COALICION NACIONAL DE ENTIDADES DE FM, SFC/EM, SQM y EHS
Web: www.confesq.org Email: info.confesq@gmail.com
Tfnos: 677988700 // 856104223
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http://www.confesq.org/
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FIBROMIALGIA (FM)

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

SINDROME DE SESNSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE
(SQM)

ELECTROHIPERSENSIBILIDAD MAGNETICA (EHS)

«» 2004 a 2009: Coordinadora de Asociaciones
de Fibromialgia y Fatiga Cronica

2009 a 2017: Confederacion Nacional de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica

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

% Miembro de:
»COCEMFE estatal

»Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP)

»(2021) SEFIFAC «

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

»European Network Of Fibromyalgia
Associations (ENFA)

>Pain Euro-Mediterranean Coalition
(PEC)

»European ME Alliance (EMEA) .
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OBJETIVOS

| OBJETIVO PRINCIPAL |

Obtener soluciones adecuadas a las necesidades
que se plantean a las personas afectadas de
Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Cronica /
Encefalomielitis Midlgica (SFC/EM), Sindrome
Quimico MUltiple (SQM) vy Electrohipersensibilidad

(EHS) y_a sus familias para su realizacion como
ciudadanos de pleno derecho dentro de la
sociedad.
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A
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ASOCIACION FIBROMIALGIA DE NAVARRA

ON de flp,
&2

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 C
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




INDICE

Presentacion
Objetivos
Entidades
Miembros

Organigrama

Pagina Web y RRSS

Areas de Trabajo

Proyectos

Campanas, Actividades y Jornadas
Confesq en la UE

Colaboracion con entidades
Reuniones

Plan de Actuacion de 2022




ORGANIGRAMA DE
GOBIERNO

ASAMBLEA
GENERAL

ORGANIGRAMA DE
GESTION

GRUPOS DE
TRABAJO

COMITES DIRECTIVA

]
Equipo
Presidencia Vicepresidencia Secretaria Tesoreria Vocalias EJECUTIVO

Gestion de
Proyectos

Organizacion Administracion y Recursos Comunicaciény
y Direccién Finanzas Humanos RRSS




PRINCIPE
CENTRO DE 3
D
L

TESORERIA

ANTONIO CAMACHO Y ROSA
NIETO LOPEZ DE CARRION

Representantes de: DOLFA
Y EQSDS

PRESIDENCIA
MARIA JOSE FELIX MORA

Representante de: DOLFA

SECRETARIA
ANA COLMENERO MORAL
Representante de: AFIXA

VICEPRESIDENCIA
MARIA LOPEZ MATALLANA

Representante de: SFC-SQM
Madrid

VOCAL
CARMEN LOZANO
Representante de:
SFC-SQM CLM

PILAR FERNANDEZ ORTEGA
Representante de:

ANA PRIETO ALEJO
Representante de:

Pl
INVESTIGACIO
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WEB

INFORMACION CONFESQ
Informacién, Noticias, Nuevo dominio
Articulos, Proyectos, ... TN

Calendario A W Miembros JD
de eventos Gl P N

Recopilacion

RECURSOS UTILES
para entidades

WWW.CONFESQ.ORG

Datos entidades Apartado para
socias plantear dudas
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Nacional ds Fm,
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CONFESQ EN CUARENTENA e

INFESQ EN CUARENTENA PRIMAVERA 2020
s+ hace 3 mese:
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Talverta gusts
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Jordi Cafas (Cs), CONFESQ, 18/09/2020
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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

M 1

Plan de Accion aproba(?lo por la Ejecutar y supervisar el Plan de Accién,
Asamblea de Socios informando periddicamente a la Junta

Funciones Equipo de Direccion Directiva

n AREAS DE TRABAJO (1)

| ORGANIZACION Y DIRECCION |

Funcion de representacion de la entidad

\ 4

EQUIPO Presidencia o Vicepresidencia

DIRECTIVO

SOLUCIONAR SUPERVISAR
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n AREAS DE TRABAJO (2)

| | . ARCHNOY L ¥ Recepcion
- REGISTRO ' i
Correspondencia Elaboracion de: |
e y Mensajeria Informes y otros ]

documentos

Participar en

la
organizacién
de Eventos \
‘_H""'!-\

2__ \\ | ., 2

\ | -
Gestion VP 4 ”

g Documental f \

Atencién 8

e L"‘ Personal y |
.I‘- Telefonica \ /
: <\ \ J ASISTIR Y DAR SOPORTE AL
= — £ ; , ,
y 4" W g RESTO DE AREAS
l LS = & ¢~ ~¢
- r. | / | I
Recogida de _ - P /' LEY ORGANICA P, 4
_ Informacién Vi [ DEPROTECCION /" LEvDE \
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“\ / } Z‘EZ'TTSJ
\ 5

