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CARTA DE PRESIDENCIA

Queridos amigos/as,

Es un honor para mi escribir esta introducciéon a la Memoria 2022 de CONFESQ,
porgue es un honor presidir esta Coalicion que en los ultimos anos se ha posicionado
como interlocutora principal de las enfermedades que representa: Fibromialgia,
Encefalomielitis Mialgica /Sindrome de Fatiga Crdnica, Sensibilidad Quimica Mdltiple y
Electrosensibilidad.

Quiero tener en primer lugar un reconocimiento con mi antecesora, M? José Félix, quien
ha liderado el equipo que ha modernizado y relanzado CONFESQ durante los ultimos 4
anos, y quien, sélo por poner algun ejemplo, consiguié el premio europeo European
Civic Prize on Chronic Pain -lll Edition, la retirada de una Guia de valoracién publicada
por el INSS, la elaboracion de los Protocolos Educativos para la adaptacion del ambito y
metodologia educativa a nuestros ninos y jovenes, o las semillas del Campus CONFESQ.

De este ano 2022, un ano de cambios y reajustes, con nueva Junta Directiva, cambios en
el equipo técnico, y con 3 entidades asociadas mas (una federacion), hemos continuado
trabajando alrededor de 4 ejes principales.
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De los proyectos de este ano, que usted podra leer mas adelante, quiero destacar el
enorme trabajo de la campafia pro EM/sfc en Comunidades Auténomas, basada en
la resolucién 2580/2020 del Parlamento Europeo, y desarrollada con el apoyo de 80
asociaciones de pacientes espanolas, y con el apoyo significativo de tres eurodiputados:
Jordi Canas (CD’s), Dolors Montserrat (PP) y Cristina Maestre (PSOE). El resultado de 2
comparecencias ante comisiones de sanidad (Navarra y pais Vasco), una PNL (Asturias) y
2 Declaraciones Institucionales (Castilla-La Mancha y Baleares) dice mucho de la fuerza
e importancia de esta accion. Hay CCAA que no han tenido la misma respuesta, y sin
embargo, las reuniones mantenidas y el trabajo realizado no desmerece en absoluto,
gracias y enhorabuena a todos por el enorme esfuerzo de sensibilizacion, informacion y
seguimiento. Sin duda, en 2023 podremos recoger mas resultados alrededor de esta y
otras campanas, aun sin finalizar.



CARTA DE PRESIDENCIA

Por otra parte, este ano hemos celebrado nuestras terceras jornadas
#CONFESQsemueve, de nuevo presenciales, y es importante apuntar que
encontrarnos y trabajar juntas durante dos dias ha sido un enorme regalo. Tengo
gue poner en valor el intercambio de Buenas Practicas realizado con la presentacion de
proyectos por parte de 7 asociaciones, que demuestra la enorme calidad del trabajo de
las asociaciones que forman parte de CONFESQ.

Un hito importante ha sido la firma de un convenio con la Universidad Rey Juan Carlos,
para el desarrollo de un estudio de prevalencia sobre fibromialgia, encefalomielitis
mialgica / sfc y sensibilidad quimica multiple en la Comunidad de Madrid, que
confiamos nos proporcione datos relevantes para conocer mejor la situacion de nuestro
colectivo y sustentar otras investigaciones.

Otra de las novedades de 2022 ha sido la coordinacién y el trabajo conjunto de las
asociaciones en los diferentes proyectos, o bien de todas como en el mes de
concienciacion alrededor del 12 de mayo, o bien a través de grupos de trabajo como en
el caso de las jornadas #CONFESQsemueve o la campana para la solicitud de
reconocimiento de la SQM a la OMS. Es un privilegio trabajar codo con codo con
companferas/os tan implicadas y con tantos conocimientos. Este trabajo con/en
CONFESQ vy el reconocimiento de la participacion en la carteleria y memorias, ha
permitido avanzar en el beneficio mutuo.

En fin, los retos para nuestras patologias continlian presentes, como también la
necesidad de atencidn sanitaria y social adecuada y de reconocimiento. Un ano mas los
hemos abordado con ilusion y tesdn, confiando en el enorme potencial de esta
Coalicion y las entidades y personas que la conforman. Y he de decir que muy bien
acompanadas por meédicos, investigadores, enfermeras, abogados.. que nos asesoran,
trabajan con nosotras o nos alientan. Y unos equipos técnico y directivo de auténtico
lujo.

Cracias a todos. Seguimos trabajando.
(Y ahora si, lee u hojea esta memoria, estoy segura de que no te va a dejar indiferente).

Maria Lopez Matallana. Presidenta.
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CONFESQ

COALICION NACIONAL DE ENTIDADES DE
FIBROMIALGIA (FM), SINDROME DE FATIGA
CRONICA/ENCEFALOMIELITIS MIALGICA
(SFC/EM), SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE Y
ELECTROHIPERSENSIBILIDAD (EHS)

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

info.confesq@gmail.com

www.confesq.org



http://confederacionssc.es/
http://confederacionssc.es/
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PAGINA WEB CONFESQ

CONFESQ ha renovado su dominio de manea que ahora

pasa a ser www.confesq.org El aspecto es el mismo que el

de la anterior pagina, que se cred en 2018, y se encuentra a
disposicion de todas las entidades que quieran o necesiten
consultar temas relacionados con estas enfermedades.

A traves de la web se ofrece una gran informacién 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 que forman parte de la coalicion y un apartado de
contacto para indicar a quién dirigirse en caso de querer

plantear cualquier tipo de dudas o necesidades.



https://confesq.org/

DATOS DE CONTACTO

Confesq. Coalicién Nacional de Fm, Sfc, Ehs y Sgm
2780 seguidores

@CONFESQI1
1423 sequidores

COALICION NACIONAL DE FM, SFC, SQM Y EHS
540 suscriptores
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https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/
https://twitter.com/confesq1
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ENTIDADES
MIEMBRO




ENTIDADES MIEMBRO

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

En la actualidad se encuentran inscritas en CONFESQ
las siguientes entidades que veremos a continuacion
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SFC-SQM C.
VALENCIANA

ASOCIACION DE SFC DE LA C.
VALENCIANA

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE FM,
SFC, SQM Y OTRAS DE INDOLE SIMILAR
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FIBROALJARAFE

ASOCIACION CORDOBESA DE
FM Y SFC

ASOCIACION DE MUJERES Y
HOMBRES FIBROALJARAFE

[l SAN JUAN DE AZNALFARACHE [l corpoBA
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[l SAN JUAN DE AZNALFARACHE
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ACOFI Y SFC

SQM GALICIA

ASOCIACION GRANADINA DE
FM, EM/SFC Y SQM
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ASOCIACION MURCIANA DE
AFECTADOS DE SFC Y sQM

[l mMurcia

AFICHI

[ Murcia

[l 18 socios T S ]
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CONFIBRO MURCIA ASOCIACION DE ENFERMOS Y FAMILIARES
DE FM, SFC Y SQM DE CARMONA
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ASOCIACION DE FM Y FATIGA
CRONICA DE MAIRENA DE ALCOR
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[l MAIRENA DE ALCOR

[l 47 socios

FIBROALCORES
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ENTIDADES NACIONALES A

LAS QUE PERTENECEMOS

COCEMFE
Confederaciéon Espanola de

L.‘ Personas con Discapacidad
Fisica y Organica

COCEMFH

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
Cdodigo Internacional de Funcionalidad (CIF), para que sean valorados todas
las limitaciones a las se enfrentan diariamente los afectados de nuestras
enfermedades.

e G.T. de IRPF. Cuya finalidad principal es el desarrollo de proyectos
presentados al Ministerio del Interior para ser subvencionados con cargo a la
recaudacion del IRPF, es decir, el 0,7% recaudado por la Agencia Tributaria,
que las personas fisicas destinan a fines sociales en su Declaracion de
Hacienda.
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Ha conseguido reunir a organizaciones de pacientes estatales, con demostrada
representatividad y experiencia, y se ha situado como el interlocutor unitario,
representativo, democratico y autonomo fundado por los propios pacientes en Espana
que defiende los intereses de 10 millones de pacientes.

Han firmado un convenio con el Ministerio de Sanidad, que garantiza a los pacientes
un asiento en el Consejo Consultivo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de
Salud y avanzar en la definicion del papel y participacion de las organizaciones de
pacientes en el SNS.
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LAS QUE PERTENECEMOS

SEFIFAC
Sociedad Espanola de
Fibromialgia y Sindrome
de Fatiga Crénica

La Sociedad Espanola de Fibromialgia y Sindrome de fatiga Cronica (SEFIFAC)
es una asociacion cientifica, de caracter multidisciplinar, que tiene por objeto
fomentar la informacion, la investigacion, el estudio y un mejor conocimiento
del tratamiento de la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cronica. Pretende
ser un espacio para compartir, una accion de complicidad capaz de dinamizar
el esfuerzo colectivo en un mayor desarrollo del conocimiento al servicio de los
profesionales que atienden a las personas afectadas de Fibromialgia y Sindrome
de Fatiga Cronica o de su entorno. SEFIFAC nos concedio el aval cientifico para
nuestras Il Jornadas “Ultimos avances en la Investigacién de FM, EM /SFC, SQM y
EHS".




ENTIDADES INTERNACIONALES

A LAS QUE PERTENECEMOS

PAIN ALLIANCE
Fiiﬁl* EUROPE (PAE)

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

objetivo es promover politicas europeas a favor de este colectivo.

EUROPEAN NETWORK

OF FIBROMYALGIA
ASSOCIATES (ENFA) E H FA

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 Ec 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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CAMPANA EUROPEA STOP 5G

CONFESQ, Ecologistas en Acciéon y la asociacion Electro y Quimico
Sensibles por el Derecho a la Salud (EQSDS) participamos de esta iniciativa
ciudadana europea que pide legislacion para el 5GC al Parlamento Europeo.

El requisito oficial en la UE para iniciar este proceso politico adicional es
recoger un millén de firmas en un afo (1/03/2022 al 1/02/2023). Esta Iniciativa
Ciudadana Europea atiende a problematicas relacionadas con el 5C y el
Internet de la cosas: implicaciones en la salud, el medioambiente y el clima, asi
como el control social y la pérdida de libertades.

¢Por qué decidimos apoyar esta iniciativa?

Primero, por la salud

Las organizaciones, conscientes de los consensos y disensos en el ambito
cientifico, apelan al principio de precaucion en linea con el reciente estudio
del Comité de Evaluacion de Opciones Cientificas y Tecnoldgicas(STOA) del
Parlamento Europeo. En dicha investigacion se solicita a las y los
europarlamentarios una moratoria del despliegue del 5G por motivos de salud.
El estudio encargado por este dérgano oficial del Parlamento Europeo
responsable de la evaluacion tecnoldégica, considera ‘el despliegue
generalizado del 5G” como “un experimento masivo que puede tener impactos
adversos en la salud publica”.

