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CARTA DE LA PRESIDENTA

Queridos amigos/as,

CONFESQ se ha posicionado ya como interlocutora principal en nuestro pais para las
4 enfermedades que representa, y asi se demostré a principios de afio, cuando el
Ministerio de Sanidad publicé unas guias divulgativas que CONFESQ consigui6 que se
retiraran antes de su distribucién, dados los graves errores que contenian.

Asi empezamos 2023, y hoy me siento orgullosa de presentar con esta Memoria todo
(o casi todo) lo que hemos hecho durante este afio. Quiero destacar la enorme
implicacion de algunas de las asociaciones miembro de CONFESQ, que han puesto
recursos econdémicos, personales, y desde luego mucho trabajo e ilusién, en proyectos
concretos de gran impacto: FEASAFA, la federacion aragonesa, SFC-SQM Castilla La
Manchay SFC-SQM Comunidad Valenciana han sido las anfitrionas de las “Ill Jornadas
de Investigacion en FM, EM/SFC, SQM y EHS”, junto a colaboradores como la
Universidad de Zaragoza, la Consejeria de Sanidad de CLM y la Universidad Catdlica
de Valencia (y el reconocimiento de 0,4 créditos cada una de ellas). Por otra parte,
Electro y Quimicos Sensibles por el Derecho a la Salud (EQSDS), SFC-SQM Euskadi y
SFC-SQM Madrid han patrocinado y colaborado en el proyecto que ha culminado con
la realizacién de sendos informes socio-juridicos que analizan la situacion de los
afectados por SQM y EHS con un enfoque de derechos humanos, un trabajo al que
daremos continuidad en 2024 y que se ha ganado la confianza de Fundacion ONCE, en
el reconocimiento de las barreras ambientales en un contexto de discapacidad.

Este afio hemos presentado Campus CONFESQ, una web dirigida principalmente a
profesionales del ambito socio-sanitario, que diseflada y montada por la asociaciéon
Dolfa, alberga un repositorio bibliografico actualizado, conferencias cientificas, asi como
cursos especificos. El primer curso que se ha ofertado ha sido “Medicina Ambiental.
Sensibilidad Quimica Multiple y Electrosensibilidad”, dirigido por la Dra. Pilar
Mufioz-Calero, presidenta de Fundacién Alborada y co-directora de la Catedra de
Patologia y Medio Ambiente de la Universidad Complutense de Madrid, que ha sido
reconocido con 8,2 créditos de formacion continuada por la Comunidad de Madrid, y ha
cubierto sus 20 plazas con nuestra 12 promocién ya certificada.

Tenemos mucho que agradecer a organizaciones y personas, Yy por eso dedicamos el
ultimo apartado de esta memoria a dar las gracias.

Los retos para nuestras patologias contintan presentes, especialmente la necesidad
de atencién sanitaria y social adecuadas. Un afio mas los hemos abordado con ilusion
y teson, confiando en el enorme potencial de esta Coalicion y las entidades y personas
gue la conforman, asi como unos equipos técnico y directivo de auténtico lujo. Gracias
a todos. Seguimos trabajando.

Maria Lopez Matallana. Presidenta.
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DATOS DE CONTACTO

info@confesq.org

722 22 56 40

o ConfederacionNacionaldeFMySFC

Tube COALICION NACIONAL DE FM, SFC, EHS y SQM

5‘('5A‘MPUS www.campus-confesg.es

www.confesq.org



https://www.facebook.com/ConfederacionNacionaldeFMySFC/
https://twitter.com/CONFESQ1
https://www.youtube.com/@coalicionnacionaldefmsfceh3417/featured
file:///C:/Users/usuario1/Downloads/www.campus-confesq.es
file:///C:/Users/usuario1/Downloads/www.confesq.org
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ENTIDADES MIEMBRO

CONFESQ cuenta con 27 entidades asociadas, incluyendo 6 federaciones.
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ENTIDADES A LAS QUE PERTENECEMOS

Y estas son las entidades a las que pertenecemos:
Nacionales

COCEMFE

%)

COCEMFE

Confederacién Espafola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica.