)

SOUCITUDES




AREAS DE TRABAJO (3)
~ Fnanzas

TESORERIA +RESPONSABLES PROYECTOS Y GESTORIA

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

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

CONTABILIDAD

*Relacion con entidades bancarias
*Elaboracion calendario cobros y pagos

GESTION FAA i i
A e Elaboracién informes para Junta Directiva

e Elaboracion presupuestos anuales

» Coordinacién con Junta Directiva y Area de Proyectos para
CONTROL elaboracion de presupuestos e informes de viabilidad
JUsAlEer | presupuestaria




AREAS DE TRABAJO (4)

| RECURSOS HUMANOS |

EQUIPO HUMANO
SPONSABILIDAD: /

RE
PRESIDENCIA 1 San Fernando,
} / Cdadiz
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

M? DEL VALLE OROPESA

v

v

v

v

Red de voluntariado

Grupos de trabajo

Il Jornadas Investigacion
Administracién
Co-coordinacién a proyectos
subvencionados

Grupos de trabajo

Il Jornadas Investigacion
Investigacion Europea EM/SFC
Reconocimiento SQM

Plan de comunicacion
Grupos de trabajo

Il Jornadas de Investigacion
Aula virtual de formacion
Guias clinicas

L] L] L] L] L]

Red de voluntariado
Grupos de trabajo

Il Jornadas Investigacion
Administracién
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;:.zm, b comunicados, nofticias,
S g eventos,
Gl publicaciones... tanto a
Y A— Promover s ol los agentes externos a
mo conpunto cCiones con otras
picacits ¥ CapRicion — 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)
___ GESTION DE PROYECTOS |

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

Cobros y pagos generados por 1os

Ejecucion del proyecto proyectos
Departamento
E Smi , 5 5 .
conomice Marcan las lineas directrices hacia las
que se encaminan los proyectos
Equipo Técnico
PARTICIPA TODO EL EQUIPO
DEPARTAMENTO
DE PROYECTOS
O FUNCION , .
TECNICA Dotara al departamento del equipo

humano y la formacidén que necesite

. ., R r
Comunicacion €Cursos

Humanos
Brinda servicios necesarios para la
buena gestion de proyectos

Administrativo

Dar-a“sonocer los proyectos
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ESTEL

caveala  PROGRESO,
Todo el afio ESTUP|DA

PROYECTO DE

SENSIBILIZACION

POR LA SQM
PREMIQOS en 2021
Premio
Especial
PROYECCIONES en 2021 CIMA

Madrid. Cine forum y coloquio online. 14/01
Madrid. Biblioteca Eugenio Trias de Madrid. 18/06
Valencia. Centro Socioeducativo Dia Pintado. 14/09 RS PROYECOIONES bE ES£L
Ciudad Real. Museo El Quijote de Ciudad Real. 23/10 FAEGREG S pA N CER RO st
Caceres. Sala cine de Hervas, Valle de Ambroz. 29/10

Asturias. Gijon. Escuela de Comercio de Gijon. 29/10
Badajoz. Salén 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 FERE AT | Y muchos mas....

|@ 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




NO ala
GUIA INSS (I)

7 ] 3 CAMPANA

Todo el ano

Campaiia: NO A LA GUIA INSS

Conseguir una valoracion justa de la incapacidad laboral

g!; 12 Fase !) gla 2* Fase g') g!) 3* Fase gl
ACERCAMIENTO MOVILIZACION DOCUMENTACION
0w
Reuniones < 170 asociaciones é 2020
Escritos = adheridas .
Asesoramiento médico y B acuden a o e Q =
juridico Kol S 5 contradocumentos:
2 50 delegaciones B Sesgo de género, FM,
o del INSS ~ SFC/EM, EHS y SQM 1Ny MINSTERO
55 : = YMIGRA & SEGURIDAD sociaL