Esta revision bibliografica actualizada de las radiofrecuencias conocidas
(anteriores al 5G) y sus efectos en el ambito del cancer y la reproduccion,
concluye que ya hay pruebas de los mismos (‘sufficient evidence” y “limited
evidence”). Al mismo tiempo, no considera protectores los criterios de
referencia de la Comision Internacional de Proteccion de Radiacion no
lonizante (ICNIRP).

Las organizaciones impulsoras de esta ICE apoyan las peticiones a la UE de
dicho estudio STOA: moratoria del despliegue del 5GC y la reduccion de la
exposicion a las radiofrecuencias. Para ello, el panel cientifico responsable del
estudio propone medidas tales como la modificacion de la tecnologia movil,
reduccion de los limites de exposicion, educacion a la poblacion, fomento de
la conexion por cable de fibra 6ptica o proteccidon a las personas mas
vulnerables con zonas libres de radiofrecuencias (como las zonas libres de
humo de tabaco).

il -3



https://escuelasaludable.org/?p=2230

CAMPANA EUROPEA STOP 5G

Segundo, por el medioambiente

Las organizaciones exponen las alertas cientificas del 5G como “un devorador
de energia”. Lejos de ser una solucion al cambio climatico, la huella ecoldgica
digital alcanzara su punto algido con el 5C y su Internet de las cosas a nivel
energético, climatico y de expansion de la mineria -nociva y contaminante-
para alimentar los millones de teléfonos y dispositivos interconectados, asi
como sus antenas, centros de datos y satélites.

Segun la CIPRACEM (‘Comision lberoamericana de Proteccion Radioldgica de
Campos Electromagnéticos), “la comunicacion inaldmbrica representa un
tremendo derroche de energia con relacion a la cableada dado que consume
10 veces mas, lo que necesariamente obliga a quemar combustibles fosiles y
producir un volumen creciente de gases de efecto invernadero (GEIl) y el
consiguiente aumento de la temperatura del planeta y el riesgo de desastres
ambientales”.

Y tercero, por la privacidad y el control social

Las organizaciones impulsoras de la ICE reconocen en el 5G y el Internet de las
cosas ‘la nueva fiebre del oro del Big data”; miles de millones de datos que
permiten crear perfiles digitales completos de cada persona, a lo largo de toda
su vida. Tal y como afirma su iniciativa, la informacion personal se vende,
comparte o roba con fines de publicidad, influencia, seguimiento o control.

Aqui toda la informacién resumida.

Por todo lo anterior, el objetivo de esta ICE es impulsar las medidas legislativas
europeas necesarias que defiendan la salud, el medio ambiente y la privacidad
ante el proceso desenfrenado de digitalizacion inaldambrica. Una digitalizacion
impulsada por la apuesta del 5G y el Internet de las cosas, impuestos, entre
otros, en los planes de estimulo europeos Next Generation EU.



https://escuelasaludable.org/wp-content/uploads/2021/11/Guia-Informativa-CIPRACEM-9-nov-2021.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=nMAvSbHHUSU
https://escuelasaludable.org/wp-content/uploads/2022/02/ANEXO-ICE.STOP_.5G.pdf

CAMPANA EUROPEA STOP 5G

INMICIATIVA CIUDALANA ELIOPEA
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Gracias a todos, Espaina es el tercer pais europeo que mas ha apoyado esta
iniciativa representando mas de un 26% del total de las firmas
(https://signstop5g.eu). Asimismo, con motivo del Dia Internacional de la
Contaminacion Electromagnética, el 24 de junio y dias siguientes, en Espana,
en diferentes localizaciones, las asociaciones de afectados junto con
Ecologistas en Accion y CONFESQ sacamos mesas donde se recogieron firmas
para la ICE Stop 5G y explicamos esta campana.

<




CAMPANA EUROPEA STOP 5G

TERUEL: 23 de junio.
Lugar: zona del mercado. No se pone mesa.

LOGRONO: 24 de junio, de 10:00 a 20:00 horas.
Lugar: Avenida Gran Via de Juan Carlos, n° 26.

BASAURI: 24 de junio, entre las 12:00 y las 14:30 horas.
Lugar: C/ Virgen de Begofa.

PALENCIA: 24 de junio, de 12:00 a 14:00 horas.
Lugar: Calle Mayor (a la altura de la estatua de la Mujer).

MOLINA DE SEGURA: 24 de junio. Acto informativo de AMUCCEM (sin
concretar).

DONOSTI: 24 de junio. Bizi Bide.

MADRID: 25 de junio, de 10:30 a 14:30 horas.
Lugar: Parque del Retiro: Puerta del Angel Caido (Cuesta de Moyano) y Puerta
de Felipe IV (por calle Alfonso XII).

PALMA DE MALLORCA: 25 junio, de 10:00 a 15:00 horas.
Lugar: en el cruce entre carrer Sant Miquel con carrer Oms. Organiza Bona Ona.

DURANGO: del 25 junio al 2 de julio.
Lugar: Asociacion de consumo Ecoldgico y Comercio Justo del Duranguesado-
(Marisatsa) en Durango. Organiza SFC-SQM Euskadi.

PENISCOLA: 27 de junio, de 10:00 a 13:00 horas en Mercadillo Municipal y de
19:00 a 22:00 horas al lado de oficina de Informacion y Turismo.

GRANADA: 30 de junio, a las 20:00 horas.

Lugar: Espacio IKIGAI, calle Prieto Moreno, 32-A, La Zubia. Charla
‘Contaminacion electromagnética, 5C e |Iniciativa Ciudadana Europea’,
impartida por D. Juan Antonio Rivera Vila (EQSDS) y recogida de firmas para
ICE.




CAMPANA EUROPEA STOP 5G

VIGO: 1, 2y 3 dejulio.

Lugar: Feria Vegana y Sostenible de Galicia (recinto ferial del IFEVI). Mesa de
ONGs durante el horario completo de la feria. Se expondra video por la
moratoria del 5C.

BARCELONA: primer fin de semana de julio.
Lugar: Asamblea de |la Federacion de Ecologistes en Accid de Catalunya.

LEON: 3 de julio, de 10:00 a 15:00 horas.
Lugar: Plaza de Guzman, a la entrada del P° de Papalaguinda.

SEGOVIA: 8 de julio, de 10:00 a 21:00 horas.
Lugar: Calle Real, a la altura de la iglesia de San Martin.

LUGO: 18 de julio a las 12:00 horas.
Lugar: Centro Social A Hedreira. Acto informativo sobre el 5C.

Lugares permanentes:

e “Ecobotiga La Magrana’, en Carrer Major, 71, 08242 Manresa, (Barcelona).

e SuperMercat Cooperatiu de Manresa (Mercado Municipal Puigmercadal de
Manresa).

Herboristeria y tienda de dietética “L'Essencia” - Av. Santa Barbara, 3 de Suria

(08260).
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CAMPANA EM/SFC EN LAS

CC.AA.

En una campana sin precedentes, las asociaciones de pacientes que representan a los
afectados por Encefalomielitis Mialgica 6 Sindrome de Fatiga Crénica (EM/SFC), acuden
a sus Comunidades Auténomas para gue se ratifique la Resolucién Europea 2580/2020
sobre financiacion adicional para investigar esta enfermedad, aprobada en junio de
2020, y se pongan en marcha las iniciativas que plantea. Las asociaciones nacionales de
Confesqg, Dolfa y Electro Quimico Sensible por el Derecho a la Salud (EQSDS) han
llevado esta campana por cada una de las Comunidades Auténomas.
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CAMPANA EM/SFC EN LAS

CC.AA.

Esta campana nace de los siguientes antecedentes:

2021. Trabajando por la Resolucién 2020/2580(RSP) a favor de la EM/SFC

En enero de 2020, el eurodiputado Jordi Canas se puso en contacto con CONFESQ, la
asociacion que aglutina las asociaciones de pacientes espanolas, solicitando
colaboracion para redactar la resolucion que se iba a presentar y para su votacion.
Después de su aprobacion, en junio de 2020, se ha continuado con el seguimiento de
su cumplimiento. En primer lugar, en una jornada organizada por CONFESQ, en que
participaron los eurodiputados Jordi Canas y Cristina Maestre, y meses después
colaborando en La enfermedad invisible, jornada europea por la financiaciéon adicional
de la investigacion en Encefalomielitis Mialgica organizada por el grupo parlamentario
Renew Europe y la Oficina de Jordi Canas en el Parlamento Europeo.

2022: Las asociaciones V los eurodiputados piden apoyo a las Comunidades Auténomas

La Resolucidon 2020/2580(RSP), establece también una serie de iniciativas a realizar por
los paises miembros de la UE. En Espana, son las CCAA las responsables de su
implementacion. Por eso, en cada Autonomia, las asociaciones y federaciones
autondémicas, junto a las nacionales y CONFESQ, han escrito al Presidente/a del
Parlamento / Asamblea / Cortes solicitando una reunién para pedir que ratifiquen, den a
conocer y asuman la resolucion oficialmente (que la voluntad del Parlamento europeo
se concrete en los parlamentos autondmicos); y que pidan al gobierno autondmico que
ejecuten las iniciativas planteadas en la resolucion.

También se ha escrito a los Presidentes de las Comunidades Auténomas, con el fin de
presentar la resolucion y solicitar la implementacion de sus iniciativas y que se priorice
SuU ejecucion en acciones concretas.

Esta campana cuenta con el apoyo explicito de los europarlamentarios Dolors
Montserrat (PP), Cristina Maestre (PSOE) y Jordi Canas (C’s), que han escrito una carta
conjunta dirigida a las autoridades, junto a la peticion de las asociaciones y CONFESQ, lo
que da idea de la importancia del tema para todos los partidos politicos, por encima de
sus diferencias.
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https://confesq.org/
https://confesq.org/
https://confesq.org/
https://www.europarl.europa.eu/meetdocs/2014_2019/plmrep/COMMITTEES/PETI/RE/2020/04-30/1200263ES.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2022/01/20211203-CARTA-CONFESQ-FIRMADA.pdf

CAMPANA EM/SFC EN LAS

CC.AA.

Los pacientes tienen grandes esperanzas puestas en esta iniciativa para conseguir
asistencia sanitaria suficiente, obtener formacion de los profesionales médico sanitarios
y, en definitiva, conseguir cualquier mejora de su calidad de vida.

Estamos muy contentos de poder anunciar los resultados que hemos ido obteniendo
de esta campana:

. -y




CAMPANA EM/SFC EN LAS
CC.AA.



https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/videos/498738092183257/

CAMPANA EM/SFC EN LAS

CC.AA.