POP
e 0,

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

Plataforma de Organizaciones de Pacientes.

SEFIFAC

sefifac

Sociedad Espafiola de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica.



https://www.cocemfe.es/
https://www.plataformadepacientes.org/
https://www.sefifac.es/
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Internacionales

PAE

Pain Alliance
Europe

Pain Alliance Europe.

ENFA

e T

European Network of Fibromyalgia Associates.

PEC

Pain Euromediterranean Coalition.

EMEA

EMEA

european me alllance

European ME Alliance.



https://pae-eu.eu/
https://www.facebook.com/ENFA2008/
https://pec.sinedolore.org/en/home
https://www.europeanmealliance.org/index.shtml
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PROYECTOS

CONTINUACION DE LA CAMPANA EM/SFC EN Comunidades Auténomas

CAMPARA S
#voteMEresearch ‘\§E-

Se llevaron a cabo dos reuniones importantes en el Pais Vasco:

e Dia 1 de febrero: Reunién con Viceconsejero de Salud,
José Luis Quintas.

e Dia 6 de febrero (11:30h.): Comparecencia ante la Comisién de Sanidad
del Pais Vasco.

A dicha Comparecencia, en relacion con la Resolucién 2020/2580(RSP) del
Parlamento Europeo sobre la financiacién adicional para la investigacion
biomédica de la Encefalomielitis Mialgica, acudié, Maria L6pez Matallana,
presidenta de CONFESQ, junto con representantes de SFC-SQM Euskadi-
AESEC, DOLFA y Eman Eskua.

En primer lugar, les recibié la presidenta del Parlamento, Bakartxo Tejeria
Otermin, quién escuchd con empatia la situacion de los pacientes de esta dura
enfermedad, asi como sus peticiones.

En la comparecencia ante la Comisién de Salud, las asociaciones expusieron el

motivo de su solicitud, la situacion de los pacientes, y pidieron al Parlamento su
adhesioén a la Resolucion.

10
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Tras las interesantes intervenciones de las asociaciones, la Comision mostro su
apoyo a la Resolucién e indicé ponerse a nuestra disposicion para brindarnos su
ayuda con cualquier aspecto relacionado con la campafia EM/SFC.

El registro de peticion de la comparecencia puede verse aqui y el documento
para recabar el apoyo del Parlamento Vasco esta disponible en este enlace.
Ademas, desde la web del Parlamento también se ha publicado un articulo que
presenta la nota de la Presidenta del Parlamento y lo sucedido durante la
Comparecencia.

Si no pudiste verla en directo, te compartimos el enlace (“Autor: Eusko
Legebiltzarra/Parlamento Vasco”) donde podras ver las diferentes intervenciones
por orden cronoldgico.

11


https://www.legebiltzarra.eus/ic2/restAPI/pvgune_descargar/default/235246a2-cdd3-4f0c-921a-9dcbb7337718
https://www.legebiltzarra.eus/ic2/restAPI/pvgune_descargar/default/9bb2b9ce-a3a8-43d5-beff-6ec0ad8be2c7
https://www.legebiltzarra.eus/portal/web/eusko-legebiltzarra/noticias-y-eventos/noticias/-/buscador/content/la-presidenta-del-parlamento-vasco-recibira-a-una-representacion-de-las-asociaciones-de-pacientes-de-encefalomielitis-mialgica
https://www.legebiltzarra.eus/ords/f?p=120:10:103815405740870::NO:RP:P10_ID,P10_TEXT_SHOW,P10_EXPAND:208652,N,N

“Autor imagenes: Eusko Legebiltzarra/Parlamento Vasco”.

En general, fue un encuentro fructifero que esperamos sea el comienzo para el
desarrollo de acciones concretas de apoyo a los pacientes.

Como resultado, el 23 de noviembre de 2023, a iniciativa de nuestros
compafieros de la asociaciéon SFC-SQM EUSKADI-AESEC en colaboracién con
parlamentaria vasca del grupo Elkarrekin Podemos, Dfa. Isabel Gonzalez, se
debati6 en el Parlamento Vasco una proposicion no de ley relativa a las
enfermedades crénicas e invisibles que esta asociacion representa: EM/SFC,
SQM, FMy EHS.