Carman Armesto Gonzilez-Roséa
ORA GENERAL

PREMIO EUROPEO

\

European Civic Prize
on Chronic Pain
B o Mirvoss

segory CLINICAL PRACTICES is the Good Practce R " b
posibles incapat

-la formacién y actt

Qe valoracion de

Ores esta suficientemente

p- . o . s 2. m
No to the Soclal seCUr'ty InStltUte OUtdated Gu'de garantizada a través de cursO Ooracion de manuales internos de
actualizacion.
Spanish National Coalition of Fibromyalgia, . i
Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS), ::::r?ﬁme = feb.:e::ﬁ?:,.z,w Iav?l'e:h::: f:,:ml - INSS.: :ff:?a:: r:,:,fg.h::fo et

Multiple Chemical Sensitivity and Electromagnetic Sensitivity CONFESQ, Spain




CAMPARA NO a la
W Documentos de  GJjA INSS (li)

Revision en la Guia

OO0
5 DOCUMENTOS DE REVISION A LA GUIA En 2021 EN
« Sesgo de género NUESTRA WEB
- Fibromialgia Acceso abierto
- Sindrome de Fatiga Crénica/ EM y gratuito a los 5
« Sensibilidad Quimica MUltiple documentos
 Electrohipersensibilidad
Al INSS
Administraciones
nacionales y

autondmicas
Sociedades médicas

N Repercusion de nota de prensa documento fibromialgia: h

128.876 impactos
~— T — =




CAMPANA i’ ,Noala
repercusion & GUIA INSS (lll)
en prensa

NP: Premio y retirada
143.288 impactos

europapress Doble Premio para CONFESQ: Premio Civico Europeo al
Dolor Cronico- I1II edicion v retirada de 1a Guia INSS

‘}
el mercaz ECD v i 5§ YR8 Y muchos més ...

For CONFESQ, the arrival of June was synonymous of good news. We received the European Civic
M. E. centraal Award for Chronic Pain — Il edition in the category of “Clinical Practices” with the project “NO to

the INSS guide”. This project is the result of united effort of associations, patients, health
4 CONFESQ consigue el Premio Civico Europeo al
ORB!TnI Dolor Cronico- Il edicidon por el proyecto
avalmora .
#NoalaGuialNSS

\Phoenix Rising §& Invisible Disability: A Tough Fight and a Big Win for

| Patients in Spain
\ — 35




CAMPANA

#12deMayoDiaMundialFibromialgiaSindromeFatigaCronicaEMSensibilidadQuimicaMultipleElectrohipersensibilidad

Zeoene mma X Ewm mpwenerl oo OMpE we=

=Em =

®

7N
WV £ ,
1 /7 \ CONFESQ: COALICION NACIONAL DE
| C | ENTIDADES DE FM, EM/SFC, SQM Y EHS

+ Dias 627 mayo: WEBINARS CON ESPECIALISTAS

- Dia 6 mayo (18:00.19 30) Webinar “Incapacidad Laboral y Campafia INSS”
* D Nicolds Alonso, abogade de Colectivo Ronda
Dia 20 mayo (18:00-19,30) Webinar “Disruptores endocrinos y mujer’
* Or. Nicolds Olea, catedratico de la Universidad de Granada
* Dra, Olga Ocon Hemdndez, obstetricia y ginecologia en la Universidad de
Granada

Dia 27 mayo (18.00-19:30): Mesa Redonda “COVID y enfermedades repre-

sentadas por CONFESQ"
* Dra. Julia Caballer, médica de famila del Centro de Salud de Algete y Tera.
peuts Sistémica Familiar
* Dra. Ana M* Garcla Quinfana, médica internists, coordinadora de las unida.
des de fibromialpa y sindrome de faliga cronica en Madrid ¥ Bargelonn
* Dr Javier Mateos, médico internista en Hospital Universitano de Guadalajara
*Coordnadora de mesa. M* José Garcla, rosponsable do comunicacion de
ORETANIA de Cuudad Real y CLM Activa (Federacitn y Confederacidn de per-
sonas con Discapackdad Fisioa y Orgdnica)

+ Dias 9-12 mayo: CARRERA VIRTUAL CONFESQ
« Desde of 9 de mayo a las 07:00h hasta 12 de mayo a las 0000k

» Harte una foto y compartela en tus redes con el hashtag
12MayoMeMuevoconCONFESQ