Esta campaia ha supuesto la implicaciéon de 80 asociaciones. Los logros y avances
obtenidos han sido:
e Cuias clinicas en Extremadura y las Islas Baleares.
e Declaracion Institucional a favor de la EM en Castilla La Mancha.
e Sesion de trabajo con la Comision de Salud del Parlamento de Navarra (pendiente
de decision).
* Proposicion No de Ley en el Principiado de Asturias.
e Aragon: FEASAFA en el equipo de evaluacion de terapias para el dolor no
oncoldgico.
e C. Valenciana: Reunion de Direccion General Atencion al Paciente con las Dras. Eva
Martin y Elisa Oltra.
e Madrid: Reunién con presidenta Comision Sanidad Asamblea (PP) y representante
de Podemos.
¢ Pais Vasco: Comparecencia ante la Comision de Sanidad en 2023.
* Reunion con la presidenta de la Comision de Sanidad (PSOE) en el Senado.

La nota de prensa de presentacion de la campana obtuvo 140537 impactos, 92
menciones y una repercusion total de 10.820.424.

Estos son algunos medios donde ha aparecido:
e Periodista Digital

e EuropaPress

e ECD Confidencial Digital

e Estrella Digital

La nota de prensa informando sobre la oportunidad de investigacion alcanzé 89.314
impactos, 242.632 usuarios y una repercusion total de 242.632. Se publicé en algunos
medios como:

e EuropaPress

e FE| Confidencial Digital

e E|Boletin

e Comunicae

e Espana Buenas Noticias

e Periodista Digital

Para saber mas sobre esa campana, los avances y notas de prensa, puedes visitar:
e Nuevas actuaciones en el Parlamento Europeo
e Actualizacién a mes de abril
e Castilla La Mancha
® Principado de Asturias
* Extremadura
e Baleares J*

- 7E

PENDIENTE: Congreso Diputados, Castilla y Leén, Galicia y Andalucia.



https://www.periodistadigital.com/economia/notas-prensa/20220125/asociaciones-pacientes-piden-comunidades-autonomas-apoyo-encefalomielitis-mialgica-noticia-689404580176/
https://www.europapress.es/comunicados/sociedad-00909/noticia-comunicado-asociaciones-pacientes-piden-comunidades-autonomas-apoyo-encefalomielitis-mialgica-20220126100737.html
https://www.elconfidencialdigital.com/articulo/comunicados/asociaciones-pacientes-piden-comunidades-autonomas-apoyo-encefalomielitis-mialgica/20220125204243338591.html
https://www.estrelladigital.es/articulo/comunicados/asociaciones-pacientes-piden-comunidades-autonomas-apoyo-encefalomielitis-mialgica/20220126112853487682.html
https://www.europapress.es/comunicados/salud-0910/noticia-comunicado-asociaciones-pacientes-encefalomielitis-mialgica-celebran-oportunidad-europea-investigacion-20221214094751.html
https://www.elconfidencialdigital.com/articulo/comunicados/asociaciones-pacientes-encefalomielitis-mialgica-celebran-oportunidad-europea-investigacion/20221213191249491556.html
https://www.elboletin.com/notas-de-empresa/?notaid=asociaciones-de-pacientes-con-encefalomielitis&sid=comunicae
https://comunicae.es/notas-de-prensa/asociaciones-de-pacientes-con-encefalomielitis
https://ebuenasnoticias.com/2022/12/13/asociaciones-de-pacientes-con-encefalomielitis-mialgica-celebran-la-oportunidad-europea-de-investigacion/
https://www.europapress.es/comunicados/salud-0910/noticia-comunicado-asociaciones-pacientes-encefalomielitis-mialgica-celebran-oportunidad-europea-investigacion-20221214094751.html
https://confesq.org/?p=28247
https://confesq.org/?p=28304
https://confesq.org/?p=28330
https://confesq.org/?p=28776
https://confesq.org/?p=28759
https://confesq.org/?p=28866
https://confesq.org/?p=28172
https://confesq.org/?p=29019

SQM: RECONOCIMIENTO EN LA
OMS

MULTIPLE CHEMICAL SEMSITIVITY

World Health Organiration

Esta campana consiste en conseguir el reconocimiento de la SQM a nivel global. Los
pacientes con Sensibilidad Quimica Mdultiple instamos a la Organizacion Mundial de la
Salud a que contemple esta patologia como una entidad nosolégica y la incorpore
en la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE). Este reconocimiento
supondria una categorizacién a nivel global y con ello se conseguiria que los afectados
tuvieran un mejor diagnostico, tratamiento, adaptaciones de su entorno y en
consecuencia mejor calidad de vida. Asimismo, a nivel médico y cientifico, los
profesionales de la salud tendrian mas recursos y conocimientos de esta patologia y se
fomentaria la investigacion que tanto se necesita para conocer con mas detalle su
etiologia, sintomas y efectos. Y a nivel general, contribuira a sensibilizar a la sociedad en
SuU conjunto para prevenir sus efectos. En otras palabras, esta reivindicacion no es solo
para aquellos que sufren esta enfermedad sino para las futuras generaciones que
puedan contraer la enfermedad.

Que la Organizacion de Salud mas grande del mundo reconociese la Sensibilidad
Quimica Mdltiple como una enfermedad de entidad nosoldgica y en la Clasificacion
Internacional de Enfermedades supondria que los pacientes no tuviesen que esperar
anos e incluso décadas para tener un diagnéstico en condiciones y que fuesen
diagnosticados de forma clara, directa y sencilla. Ademas, el reconocimiento de una
organizacion perteneciente a la ONU como es la OMS supondria la unificacion de
criterios del diagndstico y tratamiento de esta patologia, asi como que estuviese
presente en los sistemas informaticos de salud.

Para ello, se han preparado dos documentos que se enviaran a la ONU, uno redactado
por el equipo cientifico de la Fundacion Alborada y otro social dirigido a las asociaciones
de pacientes de todo el mundo. A dia de hoy se esta recabando apoyos a nivel
internacional para conseguir mas fuerza en nuestra peticion.



S bl ,
‘Qe_*a; ZEVSENSIBILIZACION

B




12 DE MAYO: DIA MUNDIAL, MES

DE CONCIENCIACION

El 12 de mayo se celebra el Dia Mundial de la Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga
Crénica/ Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM), Sensibilidad Quimica Multiple (SQM) y
Electrohipersensibilidad (EHS). Como cada ano, preparamos una serie de actividades
con el fin de visibilizarlas:

e J5 mayo: “Sindrome de Fatiga Crénica. Diagnéstico y sindrome postcovid”, con
188 asistentes y 1960 visualizaciones.

e J19 mayo: “Incapacidad laboral”, con 202 asistentes y 964 visualizaciones.

e X 25 mayo: Mesa redonda: “Salud mental y enfermedades CONFESQ"”, con 227
asistentes y 1491 visualizaciones.

e J 2 junio: “Nutricion personalizada en las enfermedades representadas por
CONFESQ", con 106 asistentes y 780 visualizaciones.

e X 8 junio: “Diagnéstico y abordaje de la SQM y EHS”, con 144 asistentes y 900
visualizaciones.

Otra de las actividades, que ya es un clasico, es una carrera virtual para recaudar
fondos para la investigacion de la Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Crénica/
Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM), Sensibilidad Quimica Mdultiple (SQM) vy
Electrohipersensibilidad (EHS). Concretamente, el dinero recaudado se destinara al
estudio de prevalencia, liderado por una profesora de Ciencias de la Salud de la U.
Autonoma de Madrid, que patrocina CONFESQ.


https://youtu.be/vUIiKkbb66Q
https://youtu.be/8s1vaWzNvoc
https://youtu.be/foWGJ0B7_9k
https://youtu.be/foWGJ0B7_9k
https://youtu.be/MjuFDR5_FEo
https://www.youtube.com/watch?v=g7-kVnrr_MY

12 DE MAYO: DIA MUNDIAL, MES

DE CONCIENCIACION

Este 2022, ademas de apreciarse un gran movimiento en torno a las diferentes
actividades que cada asociacion ha programado para visibilizar estas patologias, nos
hemos superado en numero de inscritos a la carrera y no podemos estar mas orgullosas.
Un total de 287 personas se han sumado a la campana
#12MayoMeMuevoConCONFESQ y han confiado en CONFESQ para seguir avanzando
en la mejoria de estas cuatro enfermedades.
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12 DE MAYO: DIA MUNDIAL, MES
DE CONCIENCIACION




12 DE MAYO: DIA MUNDIAL, MES

DE CONCIENCIACION

Asimismo, sacamos la siguiente nota de prensa:
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La nota de prensa que CONFESQ y sus asociaciones hemos enviado con motivo del 12
de mayo de 2022 reclama el reconocimiento oficial de las cuatro patologias, un pronto
diagnodstico y una atencion sanitaria adecuada, con protocolos adaptados a las
necesidades de las personas que las padecen.

La nota de prensa fue lanzada y compartida, para obtener una mayor difusion, el 10 de
mayo y en los dias transcurridos ha obtenido 65.580 impactos, 118 menciones y una
repercusion total de 334.909 usuarios. Si quieres conocer informacion mas detallada al
respecto, puedes hacerlo accediendo a su informe de repercusion.

Estos son algunos medios en los que ha aparecido:
e Periodista digital
e Estrella Digital
e Diario Siglo XXI
e El Mundo Empresa
e Noticias Salud
e Portal Bienestar

Y estas algunas de las publicaciones locales:
e Diario Cérdoba (ACOFI Y SFC)
¢ Diario de Navarra (FRIDA NAVARRA)



https://www.periodistadigital.com/economia/notas-prensa/20220511/12-mayo-confesq-reclama-asistencia-sanitaria-adecuada-dia-mundial-enfermedades-representa-noticia-689404669704/
https://www.estrelladigital.es/articulo/comunicados/12-mayo-confesq-reclama-asistencia-sanitaria-adecuada-dia-mundial-enfermedades-que-representa/20220511111556502216.html
https://www.diariosigloxxi.com/texto-diario/mostrar/3746108/12-mayo-confesq-reclama-asistencia-sanitaria-adecuada-dia-mundial-enfermedades-representa
https://elmundoempresa.com/salud/12-mayo-confesq-reclama-asistencia-sanitaria-adecuada-en-el-dia-mundial-de-las-enfermedades-que-representa/
http://noticiassalud.es/12-mayo-confesq-reclama-asistencia-sanitaria-adecuada-en-el-dia-mundial-de-las-enfermedades-que-representa/
https://portalbienestar.com/12-mayo-confesq-reclama-asistencia-sanitaria-adecuada-en-el-dia-mundial-de-las-enfermedades-que-representa/
https://www.diariocordoba.com/cordoba-ciudad/2022/05/12/acofi-sfc-reclama-asistencia-sanitaria-66007887.html?fbclid=IwAR191_4QX5fNYeUHX-UY4iVdvjYRK8Np_uS9-m0qNns5udpeSUc8OVcd6ws
https://www.diariodenavarra.es/noticias/navarra/2022/05/12/afectados-navarros-fibromialgia-denuncian-falta-reconocimiento-enfermedad-527297-300.html?fbclid=IwAR1eNq1pz27MVz_72LnzzB72QvYj-cvXW0s4XpqMkCtzXIb4uFlubcwctl0
https://www.europapress.es/comunicados/sociedad-00909/noticia-comunicado-12-mayo-confesq-reclama-asistencia-sanitaria-adecuada-dia-mundial-enfermedades-representa-20220511103451.html
https://confesq.org/wp-content/uploads/2022/05/informeNota12mayo22CONFESQfinal.pdf

