotara al departamento del equipo
humano y la formacion que necesite

Recursos

Comunicacion
Humanos

Brinda servicios necesarios para la
buena gestion de proyectos

Administrativo

Dara cenocer los proyectos
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ESTEL

caveala  PROGRESO,
Todo el afio ESTUP|DA

PROYECTO DE

SENSIBILIZACION
POR LA SQM

PREMIOS en 2021

Premio

Especial
PROYECCIONES en 2021 CIMA

Madrid. Cine férum y coloquio online. 14/01
Madrid. Biblioteca Eugenio Trias de Madrid. 18/06
Valencia. Centro Socioeducativo Dia Pintado. 14/09 M ERAS PROYECCIONES DE £S EL
Ciudad Real. Museo El Quijote de Ciudad Real. 23/10 gROSAERD: Ex1rid e CobrmoR ok
Céceres. Sala cine de Hervas, Valle de Ambroz. 29/10

Asturias. Gijon. Escuela de Comercio de Gijon. 29/10
Badajoz. Salon Guadiana del Hospital Universitario. 16/10
Murcia. Centro Cultural Las Claras. 19/11

Pais Vasco. Colegio de Maristas, Durango Vizcaya. 15/12
0 Murcia. Filmoteca Regional. 17/12 -

©CONOOA~WNE




> ES EL
CAMPANA

Repercusion EPSBL%ICSEESO-
en prensa ‘

Corto Cortismo reune al sector del cine
@Cl"lN en una noche magica para entregar los
premios de su edicion mas especial

o0 ) _ . ]
Q somos pacienies Cortometraje para concienciar sobre la
LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES SenSibiIidad qUimica mﬁltiple

murcia.com Proyeccién del corto “ES EL PROGRESO, ESTUPIDA”
FLIPU EL CINE MOVIL DE ESPANA QUE
EXPERIENCIAS PARA FLIPAR EN MAYUSCULAS RECO RRE LOS PU EB LOS

EL COMERCIO La sensibilidad quimica, un sindrome

extrafo y creciente \



Il JORNADAS DE

INVESTIGACION
EN FM, SFC/EM, SOM Y EHS

PR 1| JORNADA ULTIMOS AVANCES EN LA INVESTIGACION

Dirigidas a: Medicos, investigadores y ; ,
profesiona|es de la salud S CREACION RED NACIONAL DE INVESTIGACION
Objetivos: :
1. Presentar una panoramica de la actualidad T

en la investigacion de las 4 patologias que BUBIOTECA PUBLICA MUNICIPAL

EUGENIO TRIAS

representa CONFESQ.

Promover la creacion de una o mas redes PRESENCIAL / ONLINE

de investigacion espafolas.

DI LB

— /

PR Dra. PILAR MUNOZ CALERO
DA 36N




Il JORNADAS DE

INVESTIGACION

EN FM, SEC/EM, SOM Y EHS

JORNADAS (1)

Je CONFESQ: Coalicién Nacional de FM, SFC, SQM y EHS 11 JORNADA ULTIMOS AVANCES EN LA INVESTIGACION
@CONFESQ1

CREACION RED NACIONAL DE INVESTIGACION

9 El 2° dia de la #llJornadalnvestigacionCONFESQ ha
comenzado con una interesantisima y esperanzadora
entrevista al Dr. Andesson (King's Collge, London,
U.K.) y varias comunicaciones de investigaciones
espafolas publicadas de grandisimo interés

Resumen
~

|

il

iy

E ] EBioMedicine

. PRESENTACION COMUNICACIONES
e ». PONENCIAS INTERNACIONALES

_Q:._ ONLINE

T
1

Deusto

:f:t‘aa_sg_U_e (G- o BTADRIDETINFN

11:59 a. m. - 14 oct. 2021 - Twitter Web App

"

+ Comenzamos la (ltima sesién de la
#llJornadalnvestigacionCONFESQ con la entrevista al
Dr. Daniel Clauw sobre Neuroimagen en #Fibromialgia

D cnemacatn o ow MODHIO OF LA
DD




Il JORNADAS DE

SEREE INVESTIGACION
Repercusion EN FM, SFC/EM, SQM Y EHS
en prensa

europapress CONFESQ promueve y difunde la investigacion a traves
de una segunda Jornada

Periodista Digital ECDcuunnmmwm FeEETT R |Y muchos |

|@ ME/CVS Stichting Nederland NOta d e p rensa:

MADRID 14y 21 OCTUBRE

BUBIOTECA PUBLICA MUNICIPAL COMUNICACIONES ;
EUGENMO TRIAS PONENCIAS INTCRNACK’NAL%
u
PRESENCIAL / ONLINE -

EMEA-uitnodiging conferentie over o.a. Fibromyalgie
en ME/CVS

L 1
F ] F Jornada CONFESQ

e I JORNADA ULTIMOS AVANCES EN LA INVESTIGACION

* Pain Alliance
Europe CONFESQ

INVITATION TO THE Il Conference “Latest advances in

CREACION RED NACIONAL DE INVESTIGACION

14y 21 OCTUBRE
COMUNICACIONES

PONENCIAS INTERNAC u,x\ALtiJ
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r GUIA INSS (1)

PREMIO EUROPEO