Aqui puedes encontrar el contenido completo de la propuesta de PNL inscrita el
21 de julio.

La PNL fue aprobada en el Parlamento Vasco con resultado exitoso: 69 votos
a favor y 1 abstencion. Aqui puedes encontrar los acuerdos de la PNL aprobada
el 23 de noviembre (ver paginas 61y 62).

Y aqui puedes ver el desarrollo del debate.

Estos acuerdos son un gran paso para que las personas enfermas de estas
patologias se vean reconocidas, y vean que se ponen herramientas dentro de
Osakidetza para ayudarlas y acompafiarlas en su camino.

12


https://www.legebiltzarra.eus/ic2/restAPI/pvgune_descargar/default/e8157558-cb58-44a0-a984-fcfeb14b9e0f
https://www.legebiltzarra.eus/ic2/restAPI/pvgune_descargar/default/e8157558-cb58-44a0-a984-fcfeb14b9e0f
https://www.legebiltzarra.eus/ic2/restAPI/pvgune_descargar/default/e40708cb-5bbd-43d2-a692-cefb1e707f6e
https://www.legebiltzarra.eus/ic2/restAPI/pvgune_descargar/default/e40708cb-5bbd-43d2-a692-cefb1e707f6e
https://www.legebiltzarra.eus/ords/f?p=120:10:102835435262933::NO:RP,RIR:P10_ID,P10_TEXT_SHOW,P10_EXPAND:213526,N,N

w,// 2, W\ CONFESQ

[if /7 \‘fé_'\ COALICION NACIONAL

L 2 :" | o
S

Agradecemos inmensamente a todos los involucrados en esta iniciativa,
representantes de asociaciones y partidos politicos, su labor para alcanzar este
logro, que celebramos, y esperamos que se concrete en medidas beneficiosas
para los pacientes.

SQM: SOLICITUD DE RECONOCIMIENTO EN LA OMS

MULTIPLE CHEMICAL SENSITIVITY

should be recognized by

World Health Organization

Este afio hemos liderado, junto con la Fundacion Alborada, una solicitud a la
Organizacion Mundial de la Salud — OMS para la codificacion de la sensibilidad
quimica multiple en el CIE-11, para lo que han presentado un documento
cientifico y social firmado por expertos y asociaciones de todo el mundo.

e Documento “Sensibilidad Quimica Multiple”
e Documento (inglés) “Documentation to request the recognition of MCS in the
WHQO”

Un total de 56 clinicos e investigadores y 75 asociaciones de 6 paises, se han
unido a esta propuesta que se presenté en el apartado “Condiciones alérgicas o
de hipersensibilidad” de la WHO-FIC Foundation, acompafada de un documento
cientifico basado en los mas rigurosos e interesantes estudios ya revisados
sobre esta tematica, y un documento social que hace referencia a la terrible
situacion de los pacientes y la necesidad de que mejore su atencion sanitaria.

13


https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/03/Documento-SQM.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/05/mscreportforicd.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/05/mscreportforicd.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/05/ASSOCIATIONS-AND-DOCTORS-ADHERING-TO-THE-POSITIONING.pdf
https://icd.who.int/dev11/Identity/Account/Login?ReturnUrl=%2Fdev11%2Fproposals%2Ff%2Ficd%2Fen#/http://id.who.int/icd/entity/642618805?readOnly=true&action=ContentEnhancementProposal&stableProposalGroupId=462cb7f5-2005-42bd-8419-12acbb7ca09d
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El reconocimiento de la SQM en el CIE-11 supondria una categorizacion a nivel
global, por lo que dada la relevancia de este tema y para conocerlo en mayor
profundidad, hemos elaborado esta nota de prensa que ha alcanzado 26.757
impactos, una audiencia estimada de 106.992 y una repercusion total de 133,749
usuarios. Este es su informe de repercusion.