12 DE MAYO: DIA MUNDIAL, MES

DE CONCIENCIACION

e EuropaPress (Red de asociaciones SFC-SOM)
e Diario de Mallorca (AMASC)

e El correo (SFC-SOM Euskadi-AESEC)

e FEuropaPress (AFIXA)

e Ahora ledn (ALEFAS)

e |as Noticias de Cuenca (SFC-SOM CLM)

e E| Deporte Congquense (SFC-SOM CLM)

e FEl| Espanol (FFISCYL)

e |UCENA Hoy (ALUFI)

e |anza Diario de La Mancha (SFC-SOM CLM)
e Hoy Navalmoral de la Mata (FEXAF)

e Hoy Jerez de los Caballeros (FEXAF)

* |aVoz de Mazarrén (AFIBROMAZ)

e EuropaPress (AFICROVALL)

* |as Provincias (SFC-SQM C. Valenciana)

e Diario de IBIZA (AFFARES)

e Ayuntamiento de lbiza

También sacamos este manifiesto en el que se expone la gravedad de las enfermedades
que representamos, asi como sus necesidades y se solicita al Ministerio de Sanidad
guias clinicas que ayuden a los pacientes en todos sus procesos: atencidon sanitaria,
valoracion de discapacidad e incapacidad.



https://www.europapress.es/comunicados/sociedad-00909/noticia-comunicado-profesionales-cultura-deporte-apoyan-encefalomielitis-mialgica-sensibilidad-quimica-multiple-20220511104015.html
https://www.diariodemallorca.es/mallorca/2022/05/11/afectados-fibromialgia-o-sensibilidad-quimica-65970505.html
https://www.elcorreo.com/bizkaia/duranguesado/aumenta-incidencia-fibromialgia-20220512235948-nt.html
https://www.europapress.es/andalucia/mas-jaen-00988/noticia-diputacion-jaen-suma-celebracion-dia-enfermeras-dia-mundial-fibromialgia-20220511154529.html
https://www.ahoraleon.com/alefas-celebra-dia-mundial-la-fatiga-cronica-la-fibromialgia/
https://www.lasnoticiasdecuenca.es/cuenca/lucha-por-reconocimiento-enfermedades-invisibles-61594
http://eldeporteconquense.com/cuenca/cuenca-capital/2022/05/12/sanidad-expresa-su-apoyo-a-la-asociacion-sfc-sqm-que-ha-instalado-una-mesa-informativa-en-el-hospital-virgen-de-la-luz-de-cuenca/
https://www.elespanol.com/castilla-y-leon/sociedad/sanidad/20220512/fibromialgia-enfermedad-silenciosa-desamparados-enemigo-casa/671683194_0.html
https://www.lucenahoy.com/articulo/ocio/alufi-conmemora-dia-mundial-fibromialgia-jornada-informativa-conferencia-enfermedad-que-padecen-350-lucentinos/20220512124654102600.html
https://www.lanzadigital.com/provincia/ciudad-real/agotadas-doloridas-pero-decididas-a-no-seguir-invisibilizadas/
https://navalmoral.hoy.es/reclamamos-pronto-diagnostico-20220512173918-nt.html?ref=https%3A%2F%2Fwww.google.com%2F
https://jerezdeloscaballeros.hoy.es/casa-cultura-acoge-20220512191724-nt.html#vca=fixed-btn&vso=rrss&vmc=tl&vli=Jerez-de-los-Caballeros&ref=https://jerezdeloscaballeros.hoy.es/casa-cultura-acoge-20220512191724-nt.html
https://www.lavozdemazarron.com/index.php/directos
https://www.europapress.es/castilla-y-leon/noticia-mercadillo-talleres-movilizaciones-conmemorar-dia-fibromialgia-exigir-trato-digno-pacientes-20220510191227.html?fbclid=IwAR2J04xAqIQ0Uqdf3YjXxmX1DlpylM4sPE60zIRJjYbiQK_oZ_cuglsYp8M
https://www.lasprovincias.es/sociedad/salud/llega-valencia-exposicion-20220509113156-nt.html?fbclid=IwAR0VIjVx9bfOG71_vhVih8UsFluJdbOAOuinIfib4O70-IOBpXMCMOQm23w#vca=fixed-btn&vso=rrss&vmc=fb&vli=Salud&ref=https://l.facebook.com/
https://www.diariodeibiza.es/ibiza/2022/05/11/dia-dia-ibicenca-sensibilidad-quimica-65947932.html?utm_source=telegram&utm_medium=social&utm_campaign=alertasocial&utm_content=envio1&fbclid=IwAR0wYE-iMs2I5XIdZ0ZxQB_aAeSSMwWymQgy4rFha7BTOJojqmXSzTSXW5g
https://www.eivissa.es/portal/index.php/es/actualidad/noticias/21226-celebracion-dia-fibromialgia-iluminando-azul-oscuro-paseo-de-vara-de-rey
https://confesq.org/wp-content/uploads/2022/05/Manifiesto-dia-12-de-Mayo-CONFESQ.pdf

ES EL PROGRESO, ESTUPIDA

El cortometraje Es el progreso, estupida que se estrend el 6 de marzo de 2020 en la
Casa Encendida de Madrid, dio paso a una gira nacional en la que CONFESQ, junto con
otras asociaciones de pacientes, realizaron proyecciones en diferentes localidades para
dar visibilidad a la enfermedad protagonista de la pieza audiovisual: la Sensibilidad
Quimica Multiple (SQM).

Durante estos casi 3 anos de gira, se han producido 26 proyecciones del corto,
incluyendo en su audiencia a alumnos de centros formativos como el Colegio de
Maristas de Durango de Vizcaya y el IES Mariano Baquero Goyanes de Murcia. Sin olvidar
también proyecciones llevadas a cabo en centros de salud como el Hospital Virgen de la
Arrixaca en Murcia.

Es el progreso, estupida ha tenido un buen recibimiento en todo el territorio nacional,
siendo nominado y galardonado en diferentes festivales como:

e Seleccion en el Riurau Film Festival 2020, dentro de la seccion Ficcion general,
ganando una Mencidén Especial del Jurado por los valores sociales de la pelicula.

e Seleccion 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).

e Seleccion 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.

* Premio Especial para visibilizar la SQM otorgado por CIMA - Asociacion de Mujeres
Cineastas y de Medios Audiovisuales a Patricia De Luna de Bocanegra Producciones.

* Premio Mejor direccion - Festival Miguelturra.

Este 2022 tuvimos 12 proyecciones en diferentes localidades, con |la colaboracion de las
entidades miembro interesadas:



ES EL PROGRESO, ESTUPIDA

CONTEXTO
i Red de
foc2amy Onligs asociaciones SFC-SQM
Dia
07/04/2022 Online Mundial del Medio
Ambiente
Hospital Dia Mundial
12/05/2022 Virgen de la de la FM, SFC/EM, SQM y
Arrixaca (Murcia) EHS
Col-legi Oficial de
13/05/2022 Metges de les Illes | Jornada AMASC
Balears (COMIB)
Castellar Jornadas
23/06/2022 de Santiago de salud: medio ambiente y
(Ciudad Real) salud
Biblioteca Inauguracion
19/07/2022 Publica del Estado de la exposicidn itinerante:
(Cuenca) ‘SFCy SQM es..”
Universidad
) [l Jornadas Avanzando
14/10/2022 de Castilla La Juntos EM/SFC-SOM
Mancha
Proyecto de igualdad del
Instituto de la Mujer de la
Casa de la Cult
18/10/2022 53 G e Junta de Comunidades de
(Quero) .
CLM en movimiento por la
igualdad en materia sanitaria




ES EL PROGRESO, ESTUPIDA

CONTEXTO

Proyecto
Biblioteca del Igh;la_ldaj d|e| ::nsttltu(;o de
20/10/2022 Publica del Estado 2.V UCig e i O ©

Comunidades de CLM en
movimiento por la igualdad
en materia sanitaria

(Guadalajara)

Dar a conocer la enfermedad

> Mo a alumnos de centros
24/10/2022 Baquero Goyanes
N10/ 9 ] 4 formativos. Curso 4° ESO B Cy
(Murcia) h ;
D, asignatura: tutoria
Proyecto de igualdad del
Edificio Instituto de la Mujer de la
28/10/2022 el Torredn (Carridon Junta de Comunidades de
de Calatrava) CLM en movimiento por la

igualdad en materia sanitaria

Proyecto de igualdad del
Instituto de la Mujer de la

@ de la Cult

15/11/2022 g O @ LUitrs Junta de Comunidades de

Munera
( ) CLM en movimiento por la
igualdad en materia sanitaria
Proyecto de igualdad del
Instituto de la Mujer de la
Fuentes

21/11/2022 Junta de Comunidades de
(Cuenca) e
CLM en movimiento por la
igualdad en materia sanitaria
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El 15 de diciembre de 2022 CONFESQ organizé un evento online que contd con los
mismos protagonistas que el dia del estreno, y en el que se anuncio la libre disposicion
del corto para el publico en general a partir de ahora. El evento fue grabado en su
totalidad y esta disponible en este enlace. Cuenta con 2351 visualizaciones en 3 meses.

También puedes encontrar el corto Es el Progreso, Estupida en este video.


https://www.youtube.com/watch?v=kDWTT688I6o
https://www.youtube.com/watch?v=aPHAWOv08H8

FORMACION E
INTERCAMBIO
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El 28 de octubre se inauguraron las Jornadas #CONFESQSeMueve (3 Edicion). Se
trata de unas jornadas bianuales dirigidas a equipos directivos y técnicos, asi como
voluntarios de las asociaciones que representan pacientes con fibromialgia,
encefalomielitis mialgica, sensibilidad quimica multiple y electrohipersensibilidad, que
tienen como objetivo la reflexion conjunta sobre temas de actualidad que inciden en
nuestras enfermedades, asi como dotar de herramientas a los equipos de las
asociaciones.

Las jornadas se organizaron de tal forma que combinaban la presencialidad y la
virtualidad. El dia 28 nos reunimos de forma presencial en la biblioteca Eugenio Trias
del parque madrileno del Retiro. Puedes ver un poco mas de como fue ese dia, asi
como de los ponentes que participaron, en este video.