A

! - g

(. /fC CARRERA VIRTUAL CONFESQ

S

W a

3



CAMPANA

(P

157

73
FOTOS

INSCRITOS | CARRERA VIRTUAL CONFESQ

ENVIADAS R

12 DE MAYO

Dia Mundial de la Fibromialgia (FM), Encefalomielitis Midlgica/ Sindrome de
Fatiga Crénica (EM/SFC), Sensibilidad Quimica Mdaltiple (SQM) y

Electrohipersensibilidad (EHS)

INSCRIPCIONES: EN WWW.DXTCHIPRUN.ES
PLAZO MAXIMO DE INSCRIPCION: 8 DE

iMUEVETE LOS KILOMETROS QUE QUIERAS!
PARTICIPA HACIENDOTE UNA FOTO Y
COMPARTE CON EL HASHTAG...
#12MayoMeMuevoconCONFESQ

*El dinero recaudado ira destinado a los
diferentes proyectos de investigacion
promovidos por CONFESQ*

FECHA: DEL 9 DE MAYO A PARTIR DE
LAS 7:00H. HASTA EL 12 DE MAYO A
LAS 00:00H.

MAYO A LAS 12:00H.
PRECIO: 5€




CAMPANA

#12deMayoDiaMundialFibromialgiaSindromeFatigaCrénicaEMSensibilidadQuimicaMultipleElectrohipersensibilidad

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

WEBINAR

“INCAPACIDAD LABORAL Y CAMPANA INSS”

DIA 6 MAYO (18:00-19:30)

* Nicolas Alonso, abogado de
Colectivo Ronda.

Facebook

584 personas
alcanzadas

141 interacciones
15 veces compartido
YouTube

36 visualizaciones

I ame Ew Zw mpwmurl e OME W=

40 asistentes

~

7o ,
| // \‘- CONFESQ: COALICION NACIONAL DE
C , / ENTIDADES DE FM, EM/SFC, SQM Y EHS

WEBINAR “DISRUPTORES ENDOCRINOS Y MUJER"
DIA 20 MAYO (18:00-19:30)

* Dr. Nicolas Olea, catedratico de
la Universidad de Granada.

* Dra. Olga Ocon, obstetricia y
ginecologia en la Universidad de
Granada

294 personas
alcanzadas
* S8 interacciones
* 8 veces compartido
YouTube
* 377 visualizaciones

E ame Eo L mpmmEol b QNPT W

7 /
‘§ / ENTIDADES DE FM, EM/SFC, SQM Y EHS
w,; >

MESA REDONDA “COVID Y ENFERMEDADES
REPRESENTADAS POR CONFESQ”
~ DIA 27 MAYO (18:00-19:30)

« Dra, Julia Caballer, médica de familia del Centro de
Salud de Algete y Terapeuta Sistémica Familiar.

36 asistentes
é\. CONFESQ: COALICION NACIONAL DE
Y,

+ Dra. Ana M* Garcia, médica Internista, coordinadora
de las Unidades de FM y SFC/EM en Madrid y Barcelo-

« Dr. Javier Mateos, médico internista en Hospital Uni-
versitario de Guadalajara.

g =
a

y Coordina: M* José Garcia, responsable de comunica-
/’ x cion de ORETANIA de Ciudad Real y CLM Activa (Fede-
racion y Confederacion de personas con Discapacidad
Fisica y Organica).

Facebook
201 personas
alcanzadas
31 interacciones
5 veces compartido

YouTube
165 visualizaciones
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7 4 CAMPARNA

Repercusion
en prensa

®

NP 12 de mayo:
125.838 impactos

@ somospacientes  europapress  [[Y[CTNOILON

CONFESQ pide mas financiacion
para investigar las enfermedades
que representa, en su dia mundial

@i]ﬁ[!]iﬁEE @ murcia.con & | COCEMFE [ Y muchos més.

N /"'\




Alm's SQM
ACTIVIDAD |:| 10 ANOS

RECONOCIDA:
AVANCES Y RETOS

Noviembre

2011-2021: 10° aniversario de la publicacion del Documento de Consenso sobre SQM
Objetivo: CONFESQ y otras entidades han organizado una mesa redonda que
pretende impulsar y retomar la lucha por mas avances para esta enfermedad

MESA REDONDA k:ﬁn::demu:l::::x’:rm"

Presenta y modera: D. Iiigo Lapetra, Director de En 10 af n e ¥ s o 7
Comunicacién del Consejo General de Enfermeria de Espafia. n 9”05 € han i o 3 Gt —
atendido a +5000 aw s

SR
3 SECSQM Mudrid,
donts de CONFESD y

Dra. Carme Valls. Médica Endocrina y Vicepresidenta del

Centro de Analisis y Programas Sanitarios (CAPS). poaen’res desde

. i las asociaciones
Dr. José Antonio Quevedo Seises, Vicesecretario de la

Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria
(SEMFYC).