Se han hecho eco de la noticia:

Infosalus

COCEMEFE (noticias)

COCEMEFE (RRSS)

Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP)

Algunos medios donde se ha compartido la nota de prensa son:

Europa Press
Periodista Digital
Forbes

Informe Digital

Ademas, el 31 de mayo se presento toda esta iniciativa en el webinar “Solicitud
de codificacion de la SOM en el CIE11-OMS* y el 6 de octubre de 2023 la Dra.
Pilar Mufioz-Calero presento6 el documento cientifico en el marco de la Ill Jornada
de Actualizacion en la Investigacion de Sensibilidad Quimica Multiple vy
Electrosensibilidad, organizada por CONFESQ.

Al finalizar esta memoria, la propuesta se encontraba en estudio.

14


https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/07/NP-OMS.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/07/informe-1245732.pdf
https://www.infosalus.com/salud-investigacion/noticia-expertos-pacientes-solicitan-oms-codificacion-sensibilidad-quimica-multiple-20230630171021.html?utm_campaign=smartclip_social&utm_medium=Social&utm_source=Facebook
https://www.infosalus.com/salud-investigacion/noticia-expertos-pacientes-solicitan-oms-codificacion-sensibilidad-quimica-multiple-20230630171021.html?utm_campaign=smartclip_social&utm_medium=Social&utm_source=Facebook
https://www.infosalus.com/salud-investigacion/noticia-expertos-pacientes-solicitan-oms-codificacion-sensibilidad-quimica-multiple-20230630171021.html?utm_campaign=smartclip_social&utm_medium=Social&utm_source=Facebook
https://twitter.com/pacientesPOP/status/1675772920470142978?s=20
https://twitter.com/pacientesPOP/status/1675772920470142978?s=20
https://www.periodistadigital.com/economia/notas-prensa/20230703/clinicos-pacientes-solicitan-oms-codificacion-sensibilidad-quimica-multiple-noticia-689404921966/
https://forbes.es/ultima-hora/305821/clinicos-y-pacientes-solicitan-a-la-oms-la-codificacion-de-la-sensibilidad-quimica-multiple/
https://informedigital.es/clinicos-y-pacientes-solicitan-a-la-oms-la-codificacion-de-la-sensibilidad-quimica-multiple/
https://www.youtube.com/watch?v=v2HWq_l8fNU
https://www.youtube.com/watch?v=v2HWq_l8fNU
https://confesq.org/?p=29192
https://confesq.org/?p=29192
https://confesq.org/?p=29192
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SQM, EHS Y DISCAPACIDAD ORGANICA: ANALISIS DESDE UN ENFOQUE
DE DERECHOS HUMANOS
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El 6 de noviembre de 2023 se celebro la Jornada Sensibilidad Quimica Multiple,
Electrosensibilidad y discapacidad organica: analisis desde un enfoque de
derechos humanos, que abordo las

dificultades de nuestro colectivo en el contexto de la Convencion de los Derechos
de las Personas con Discapacidad y ha sido el marco para la presentacion de
sendos informes que responden a un analisis socio-juridico y que buscan realizar
una primera aproximacién a la situaciéon de las personas afectadas por la SQM
y por la EHS desde un enfoque de discapacidad y derechos humanos.

Este es el primer paso en una linea de actuacién mas amplia: utilizar el derecho
internacional de los derechos humanos y sus mecanismos de proteccion para
avanzar en la proteccion de los derechos de las personas afectadas,
fortaleciendo el trabajo que se viene realizando desde CONFESQ y desde sus
respectivas Asociaciones y Federaciones.

Este es el video de la jornada.

15


https://www.youtube.com/watch?v=UtxU70S9waI&embeds_referring_euri=https%3A%2F%2Fconfesq.org%2F&feature=emb_imp_woyt
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Y estos los informes referentes a cada enfermedad:

e SOM y discapacidad organica: andlisis desde un enfoque de DDHH
e EHS y discapacidad organica: andlisis desde un enfoque de DDHH

Este estudio ha sido co-financiado por EQSDS, SFC-SQM Euskadi y SFC-SQM
Madrid.

Debido a la relevancia de lo que implican las acciones presentadas en dicha
Jornada, se consideré de interés elaborar esta nota de prensa para alcanzar la
maxima difusion.