Mientras que de forma virtual organizamos seis talleres online. Se impartieron dentro de
tres areas tematicas: redes sociales (10 noviembre), salud (17 noviembre) e incidencia
politica (24 de noviembre).

Para hablarnos de redes sociales contamos con Joan Carles March de la Escuela
andaluza de salud publica que nos dio unos apuntes practicos, asi como con la
participacion de Natalia Fernandez, experta en redes sociales, que nos introdujo a la red
social Tik Tok. Para salud topamos el tema sustancial de la prevencion del suicidio con
Carlos Salamero, el director del centro de rehabilitacidon Psicosocial Martinez Campos de
Madrid. Para finalizar, en el area de incidencia politica tuvimos a la presidenta de fegradi
y cermi Andalucia, Marta Castillo Diaz, que nos habld de la interactuacion efectiva con
las administraciones publicas y para presentarnos la oficina de atencion a la
discapacidad su directora, Ana Nunez Miguelanez.


https://www.youtube.com/watch?v=u8HGEh_0UPw

JORNADAS #CONFESQSEMUEVE

(3 EDICION)

El programa completo de las Jornadas fue el siguiente:

PROGRAMA
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CAMPUS CONFESQ
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El CAMPUS VIRTUAL de CONFESQ es un proyecto ambicioso que surge a raiz de la
falta de formacion de médicos especialistas en Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga
Crénica/ Encefalomielitis Midlgica (SFC/EM), Sensibilidad Quimica Multiple (SQM) vy
Electrohipersensibilidad (EHS). Si a esto le anadimos la escasa investigacion en dichas
patologias, se crea la necesidad de visibilizarlas para fomentar su estudio y contribuir en
la mejora tratamientos. Este objetivo es el que se pretende conseguir con la
implantacion del campus y su cometido consiste en ir presentando el proyecto a las
diferentes instituciones de las diferentes CCAA, educativas y sanitarias, para que poco a
poco se vaya consiguiendo que exista un sitio de referencia con informacion actualizada
y avalada cientificamente.

Durante 2022 se ha estado trabajando en el curso de Sensibilidad Quimica Multiple
(SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS) con la colaboracion de la Fundacion Alborada y
sus profesores propuestos. La presentacion de esta plataforma online sera el dia 23 de
febrero de 2023, ano en el que también se incluiran y se trabajaran los planes formativos
de las otras dos patologias: Fibromialgia (FM) y Encefalomielitis Mialgica/ Sindrome de
Fatiga Crénica (EM/SFC).

Puedes visitar el CAMPUS CONFESQ clicando en este enlace.
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https://campus-confesq.es/

Il JORNADAS AVANZANDO
JUNTOS

CONFESQ participd y avald las Ill Jornadas "Avanzando Juntos", celebradas por la
asociacion SFC-SQM CLM el 14 de octubre en el Campus de Ciudad Real. Las Jornadas
dueron dirigidas por el catedratico de la Universidad de Castilla-La Mancha (UCLM)
Ignacio Gracia. La actividad tratd de dar visibilidad a esas enfermedades y ofrecer
informacion sobre las mismas.

Dna. Maria Lopez Matallana, presidenta de CONFESQ, coordind la mesa de debate sobre
la Resolucién europea a favor de la Investigacion en Encefalomieltis Midlgica/ Sindrome
de Fatiga Crénica (EM/SFC), acto con el que se cerrd la sesidn de la mafana de dicha

Jornada.
-
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PROYECTO DE COLABORACION

INVESTIGATIVA CON LA URJ
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CONFESQ, la Coalicién Nacional de Entidades de FM, SFC/EM, SQM y EHS ha firmado un
convenio con la Universidad Rey Juan Carlos de Madrid, representada por su Rector
Magnifico, D. Francisco Javier Ramos Lépez con el fin de desarrollar un “Estudio de
prevalencia de FIBROMIALGIA, SINDROME DE FATIGA CRONICA Y
ENCEFALOMIELITIS MIALGICA, SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE en la
Comunidad de Madrid”, con una duracion estimada de 36 meses.

El Equipo Investigador estara liderado por los doctores y profesores de la Facultad de
Ciencias de la Salud, de la citada universidad, D. Jesus Esteban Hernandez y Dna.
Almudena Alameda Cuesta.



ESTUDIO FIBROMIALGIA
PRONACERA THERAPEUTICS S.L
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Participacion en el proyecto de investigacion sobre fibromialgia iniciado por
Pronacera Therapeutics, una joven empresa de Biotecnologia situada en Sevilla.

El Ministerio de Ciencia e Innovacion, a través del CDTI, les concedié financiacion para
llevar a cabo un proyecto de investigacion sobre la Fibromialgia y el efecto de la dieta 'y
el Aceite de Oliva sobre ella. El proyecto consiste en el estudio de la microbiota
intestinal (en heces) y las proteinas del plasma (en sangre) durante 6 meses de
intervencion nutricional y a los 6 meses de haber salido del estudio, tomandose
muestras al inicio (tiempo 0) a los 3 meses (tiempo 1) a los 6 meses (tiempo 2) y al final
(tiempo 3) del mismo.

CONFESQ fomentd esta investigacion colaborando en el proceso de reclutamiento de
mujeres de entre 40 y 60 anos, afectadas de Fibromialgia o no. El numero total de
participantes para poder comenzar eran: 210 pacientes y 40 voluntarias sanas.
Ademas, también colabord en la coordinacién con el grupo de investigacion para la
gestion de las participantes socias de cada asociacion, envio del material necesario a la
sede de la asociacion para que las participantes lo recojan, conexion entre las
participantes y el grupo de investigacion.

En definitiva, servir de puente entre las participantes y los encargados del proyecto para
enviar el material y el aceite necesario para el desarrollo del mismo.

Puedes ampliar informacion sobre este proyecto en este enlace a la charla explicativa
gue dieron al arrangue del proyecto a algunas asociaciones.



https://www.youtube.com/watch?v=-YWdR5FiUkE
https://www.youtube.com/watch?v=-YWdR5FiUkE

PROYECTO FRIDA DE

INVESTIGACION EN FIBROMIALGIA

La Universidad de Jaén, a través de la profesora Dra. M® Luisa del Moral, nos invita a
participar como representantes de pacientes en el proyecto FRIDA de
investigacion sobre fibromialgia que iban a presentar a Horizonte Europa. Proyecto
gue aceptamos, en el cual estaban implicados otros 7 paises europeos mas. Ademas,
servimos de enlace con ENFA para que también participaran pacientes de toda Europa
en esta investigacion.

Lamentablemente, la iniciativa no consiguié todos los requisitos necesarios para recibir
financiacion.



AVAL INVESTIGACION

MUSICOTERAPIA
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CONFESQ avalé la Investigacion Cientifica “Efectos de la musicoterapia en el
bienestar subjetivo de mujeres con fibromialgia: un estudio cuasi-experimental”

cuyos autores son: Dra. Vanessa Vannay Allasia, Dra. Carmen Delgado Alvarez y el Dr.
Alberto Acebes de Pablo.

Un aval otorgado voluntaria y solidariamente en pro del reconocimiento de la
musicoterapia como terapia efectiva en personas con fibromialgia y dolor crénico, sin
gue represente ningun tipo de compromiso y ni relacion econdmica.

Con este apoyo se pretende motivar la realizacion de mas investigaciones cientificas,
con el fin de dar visibilidad a las personas que las padecen, y mejorar tratamientos no
farmacoldgicos con enfoque multidisciplinar.
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JUNTAS, ASAMBLEAS

Y REUNIONES

JUNTAS DIRECTIVAS —— quincenales

05/04/2022 Asamblea General Ordinaria
ASAMBLEAS —— 07/04/2022 Asamblea General Extraordinaria (elecciones)
21/10/2022 Asamblea General Extraordinaria

INTERNACIONAL \ 10 asambleas y reuniones internacionales

7 reuniones online

REUNIONES EQUIPO TECNICO —— quincenales

REUNIONES CON ASOCIACIONES — > (temas destacados: plan de

igualdad e ideacion suicida)

ASISTENCIA A CONVOCATORIAS 11 (masterclass, reuniones,
ORGANIZADAS POR OTRAS — presentaciones, asambleas

POP y COCEMFE...)
ENTIDADES




TRABAJO CON LAS ENTIDADES

() o o o
Los contratos después de Ia Participacion en la campaina
reforma laboral. Aplicacién de la Esenciales de la POP

reforma de la contratacion laboral

del Real Decreto-Ley 32/2021 Hitos alcanzados desde nuestra

organizacion: guias educativas.
Formacion CONFESQ a socios con
ALM Asesoria

o o o o
Participacion en la concentracion Participacion como ponente en el
con motivo de la campafa Curso De Patologia Ambiental Del
“Espera-Desespera” de COCEMFE Hospital La Paz
Fundacion Alborada - Catedra De
Patologia Y Medio Ambiente De La U.
Complutense De Madrid.




TRABAJO CON LAS ENTIDADES

o o [ o
Participacion con stand en la IV Presentacion de poéster sobre EHS
Feria del Asociacionismo del en el VI Congreso de
Ayuntamiento de Madrid Organizaciones de Pacientes

Invernadero del Palacio de Cristal del
Distrito de Arganzuela.
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MEMORIA SOCIOS

1. Nombre de la entidad: Asociacién Cordobesa de Fibromialgia, ACOFI Y SFC.

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Cordoba, y en la provincia:
Montilla y Cabra.

3. Describe el proyecto o campaifa que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

PROGRAMA “REHABILITACION PSICOSOCIAL ESPECIALIZADA A PACIENTES CON
SSQM ANTE LA CRISIS SANITARIA". El objetivo de este proyecto fue continuar
realizando una rehabilitacion psicosocial, basada en los ejes de tratamiento basicos de
la SSQM: una linea educacional preventiva basada en la evitacion de la exposicion de
agentes perjudiciales y la otra rehabilitadora enfocada a la paliacion de la
sintomatologia psicoldgica y fisica de esta enfermedad. El fin ultimo es la reintegracion,
de los/as afectados/as, a su vida familiar, social y laboral en el contexto de convivencia
con el Covid-19.

SERVICIO DE APOYO Y ASESORAMIENTO PARA AFRONTAR LAS CONSECUENCIAS
DE LA CRISIS DEL COVID-19 EN PACIENTES CON FM, SFC Y SSQM. El fin de este
programa fue recuperar los niveles de autonomia personal de los/as pacientes de FM,
SFC y SSQM, a través de un servicio de apoyo y asesoramiento que contd con 3 lineas de
intervencion: informacion y busqueda de recursos, asesoramiento psicosocial y grupo de
ayuda mutua.

4. Namero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 300
5. Nimero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: 10.000



MEMORIA SOCIOS

1. Nombre de la entidad: AFFARES

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: |biza, Islas Baleares.