Presentacion de un caso: Comunidad de Madrid.
D. Angel Garcia Lacuesta, Jefe del Area de Informacion al
Paciente, Consejeria de Sanidad de la CM y SFC-SQM Madrid.

Dfia. Maria Lopez Matallana, Vicepresidenta de CONFESQ y
Presidenta de SFC-SQM Madrid.

4S EHEEREEE
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Alm's SQM
ACTIVIDAD |:| 10 ANOS
RECONQOCIDA:

Noviembre

AVANCES Y RETOS

ESTUDIO DE CONFESQ SOBRE LA SQM
;COMO ESTA ATENDIDA LA SQM EN ESPANA?

SENSIBILIDAD

Rm x "d.mw”?s.": QUIMICA MULTIPLE:
Sensibilidad Quimica 10 aflos reconocida,
Multiple en cada Comunidad avances y retos
A ma, a través de un ~
cuestionario enviado a mas

de 100 asociaciones de Cuestionario sobre SOM por CCAA
pacientes _ o

A S s v e et et 8 AP O e Sl e e WAL e as Alerwrtey Curtuswiates AAYVITaL




Alm's SQM
ACTIVIDAD D 10 ANOS

Repercusion RECONOCIDA:
en prensa AVANCES Y RETOS

Infosalus

_0s pacientes con sensibilidad quimica multiple
reclaman una atencion sanitaria especializada

739 visualizaciones
en YouTube

Sensibilidad Quimica
Muiltiple: 10 afnos reconocid...

739 vistas + hace 4 meses




— JORNADA
ACTIVIDAD |:| DISCAPACIDAD Y
ACCESIBILIDAD

AMBIENTAL

Jiciembpre

Objetivo: el concepto de Accesibilidad Universal tenga en cuenta también a los pacientes de SQM Y EHS




JORNADA
DISCAPACIDAD Y
ACCESIBILIDAD

AMBIENTAL

ACTIVIDAD

Repercusion
en prensa

CONFESQ aborda las barreras ambientales a la
accesibilidad universal

europapress

Nota de prensa: 91.990 impactos

IQ

@ IFMA &2

Internatona Fackity Mansgement

Namero 16 | Octubre-Diciembre 2021

El FacilityiManag
creando enforno
sin barreras

ESPECIAL #ACCESIBILIDADFM

Este nimero incluye un especial

sobre Accesibilidad. En él podras leer
el posicionamiento de IFMA Espaiia
con motivo del Dia Internacional de
Personas con Discapacidad y una serie
de entrevistas y articulos de opinién y
técnicos al respecto.

Opinion

MARIA LOPEZ MATALLANA

En Espana se calcula que hay mas de
1 millén de personas afectadas por
sensibilidad quimica multiple [SOM).
La SOM es una enfermedad que en
presencia de sustancias quimicas,
incluso a pequena exposicion, genera
reacciones desproporcionadas en el
organismo, sintomas como alergias,
dificultad respiratoria, picores, fatiga,
nauseas, mareos, desmayos, alteraciones
cardiovasculares, etc.,

Este ambiente quimico se genera por
multiplicidad de agentes y

que se encuentran en el medio ambiente
convencional incluso en los alimentos:
agentes ambientales, como las pinturas
y el humo, pasando por plaguicidas y
disolventes hasta el calor o el herpes
zoster, incluidos alimentos, aditivos y/o
conservantes alimentarios, excipientes
y medicamentos, agentes quimicos en
productos basicos de limpieza y de higiene
personal, toner, wifi y otros tipos de
contaminacion electromagnética, etc.

Las personas afectadas por esta durisima
enfermedad ven muy limitado su acceso
a espacios publicos y privados debido a

la presencia de estas sustancias en el
ambiente, que se encuentran en medios

realizar tramites, consultas médicas,
supermercados, tiendas, colegios o
espacios de trabajo, etc. Por supuesto
también en espacios de ocio, como cines,
restaurantes o bibliotecas.