Los resultados obtenidos son destacables: 71.341 impactos en la tGltima semana,
una audiencia estimada de 86.643 y una repercusion total de 157.984 usuarios.
Este es el informe de repercusion.

Estos son algunos de los medios en los que ha aparecido: EuropaPress, Mercaz,
Espafia Buenas Noticias, Periodista Digital, Diariocritico, Bolsamania, ECD
Confidencial Digital, Qué!, Paper blog, ECO Bolsa, Diario siglo XXI,
Emprendedores, Comunicae...

Con la ilusibn de este proyecto, seguimos trabajando para que las
Administraciones publicas concreten medidas de accesibilidad adaptadas al
contexto de la discapacidad organica; y, ademas, establezcan condiciones y
procedimientos claros para la solicitud, evaluacién y adopcién de ajustes
razonables en ambitos publicos y privados.

CONFESQ arabaa s vinerackin de derechos hamancs
" porstnan con senubidad guirmics y clecthaseraibics

ooo0e
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https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/11/SQM-Documento-final.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/11/Documento-final-EHS_compressed.pdf
https://www.europapress.es/comunicados/sociedad-00909/noticia-comunicado-confesq-analiza-vulneracion-derechos-humanos-personas-sensibilidad-quimica-electrosensibles-20231218095555.html
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/12/informe-NOTA-DE-PRENSA_compressed.pdf

SENSIBILIZACION

12 MAYO: DIA MUNDIAL DE FM, EM/SFC, SOM Y EHS, MES DE
CONCIENCIACION

DIA MUNDIAL DE FM, EM/SFC,
SQM Y EHS

12/05/2023

WY P25 DICRTAE T AUBNES Que NG
D3 WAALST PURLITE erdermndades ¥
CONBERl MEar i Menchin Seck sariara

Como cada 12 de mayo celebramos el Dia Mundial de la Fibromialgia (FM),
Sindrome de Fatiga Cronica/ Encefalomielitis Miélgica (SFC/EM), Sensibilidad
Quimica Multiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS), y con el fin de
visibilizar nuestras enfermedades, organizamos diferentes iniciativas durante
todo el mes, mes de concienciacion.

1. Una serie de
videoconferencias y
mesas redondas con
temas de interés general
para los pacientes.

A
DIA MUNDIAL DE LA FM, SFC/EM, S50M Y ENS t‘“

17



a;af’_‘:";_;ux
VR
I/ = %, CONFESQ
i /7 ‘l‘fé'\ COALICION NACIONAL
H =
Vo), — /#) L
N &
e .

Todas las sesiones se retransmitiron en directo a través de nuestro canal de
Youtube y se pueden visualizar en los siguientes enlaces:

3 mayo, 18:00h.- Discapacidad: claves del nuevo baremo

17 mayo, 17:30h.- Mesa redonda: Mi hogar sin toxicos

24 mayo, 17:30h.- Cada vez mas visibles: ¢ Conoces CONFESQ?

31 mayo, 17:30h.- Solicitud de codificacion de la SOM en el CIE11-OMS

2. Una carrera virtual que estuvo activa durante todo el mes de
concienciacion.

"\ CONFESQ

CARRERA VIRTUAL 12M

l//" e DIA MUNDIAL FM, EM/SFC, SQM Y EHS
/
i PARTICIPA DEL 3-31 MAYO
DONATIVO: 5€

‘

€l dinero recaudado ird a los diferentes proyectos de
investigacién promovidos por CONFESQ

“ - ] INSCRIPCIONES
HAZTE UNA FOTO CON TU DORSAL Y
COMPARTELA EN FACEBOOK O
TWITTER CON EL HASHTAG... :
#12MayoMeMuevoConCONFESQ \at
- www.dxtchiprun.es
< 2 ! s o 0 gm v & % .!3- (! ) 0*1:- x'onrn .-_g
3. Ademas, redactamos y compartimos con nuestras asociaciones este

4.

manifiesto en el que se denuncia el retroceso en la atencidon
sociosanitaria en el dia mundial de las enfermedades que
representamos.