3. Describe el proyecto o campaia que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

El Taller "Salvemos nuestros mares", consta de unas dindmicas de sensibilizaciéon
sobre las amenazas que sufre el mar y de la SQM. Se ofrece a chiringuitos de playa; ya
que estan obligados a realizar actividades medioambientales. Es un taller dirigido a
ninos de 5 a 12 anos.

Primero salimos a recoger basura por los alrededores para ver cuantas cosas terminan
en el mar, luego explicamos un cuento que tiene como protagonistas a unas tortugas,
para explicar como afecta toda esa basura en el ecosistema marino: plasticos, latas,
quimicos.. aprovechamos también, para explicar a los nin@s que no solo el mar se
enferma, que también hay personas que enferman con todos los quimicos que hoy en
dia utilizamos, y que hay alternativas mas naturales. Finalmente realizamos un taller de
cosmética natural donde cada participante se llevd un balsamo labial.

4. Nimero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 105
5. Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: 250




MEMORIA SOCIOS

1. Nombre de la entidad: Asociaciéon de Fibromialgia y Fatiga Crénica de Chiclana de la
Frontera (AFICHI).

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: CHICLANA DE LA FRONTERA
(CADIZ).

3. Describe el proyecto o campana que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

Los proyectos que se han desarrollado en AFICHI se han realizado mediante servicios y
actividades importantes para nuestra asociacion y para nuestros/as usuarios/as, como
pilates adaptado, yoga terapéutico, fisioterapia y acupuntura, actividades monitorizadas
de piscina (nueva actividad que se ha implantado a finales de 2.022), terapias
psicoldgicas, atenciones sociales, charlas y talleres de diferente indole. Todos estos
servicios y actividades estan contemplados en los diferentes proyectos desarrollados
desde AFICHI y son importantes en su totalidad, ya que con ellos atendemos a nivel
fisico, psicologico y social a todas y cada una de las personas que conforman esta
asociacion, dando lugar a una mejora en su calidad de vida, y a obtener una red de
apoyo que les hace sentirse mas comprendidos/as y escuchados/as. Porque ademas de
todo lo anteriormente mencionado, también queremos estar unidos/as para hacer mas
visible esta enfermedad croénica y darla a conocer a la sociedad.

Esta es la labor que venimos haciendo durante anos, y que aun hoy en este ano 2.022
Mmantenemos gracias a las subvenciones, que nos ayudan a desarrollar y mejorar todos
los servicios y actividades que ofrecemos, ademas de incorporar algunas actividades
nuevas si surge el caso. Todo ello también gracias al trabajo que se realiza desde la junta
directiva, trabajadoras y socios/as.

Siempre buscando la mejora en la vida de nuestros socios y socias, con el fin de que sea
mas plena y de dar visibilidad a la fibromialgia y al sindrome de fatiga crdnica, y a
aquellas enfermedades incapacitantes y no visibles, que merman la calidad de vida de
estas personas. e e

3. Nimero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 109
usuarios/as.

4. Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: 115
personas aprox.



MEMORIA SOCIOS
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1. Nombre de la entidad: AFINA (Asociaciéon de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga
Cronica, Sindrome Quimico Multiple y Electrohipersensibilidad de Navarra).

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: C. Foral de Navarra.

3. Describe el proyecto o campaia que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

Programa de Rehabilitacion Estatica a través de 6 maquinas. Este afno 2022, AFINA
ha afianzado el programa de Rehabilitacion Pasiva con el objetivo de mejorar las
limitaciones y funcionalidad de las personas afectadas por éstas patologias.

Tras este ano de funcionamiento con mas de 35 personas participantes y una media de
20 sesiones realizadas por persona, podemos concluir que mejora el nivel de
agarrotamiento y rigidez generalizado, asi como el dolor en la zona lumbar, dorsal y
cervical, produciendo asi una mayor sensacion global de bienestar. Tras varias sesiones,
la gran mayoria de las personas participantes, han pasado a realizar el programa de
rehabilitacion integral especifica para mantener y mejorar la capacidad fisica y la
autonomia.

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 35 personas.
5. Nimero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: 60
personas.
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1. Nombre de la entidad: Asociacién Provincial de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga
Crdnicay Sensibilidad Quimica Multiple de Jaén. AFIXA.

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: AFIXA es de ambito provincial.
Jaén capital y provincia.

3. Describe el proyecto o campafa que has realizado en 2022 y destacarias:

Destacamos la ejecucion del programa subvencionado por La Consejeria de Igualdad,
Politicas Sociales y Conciliacién de la Junta de Andalucia, Programa de "ATENCION
MULTIDISCIPLINAR DIRIGIDA A AFECTADOS/AS DE FM, SFC, SQM Y EHS" a través
de la Convocatoria de Subvenciones de 2021 destinadas a entidades privadas para la
realizacion de programas de interés general para atender fines sociales con cargo a la
asignacion tributaria del 0,7% del impuesto sobre la Renta de Personas Fisicas.

Entidad solicitante: AFIXA

Entidades ejecutantes: AFIXA AFIAL, AGRAFIM Y FIBROALJARAFE.

Gracias al apoyo de la CIPSC, se han podido establecer equipos multidisciplinares, en las
cuatro entidades ejecutante, que atiendan a pacientes con enfermedades de
Sensibilizacion Central con el objetivo de mejorar la calidad de vida garantizando una
atencion biopsicosocial adecuada.

Concretamente en nuestra Asociacion, gracias a la financiacion recibida, se ha podido
instaurar un servicio atencion psicoldégica tanto a nivel individual como en formato
grupal, con la puesta en marcha de talleres formativos en los que se ha instruido a los/as
participantes en diferentes técnicas de afrontamiento de la enfermedad, ofreciéndoles
las herramientas necesarias. Ademas, se ha contado con la figura de una técnico en
gestion administrativa para el seguimiento contable de la entidad, gestion
administrativa y de recursos humanos, registro de documentacion oficial, etc.

B

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 733 socios y
socias. Afectados/as por Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crénica y Sensibilidad
Quimica Multiple en la provincia de Jaén.

5. Nimero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: se estima
gue alrededor de unos 1.470 beneficiarios indirectos.
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1. Nombre de la entidad: ACRAFIFEX
2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: EXTREMADURA 19

3. Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

Las personas destinatarias del proyecto han sido hombres y mujeres (mayor porcentaje
en mujeres) afectados de Fibromialgia y/o SFC, y sus familiares mas cercanos, de edades
comprendidas entre 15 y 80 anos, con niveles culturales diferentes, y que viven tanto en
la zona urbana como rural (85 % son mujeres).

El objetivo del proyecto fue mejorar la calidad de vida de las personas con
Fibromialgia y S.F.C, asi como sensibilizar a la poblacién acerca de estas
enfermedades. Se realizaron talleres grupales de formacion e informacion, Fisioterapia
individualizada, yoga, hidroterapia, talleres de psicomotricidad, terapia psicologica
individual, talleres de empoderamiento personal, talleres de estimulacion cognitiva, etc.
Se realizaron charlas y campanas informativas a pie de calle para sensibilizar a la
poblacion, etc.

F .

B — ]

4. Nimero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 298 socios
en la actualidad.

5. Nimero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: 447
personas.
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1. Nombre de la entidad: ASOCIACION GRANADINA DE FIBROMIALGIA, SINDROME DE
FATIGA CRONICA Y SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE. (AGRAFIM).

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: GRANADA.

3. Describe el proyecto o campaia que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

PROYECTO: FOMENTO DE LA AUTONOMIA, SENSIBILIZACION SOCIAL E
IMPLICACION FAMILIAR DE LAS PERSONAS AFECTADAS POR ENFERMEDADES DE
SENSIBILIZACION CENTRAL cuyo objetivo ha sido desarrollar acciones que potencien
e impulsen la autonomia, el empoderamiento, el fortalecimiento de relaciones
interpersonales y la mejora de la salud mental de las personas con Enfermedades de
Sensibilizacion Central de Granada, ademas del apoyo, implicacion y sensibilizacion a
los familiares, a los profesionales que trabajan con el colectivo y a la poblacion en
general.

Para ello se ha fomentado y promocionado la no discriminacion mediante actividades
de sensibilizacion, se han prevenido situaciones de riesgo y exclusion social, se ha
impulsado la participacion de las personas con Enfermedades de Sensibilizacion
Central, en su mayoria mujeres, en la vida publica y comunitaria, se ha implicado a los
familiares y a la poblacion en general sobre las enfermedades de sensibilizacion central
a través de acciones formativas y de sensibilizacion que han fomentado la autonomia
personal y desarrollo psicosocial de las personas afectadas, se implico y orientd a
profesionales sanitarios para unificar el asesoramiento e informacion para aunar criterios
gue fomenten la autonomia personal de los afectados, se intentd reducir la brecha
digital existente en personas con Enfermedades de Sensibilizacion Central de las zonas
rurales y costeras y se crearon grupos de autoayuda para apoyar a las personas que
sufren Enfermedades de Sensibilizacion Central.

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 162.
5. Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: 320.
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1. Nombre de la entidad: AMASC (Associacié Mallorquina de FM, SFC/EM, SQM i EHS).
2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: MALLORCA

3. Describe el proyecto o campana que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

"lera Jornada AMASC"

Nuestra Asociacion organizé una Jornada Informativa con un panel de ponentes
excepcionales, dirigida a pacientes, familiares y sobre todo a profesionales sanitarios.

La Jornada se llevo a cabo el 13 de mayo de 2022 en el Colegio de Médicos de les llles
Balears coincidiendo con los actos de celebracién del dia mundial de la Fibromialgia,
SFC, SQMy EHS. La jornada tuvo un gran éxito de participacion y repercusion mediatica,
consiguiendo superar ampliamente los objetivos marcados:

e Visibilizacion de nuestras enfermedades.

e Informar/captar atencién de los profesionales sanitarios.

e Captacion de sociosy

® Posicionarnos como Asociacion de afectados referente en Mallorca.

"Campaia AMASC: Presentes, Activos y Empoderados"

Esta campana engloba toda la accion y colaboracion llevada a cabo por nuestra
Asociacion con la Conselleria de Sanidad del Govern Balear y con el Parlamento Balear.
Destacaremos la oportunidad de trabajar conjuntamente con CONFESQ, DOLFA vy
AFFARES en la Campanfa para el SFC/EM por el cual conseguimos que el Parlamento
Balear, de manera unanime, firmase una Declaracidon Institucional para el SFC,
documento que insta al Gobierno Balear a ejecutar una serie de medidas de
informacién/formacién a profesionales, de visibilizacion de la enfermedad y de apoyo a
las asociaciones de afectados.

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 140 aprox.
5. Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de Ila entidad: no
cuantificado.
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1. Nombre de la entidad: ASESSCA
2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Comunidad de Asturias.