¢ Como usar aseos publicos con
ambientadores y desinfectantes?, ;como
caminar o pasear por calles que estén
siendo asfaltadas o tienen mucho trafico?,
icomo acudir a centros hospitalarios
sobradamente desinfectados? ;Podran
alojarse en hoteles o visitar comercios?

¢ Podran mantener sus puestos de trabajo?

VIERSES 17 DICIEMBRE
Lr ] Gaea
OORLID 0MUNE £2 cociwmee

Jornada: Discapacidad y
accesibilidad ambiental

454 vistas -

454
visualizaciones
en YouTube
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Todo el ano

PLAN DE
COMUNICACION

2021

’(// '\, CONFESQ: COALICION
{ / ;| NACIONAL DE ENTIDADES
\ "/ DEFM, SFC/EM, SQM Y EHS
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CONFESQ
EN LA

Todo el aio U E

PROYECTOS

PARTICIPACION EN LOS BRAIN INNOVATION DAYS INTERNACIONALIZACION DEL12 DE MAYO

R

DR. JAVIER )I.v\’l'liils.
INTERNAL MEDICINE
-~

European ME Alliance - Spain

This pandemic has increased my
medical consultations by phone

OBJETIVO: Dar a conocer cémo habia sido el >
dia a dia de una enferma con EM/sfc

durante la pandemia. Sefalando los retos y

la necesidad de mas investigacion

OBJETIVO: EMEA nos hizo llegar unas
preguntas de EM/sfc y Covid persistente con
la finalidad de compartir conocimiento y
darnos visibilidad en Europa.

ENTREVISTA A PILAR FERNANDEZ

W7 CONFESQ: Coalicion Nacional de FM, SFC, SQM y EHS
OBJETIVO:  Prestar el &) @conFesa
testimonio real de Pilar _
Fernandez para crear un @B tstamos en el evento "Lograr la equidad
y perfil de paciente que sanitaria despueés de la COVID19" de @brainmindpain, ==
\ muestre la realidad y dia @EUneurology y @pain_europe donde hemos M i 2 i
a dia de las mujeres con colaborado proporcionando informacién para el o
Fibromialgia desarrollo de un perfil de paciente, por eso queremos previously employed as a costumes
N L designer for theatre plays and artist|




Todo el ano

PROYECTOS

CONFESQ

EN LA
UE

PROMOCION ENCUESTA PAN-EUROPEA DE EMEA

TRADUCCION DE QUIENES SOMOS- WEB AL INGLES

EMEA News Q2 2021

EMEA Pan-European ME Patient
Survey

This survey can be undertaken in one of tw

n the flag below that

Please dick ¢

m -

B

English Croatian Danish
Italian Norwegian

May 2021

elve languages - as indicated by the flags below

represents your chosen language.

—— + -

e Y OBIJETIVO: Realizar un
estudio de prevalencia a

¥ I nivel Europeo. Supone

s " un  impulso para la
investigacion. CONFESQ
tradujo esta encuesta.

PAGINA DE INICIO

{QUIENES SOMOS?

About us

Documentos propios

OBJETIVO:
Ser mas visibles
internacionalmente

PRESENTACION AL PREMIO EUROPEQ

I W F P PR G e o Y A

European Civic Prize
on Chronic Pain

e £ 11 v v

egory CLINICAL PRACTICES s«

“NO to the Social Security Institute outdated Guide”

Spanish National Coalition of Fibromyalgia,
Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS),
Multiple Chemical Sensitivity and Electromagnetic Sensitivity CONFESQ, Spain

[

\




CONFESQ
EN LA

UE

ACTIVIDAD @

D
CD (] (]
Aniversario de la
Resolucion del Parlamento Europeo sobre la financiacion adicional para la
investigacién biomédica de la encefalomielitis midlgica (2020/2580(RSP))
/

30/06/21

INVISIBLE

MODERADO
POR CONFESQ

Coalicion Espanola de Fibromialgia,
EM/SFC, SQMy Electrohipersensibilida
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COLABORACION
CON ENTIDADES

Todo el aho

. BAREMO DE DISCAPACIDAD:
MODELO DE ATENCION CENTRADO EN LA PERSONA LA PUERTA DE ACCESO A LOS DERECHOS

CON DOLOR Y EC (POP) (COCEMEE)

Mo »

.o e

|

il

311
gl

Modelo de Atencién Centrada en la
persona con dolor y enfermedad cronica:
Focus Group Organizaciones de Pacientes