3. Describe el proyecto o campaia que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

Proyectos Impulsados de investigacion con la Universidad de Oviedo:
e Determinacion de los genes con la interaccion neurona-glia de recepcion olfativa.
e Proyecto piloto "Estrés oxidativo/Mitocondria y SQM".

Iniciativa: Todos los grupos apruebanel 6 de junio de 2022 unaPNL en el parlamentode
Asturias para fortalecer la investigacion sobre el sindrome de fatiga crdnica.



https://www.europapress.es/asturias/noticia-grupos-aprueban-pnl-fortalecer-investigacion-sindrome-fatiga-cronica-20220606133620.html
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1. Nombre de la entidad: CONFIBRO. Coordinadora Regional de Fibromialgia de
Murcia.

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: REGION DE MURCIA.

3. Describe el proyecto o campana que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

CAMPANA DE DIFUSION DE LA FM Y EM/SFC DEL 12 DE MAYO DE 2022

La Region de Murcia se tine de azul y morado para dar visibilidad a la Fibromialgia y el
Sindrome de Fatiga Crénica o Encefalomielitis Midlgica el 12 de mayo. Aprovechando la
campafa de sensibilizaciéon sobre la Em/Sfc emprendida por CONFESQ en las
diferentes CCAA, desde CONFIBRO enviamos un email a todas las corporaciones
municipales de la Region de Murcia informando de esta iniciativa en la que
participamos asistiendo a las reuniones mantenidas online con el Consejero de Salud y
el presidente de la Asamblea Regional, Alberto Castillo, que se comprometioé a realizar
un acto institucional al respecto el 12 de mayo. Al mismo tiempo se les invitaba a
iluminar en dicha fecha los edificios emblematicos de sus respectivas localidades en
color azul Kleim. La invitacion también se hizo extensiva a todas las personas asociadas
que desearan colaborar acudiendo al acto de encendido en sus localidades y se
comprometieran a enviarnos su testimonio. Igualmente se informd a los diferentes
medios de comunicacion y el periodico regional Salud 21 se hizo eco de la noticia con
muchos dias de antelacion contribuyendo a dar difusion de este sencillo evento.

El resultado fue que ademas de los municipios que cuentan con la sede de las
asociaciones que conforman CONFIBRO, muchos otros respondieron positivamente
uniéndose a esta actividad.

Con los documentos graficos recopilados se elabord un video conmemorativo que fue
difundido en las redes sociales de las asociaciones participantes y presentado en las
Jornadas de CONFESQ.

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: unas 560
personas aproximadamente.

5. Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de Ila entidad:
hipotéticamente toda la poblacion afectada de esta patologia en la Regidon de Murcia y
las seguidoras en redes sociales que en algunos casos superan las 8000.
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1. Nombre de la entidad: DOLFA, Asociacidon de nifos, adolescentes y jévenes con FM,
EM/SFSC, SQM y EHS.

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Nacional.

3. Describe el proyecto o campana que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

Durante el ano 2022 la Asociacion DOLFA, Asociacion de ninos, adolescentes y jovenes
con Fibromialgia, FM, Encefalomielitis Midlgica/Sindrome de Fatiga Crdnica, EM/SFC,
Sensibilidad Quimica Multiple, SQM y Electrohipersensibilidad magnética,EHS, ha
realizado diversas actividades y actuaciones englobadas en el ambito que estipulan los
distintos fines y actividades recogidos en sus Estatutos.

Aparte de varias actuaciones desarrolladas a lo largo del ano 2022 relacionadas con la
problematica de algunos de nuestros asociados en el ambito educativo, DOLFA ha
realizado un gran esfuerzo como entidad con ambito de actuacion en todo el territorio
espanol, participando de forma muy activa en la campana llevada a cabo junto con
CONFESQ y entidades de ambito local y regional, para dar a conocer y pedir el apoyo a
la resolucion europea sobre la financiacion adicional para la investigacion biomédica de
la Encefalomielitits Mialgica.

En el ambito de formacion, aspecto muy importante y que siempre preocupa a nuestra
entidad, DOLFA durante el ano 2022 ha firmado un convenio con CONFESQ para la
coordinacion, desarrollo y puesta en marcha de un Campus Virtual cuya finalidad es la
de dar a conocer nuestras patologias a los profesionales sanitarios por medio de
distintas sesiones formativas con sus correspondientes evaluaciones, bibliografia, videos,
contenidos todos ellos elaborados por especialistas de relevancia en cada una de las
enfermedades objeto de CONFESQ y DOLFA.

Concretando con la campana pro EM/SFC, DOLFA ha participado en las reuniones
preparatorias con todas las entidades, ha asistido a reuniones mantenidas con las
diversas administraciones, representantes politicos , Parlamentos Autondmicos, Senado,
etc . En algunas ocasiones estas reuniones y actuaciones se han llevado a cabo de
Mmanera telematica por medio de videoconferencias y en otras ocasiones nuestra
entidad ha hecho el esfuerzo no sélo en materia de recursos humanos sino también
desde un punto de vista econdmico, al invertir tiempo y recursos en los
desplazamientos y alojamientos para acudir de manera presencial a varias de las
reuniones Mantenidas, asi como a estar presente fisicamente en alguna Declaracion
Institucional que se ha logrado materializar como resultado de la campana.
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En resumen, la participacion de DOLFA en la campanfa pro EM/SFC en el afio 2022 ha
sido muy activa tomando parte en las actividades llevadas a cabo de manera virtual o
telematica entre otras con las Comunidades de Extremadura, Murcia, Navarra, Pais
Vasco, Comunidad Valenciana; y de forma presencial ha acudido a la comunidad de
Castilla-La Mancha, Comunidad Valenciana, Madrid, Navarra, Baleares.
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1. Nombre de la entidad: Electro y Quimico Sensibles por el Derecho a la Salud
(EQSDS).

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: en toda Espania.

3. Describe el proyecto o campana que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

En EQSDS, junto con CONFESQ y Ecologistas en Accion, somos las organizaciones que
oficialmente representan en Espana la Iniciativa Ciudadana Europea “Stop 5G- iSi te
conectas, protégete!”.

Esta ICE que ya ha sido admitida por el Parlamento Europeo, solicita una legislacion
mas protectora para la salud, el Medio Ambiente y para la privacidad de las personas. El
objetivo es conseguir un millén de firmas en toda Europa, y a Espana le corresponden
41.000. Para ello se ha creado una plataforma de recogida de firmas online, asi como
una campana también en la calle, poniendo mesas en diferentes localidades y
aprovechando también otroseventos de la Asociacion.

EQSDS ha participado regularmente en las reuniones de coordinacion con el equipo de
la ICE en Europa. Y fruto de estetrabajo colaborativo con otras organizaciones de
personas electrohipersensibles, se ha formado una organizacion paraguas, Europeans
for Safe Connections (ESC), que tiene como objetivodefender los derechos de las
personas con EHS. En ESC se han creado diversos grupos de trabajo y EQSDS participa
en dos de ellos: uno para la solicitud de un codigo CIET para EHS a la OMS y otro sobre
la defensa de los derechos de las personas con discapacidad para el colectivo afectado
por EHS y la creacion de zonas blancas en Europa.

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 350
personas.

5. Nimero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: una gran
cantidad de personas afectadas o interesadas por los efectos de la contaminacion
electromagnética, a través de la difusion por redes, activismo, comunicacion directa con
afectados..


https://signstop5g.eu/es
https://europa.eu/citizens-initiative-forum/blog/europeans-safe-connections-call-stronger-regulation-satellites-mega-constellations_en
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1. Nombre de la entidad: FeASAFA (Federacion Aragonesa de Fibromialgia,
Encefalomielitis Mialgica, SQM y EHS).

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Comunidad Auténoma de
Aragon.

3. Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

Durante este ano 2022 desde FeASAFA hemos impulsado la formacion sobre las
patologias que representamos, ya que creemos que una buena formacion a los
profesionales sociosanitarios que atienden a los pacientes es la base para una mejor
atencion y evitar plazos de diagndstico demasiado largos.

Seguimos con la visibilizacion tan importante, para dar a conocer de forma correcta la
FM, EM, SQM y EHS.

¥

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 1250
personas aproximadamente.

5. Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: en torno
a 2000 personas.
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1. Nombre de la entidad: FEXAF (FEDERACION EXTREMENA DE ASOCIACIONES DE
FIBROMIALGIA (FM), SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE (SQM) Y SINDROME DE FATIGA
CRONICA (SFC).

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: EXTREMADURA (PROVINCIA
DE BADAJOZ Y CACERES).

3. Describe el proyecto o campana que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

"CRECIENDO JUNTOS" Intervencidén psicosocial en personas con Fibromialgia,
Sensibilidad Quimica Multiple y Sindrome de Fatiga Cronica y su familia. Convocatoria
Fundacién “La Caixa”. Promocién de Ila autonomia personal y atencion al
envejecimiento, a la discapacidad y a la enfermedad 2021. Con el presente proyecto
destacado se han llevado a cabo sesiones de terapia tanto a nivel individual y grupal. Se
trata de una estrategia de intervencion centrada en el apoyo psicosocial. El fin ha sido
crear un espacio donde las personas afectadas y sus familiares se hayan sentido
comprendidos, escuchados y apoyados. También, se han llevado a cabo dos talleres de
empoderamiento y autonomia personal y, habilidades sociales y estrategias de
convivencia, en cuanto a la resolucion de conflictos, comunicacion y control emocional.
Tanto las sesiones de terapia como los talleres, han sido impartidos por una profesional
graduada en Psicologia y, otra profesional, graduada en Trabajo Social durante 12 meses.

Ademas, durante el ano 2022 hemos llevado a cabo otras actividades a destacar como
talleres de Higiene del sueno y Memoria, Jornadas informativas de puertas abiertas en
hospitales de Badajoz y Caceres, Jornada Discapacidad y Mujer en tiempo sin tiempo,
elaboracion de guias y poster informativo dirigido a médicos y poblacién en general de
Atencion Primaria, convivencia y encuentro décimo aniversario FEXAF, entre otras.

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 397
personas.
5. Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: 300
personas.
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1. Nombre de la entidad: FFISCYL (Federacion de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga
Cronica de Castillay Leodn).

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Castillay Ledn.
3. Describe el proyecto o campaifa que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

FFISCYL ha iniciado el proyecto de “Formacion y sensibilizacion al alumnado
universitario”, con el que los profesionales sanitarios en Castilla y Ledn estan siendo
formados en las patologias de Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crdnica, asi como
en buenas practicas aplicadas para tratar a las personas afectadas. Se desarrolla en la
comunidad universitaria y prioritariamente con el alumnado que cursa grados
relacionado con Ciencias de la Salud, como Enfermeria y Fisioterapia. También nos
dirigimos, de forma puntual y con perspectiva de ampliar proximamente, al alumnado
de estudios de la rama social, vinculada a profesionales que pueden tener contacto
directo con nuestra afectacion.