PONENCIA: “SQM Y ENFERMEDADES AFINES
POR QUE SON NECESARIAS LAS ENTIDADES DE
PACIENTES?” (Hospital La Paz, Madrid / Fundacién

Alborada

LIBRO BLANCO DE LA DISCAPACIDAD ORGANICA
(COCEMEFE)




0 1 COLABORACION
J . CON ENTIDADES

Todo el aiio Plataforma de Organizaciones de Pacientes
Q)

campus &3 cocemre

. N e
A—TENCION Fases de implantacion del plan de igualdad
TELEMATICA PRESENTACION
CENTRADO e — SERVICIO
EN LA PERSONA DE ASESORAMIENTO
) f PARA LA
—r— ELABORACION
DE PLANES
V CONGRESO DE ORGANIZACIONES DE DE IGUALDAD

PACIENTES

f" .DOCUMENTOS DE REVISION
/€, A UNA GUIA DEL INSS

ANTLCEOENTE

D woern TORW . ol 955 pallicn b “Tade de A
Vool de Fhimnatpin ol vme de fotign Cravien

Sensiestdos Qalnico Mikple ¢ Bectroseralblizad 2% Edicin®

<

Sertloweddn s in

vconereso [T
DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES
NECEIDADES OF 54110
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COLABORACION
@ CON ENTIDADES

Jiciembpre

PARTICIPACION DE CONFESQ EN LA CAMPANA #ESENCIALES

Al // Ik

tod as las |e|vmdlcacxones que tienen que ver con enfermos cronicos y luego,
a nivel europeo, en este momento pertenecemos a tres glandes entidades

m.& ! 'S
ENTREVISTAA CONFESQ RELACIONES INSTITUCIONALES
161 visualizaciones (con otras entidades)

98 visualizaciones




PARTICIPACION EN CONFERENCIAS Y FORMACION

Todo el ano
JORNADA: AVANCES EN LA INVESTIGACION DE LA FM, WEBINAR:
EM/SFEC Y DEL COVID PERSISTENTE (UCV) SQM EN TIEMPO DE PANDEMIA (ACOFI)

JORNADA FORMATIVA: FONDO NEXT GENERATION EU JORNADA COMPLIANCE

LB ¥ .2 -

TARLE K
 § !lIf qn
- e — .lh m ' ’ et




INDICE

Presentacion
Objetivos
Entidades
Miembros
Organigrama
Pagina Web y RRSS
Areas de Trabajo
Campanas,
Actividades

y Jornadas
Confesq en la UE
Colaboracioén
con entidades

Plan de Actuacion de 2022




REUNIONES

Todo el ano

ASAMBLEAS CONFESQ

Memoria econdémica 2020 (M/03/2021)

FRE \WORESOS 2024 > 21 B




10 REUNIONES

Todo el ano

REUNIONES JUNTA DIRECTIVA
Reunién Junta Directiva (12/04/2021), Junta Directiva (03/06/2021)

eoone

Y muchos mas....

REUNIONES CON COMITE CIENTIFICO JORNADAS INVESTIGACION

REUNIONES CON PONENTES




10 REUNIONES

Todo el ano

REUNIONES CON ENTIDADES A LAS QUE PERTENECEMOS
Reunién OREE COCEMFE (16/03/2021). Reunion OREEE COCEMFE (19/10/2021)

fo ~weas ivmseme @ e pa'eree
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11 REUNIONES

Todo el ano

REUNIONES CON POLITICOS

Reunion con las Diputadas del PSOE D°. Ana Prieto Reunion con la Diputacicn de
Nieto y D® Carmen Andrés Anon (24/02/2021). Andalucia IRPF (12/03/2021).

24 DE FERRERO DE 2021

REUNION CON:

0°, ANA PRIETO MIETO y D°, CARNEN ANDRES ANON
(DIPFUTADAS PSOE)

La Ministra de Sanidad acepta inaugurar la Jornada de Investigacion de CONFESQ




11 REUNIONES

Todo el aho
GRUPO INTERNACIONAL
Reunion de los miebros de EMEA (29/03/2021). Preparaciéon de una Roundtable
: Meeting de EMEA (12/04/2021).
Reunion con Jordi Canas (22/04/2021), Reunion mensual de los miembros

de EMEA (26/04/’2021 ),




i MUCHAS GRACIAS A TOD@S !

Web: www.confesqg.org

- Email: info.confesq@gmail.com
Tfnos: 856104223 / 677988700



http://www.confesq.org/