Las exposiciones informativas, formativas y de sensibilizacion son dirigidas por
profesionales colaboradores de FFISCYL, con amplia experiencia en la atencién de estas
patologias. Los contenidos versan sobre informacion general basica, asi como ejemplos
de buenas practicas de diferentes especialidades de la medicina, enfermeria,
fisioterapia y psicologia. También se hace referencia a la parte pericial, en la que se
incluyen las repercusiones legales y la valoracion meédico-legal que se otorgan a estas
dolencias.

Este proyecto forma parte del Plan de Prioridades de la Confederacion Espanola de
Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE) y esta financiado por la
Fundacion ONCE.

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: se
benefician directamente las personas de las asociaciones que forman parte de FFISCYL
(Afacyl, Afibe, Afibierzo, Afibrosal, Afibur, Aficrovall, Alefas, Fibrosegovia).

5. Niumero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: 1.300.
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1. Nombre de la entidad: ASOCIACION MUJERES Y HOMBRES FIBROALJARAFE.
2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: SEVILLA PROVINCIA.
3. Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado en

2022:

Taller de Baile Latino y Taller de Memoria.

La contratacion de tres profesionales: psicologa, fisioterapeuta y graduado social.
Sesiones individuales de psicologa y grupal. Sesiones individuales de fisioterapia.

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 190
personas.
5. Niumero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: 50
personas.
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1. Nombre de la entidad: FRIDA, Asociaciéon Navarra de Fibromialgia, Sindrome de
Fatiga Cronica y Sindrome de Sensibilidad Quimica Multiple.

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Comunidad Foral de Navarra.
3. Describe el proyecto o campana que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

Los principales resultados de los proyectos desarrollados en el ano 2022 fueron, por un
lado; las presentaciones del libro “El mal invisible: relatos sobre la fibromialgia” con el
gue hemos dado visibilidad a los sindromes y a las personas que los padecen.

Por otro lado, hemos garantizado la continuidad de actividades terapéuticas fisicas y
psicoldgicas con las que se favorece el estado biopsicosocial de las personas afectadas
por FM, SFC y SSQM.

Por ultimo, hemos comenzado un Club de lectura donde encontramos un espacio de
disfrute y encuentro.
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4. Nimero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 201.
5. Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: 804.
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1. Nombre de la entidad: SFC-SQM CLM.

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Castilla-La Mancha.

3. Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

El pasado 14 de octubre de 2022 realizamos en el Aula Magna de la UCLM unas
Jornadas formativas “Avanzando juntos EM/SFC/SQM" con el claro objetivo de
avanzar en el intercambio de conocimientos sociosanitarios y de visibilizar y seguir
concienciando sobre las dos patologias que representamos.

El pasado mes de junio de 2022 realizamos una campana de sensibilizacion por el
medio ambiente y la adopcion de habitos de vida mas saludables. Dentro de esta
Jornada realizamos diferentes actividades como mesas informativas en las que
concienciamos sobre el consumo de fruta fresca y diferentes ponencias de mano de
profesionales en la materia.

Ambas actividades han sido subvencionadas por la Concejalia de Accion Social del
Ayuntamiento de Ciudad Real en el proyecto “Avanzamos juntos por la
EM/SFC/SQM”.

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 300
personas aproximadamente.

5. Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de Ila entidad:
indeterminado-poblacion general.
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1. Nombre de la entidad: ASOCIACION SFC-SQM EUSKADI-AESEC. Asociaciéon de
Afectados por Enfermedades Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de Fatiga Cronica
(EM/SFC), Sensibilidad Quimica Multiple (SQM), Fibromialgia (FM) y Sensibilidad
Electromagnética o Electrohipersensibilidad (EHS) del Pais Vasco.

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: PAIS VASCO (en las tres
provincias: Vizcaya, Alava y Guipulzcoa).

3. Describe el proyecto o campana que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

Por las dificultades que tenemos en la asociacidén para conseguir ayuda para realizar
proyectos y eventos, solo estamos dos personas llevando la asociacion, una enferma y
otra con su trabajo fuera de la Asociacidon, no podemos destacar un gran evento o
proyecto en el 2022, si que hemos colaborado en algunos eventos y trabajado en
diferentes acciones que nos gustaria destacar:

e Con respecto a las instituciones hemos participado en la campana autondmica pro
EM/SFC -parlamento europeo, realizando una reunién con Osakidetza y teniendo
otra programada con la comision de salud del parlamento Vasco. También hemos
tenido una reunion con el Viceconsjero de salud para abrir las puertas de
colaboracion con Osakidetza el proximo ano. Y para finalizar hemos participado en
la campana de recogida de firmas para ICE stop 5g con motivo del dia internacional
contra la contaminacion electromagnética.

e En relacion a la divulgacion, ademas de la generacion de documentacion y el
mantenimiento de la WEB, se ha instalado un stand solidario en el mercado de
“Brocante” del pueblo de Nueva de Llanes (Asturias) y se han realizado articulos de
prensa, ademas de colaborar en la campana del 12 de Mayo, en la cual se ha realizo
un video con de mas de 45 profesionales de la television, el teatro, la musica, el
periodismo, el humor, la magia..apoyando la EM/SFCy la SQM.

Y para finalizar, comentar que seguimos trabajando con la empresa A&B para conseguir
na gama de productos de limpieza aptos para enfermos de SQM, que se puedan utilizar
en los espacios publicos, estamos entrando en la 3° fase de pruebas con un ndmero
mayor de enfermos de SQM.
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4. Nimero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: alrededor
de 100 (entre socios y no socios).

5. Nimero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: mas de
7.000 entradas en nuestra web. Mas de 500 personas entre familias de socios y no socos,
personas que han acudido a actos solidarios, apariciones en medios de comunicacion y
campanas de sensibilizacion.
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1. Nombre de la entidad: Asociacion SFC-SQM MADRID.

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Comunidad de Madrid.

3. Describe el proyecto o campana que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

ACTIVIDADES: Actividades dirigidas a mejorar la CALIDAD DE VIDA de las personas
afectadas por SFC y/o SQM, a favorecer el crecimiento y desarrollo personal, asi como
fomentar el Apoyo Mutuo. Todas las actividades aportan estrategias e instrumentos para
la reduccion del impacto generado por la enfermedad. En 2022 se han realizado 4
talleres semanales, un grupo de Ayuda Mutua, otro grupo de Apoyo Online y 8 talleres
monograficos, ademas de conferencias en el marco de la Red de Asociaciones SFC-
SQM.

ACCIONES DE SENSIBILIZACION Y DIVULGACION: Este afio se han realizado
diferentes campanas y actividades publicas, de las que destacamos:
1.Campana del 12 de Mayo, realizada con la Red de Asociaciones SFC-SQM, en la que
diferentes profesionales de la cultura y el deporte nos han apoyado remitiéndonos
videos con mensajes de aliento.
2.Campana llevada a cabo en la Comunidad de Madrid para la adhesion a la
Resolucion del Parlamento Europeo.
3.Notas de prensa (12 de Mayo y Resolucion Parlamento Europeo)
4. Nuestra participacion en la FERIA DEL ASOCIACIONISMO en la que hemos
compartido stand con CONFESQ.

S.1.0.: Servicio certificado por la Comunidad de Madrid. Ofrecemos informacion general
sobre SFC/EM y SQM, facilitando informacién sobre recursos socio-sanitarios y
proporcionando orientacion segun la fase de la enfermedad en la que se encuentre la
persona para mejorar su calidad de vida. Hemos atendido a un total de 180 personas.

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 440.
5. Niumero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: 1500.
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1. Nombre de la entidad: SFC-SQM CLM.

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Castilla-La Mancha.

3. Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

El pasado 14 de octubre de 2022 realizamos en el Aula Magna de la UCLM unas
Jornadas formativas “Avanzando juntos EM/SFC/SQM" con el claro objetivo de
avanzar en el intercambio de conocimientos sociosanitarios y de visibilizar y seguir
concienciando sobre las dos patologias que representamos.

El pasado mes de junio de 2022 realizamos una campana de sensibilizacion por el
medio ambiente y la adopcion de habitos de vida mas saludables. Dentro de esta
Jornada realizamos diferentes actividades como mesas informativas en las que
concienciamos sobre el consumo de fruta fresca y diferentes ponencias de mano de
profesionales en la materia.

Ambas actividades han sido subvencionadas por la Concejalia de Accion Social del
Ayuntamiento de Ciudad Real en el proyecto “Avanzamos juntos por la
EM/SFC/SQM”.

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 300
personas aproximadamente.

5. Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de Ila entidad:
indeterminado-poblacion general.



MEMORIA SOCIOS

1. Nombre de la entidad: SFC-SQM Valencia.

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Comunidad Valenciana.

3. Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

Hemos traido a Valencia la exposicion itinerante elaborada junto con la RED SFC-SQM,
estuvo una semana expuesta en el Espai Ribes de Valencia. Fue tremendamente
interesante, las personas que acudieron a la exposicion salieron impactadas de los
sentimientos expresados por las personas enfermas y por los dibujos que expresaban
todos esos sentimientos.

Campana del 12 de mayo, colaboracion activa en la campana de la RED SFC-SQM en la
obtencion de videos de personas con relevancia social, actores, actrices, deportistas,
periodistas.. apoyando la EM/SFC.
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| SQM Galicia

1. Nombre de la entidad: SQM Galicia.

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Galicia.

3. Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

Campana para que se haga efectiva la aplicacion del Protocolo de Atencidon a personas
con SQM elaborado por el Sergas y vigente desde septiembre de 2019. Para ello
enviamos solicitudes a los Gerentes de las distintas areas sanitarias y a los Servicios de
Humanizaciéon y Calidad de los hospitales gallegos.

4. Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 35.
5. Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: 55.
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1. Nombre de la entidad: Asociacion SFC-SQM Murcia.

2. Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Regién de Murcia.

3. Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado en
2022:

En este ano, hemos llevado a cabo las siguientes acciones:

Proyeccioén del corto “Es el Progreso Estupida” en el Aula de Cultura “Las Claras” de
Murcia, en la Filmoteca Regional de Murcia, en el IES Mariano Baquero de Murcia y en
los paneles informativos del Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia.

Como conmemoracion del dia Internacional de nuestras enfermedades, 12 de Mayo se
realizaron:
* Excursion a la montana con el club senderista “Club Universitario de Montana de
Mucia”.
* Se colgo la pancarta en el edificio de la Consejeria de Salud de Murcia.
e Puesta de paneles en el Ayuntamiento de Murcia.
* |luminacion de Edificios en el centro de Murcia.

Nuestra labor va dirigida y beneficiard a todos los ciudadanos, el objetivo es que
conozcan estas enfermedades, que se hagan conscientes y puedan prevenirlas y sepan
actuar ante personas con dichas enfermedades. Y por ende dar visibilidad a nuestros
SOCios.
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