Por ultimo y para mas eco de la campafia, elaboramos esta nota de
prensa en la que pedimos el respaldo de las instituciones, se expone
la falta de atencién socio-sanitaria en la situacién actual y se comentan
algunos de nuestros proyectos.

La nota de prensa ha obtenido 36.090 impactos, una audiencia de
130.190 personas y una repercusion total de 166,280 usuarios. En el
informe de repercusion se indica informacion mas detallada.
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https://www.youtube.com/watch?v=dgWkBLTPjFg
https://www.youtube.com/watch?v=-fXrGxh3Tgg
https://www.youtube.com/watch?v=bXlcGnRjMsI
https://www.youtube.com/watch?v=v2HWq_l8fNU
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/05/Manifiesto-dia-12-de-Mayo-23-CONFESQ.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/05/Manifiesto-dia-12-de-Mayo-23-CONFESQ.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/05/NP-12-de-mayo-CONFESQ.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/05/NP-12-de-mayo-CONFESQ.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/05/informe-1245580-NP-12-mayo-23-CONFESQ_compressed.pdf

Ademas, en la campafia de este afio hemos querido reforzar nuestra comunidad
y recalcar la importancia del tejido asociativo, que ademas de transmitirlo a
través del webinar Cada vez mas visibles: ¢ Conoces CONFESQ?, lo hemos
hecho también mediante este video en el que se muestra la lucha constante por
el reconocimiento de estas patologias y la unién de nuestras asociaciones.

Igualmente, para conocer en mayor profundidad cada una de ellas y el objetivo
comun de la existencia de CONFESQ, mostramos sus videos de presentacion,
todos ellos enmarcados en el 12 de mayo como reclamo a las autoridades y a la
sociedad en general.

Puedes ver los videos correspondientes a las asociaciones a través de este
enlace.

El 12 de mayo nos hacemos mas fuertes para visibilizar nuestras enfermedades
y conseguir mejorar la atencién socio-sanitaria.

/ WESQ

N NACIONAL

(L)

PELITTS MALGICA W
) QUAMCA MULTIN
RUNEBALIDAD

ES EL PROGRESO, ESTUPIDA

El cortometraje ya publicado “Es el progreso, estupida” ha seguido con su gira durante
2023 mediante la proyeccion a través de nuestras asociaciones. Algunos lugares son:

e 20 de marzo. Durango-Vizcaya/Bizkaia, organizada por SFC-SQM Euskadi-
AESEC Charla a los alumnos del Colegio de Maristas, de Durango-
Vizcaya/Bizkaia, para la asignatura «Cultura Cientifica». Esta es la noticia
publicada con acceso a todos los enlaces relacionados con la charla.
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https://www.youtube.com/watch?v=bXlcGnRjMsI
https://www.youtube.com/watch?v=gzFrKvRpdvQ&embeds_referring_euri=https%3A%2F%2Fconfesq.org%2F&feature=emb_imp_woyt
https://confesq.org/?p=29169
https://confesq.org/?p=29169
https://www.youtube.com/watch?v=aPHAWOv08H8&embeds_referring_euri=https%3A%2F%2Fconfesq.org%2F&feature=emb_imp_woyt
https://sfcsqmeuskadi-aesec.org/charla-sobre-sqm-y-ehs-a-los-alumnos-de-maristas-2023/
https://sfcsqmeuskadi-aesec.org/charla-sobre-sqm-y-ehs-a-los-alumnos-de-maristas-2023/

%\ CONFESQ
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e 12 de mayo. Centro Cultural Puertas de Castilla, Murcia.
Conmemoracion del 12 de mayo, Dia Mundial de la FM, EM/SFC, SQM
y EHS, con pases cada media hora, desde las 18:00h. Organizada por
SFC-SQM Murcia.

UNA HISTORIA REAL QUE NO

TE DEJARA INDIFERENTE
L
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El 23 de febrero CONFESQ present6 el CAMPUS CONFESQ, un aula virtual en
la que profesionales sanitarios y socio-sanitarios pueden acceder a conferencias
y cursos formativos con ponentes expertos de ambito nacional e internacional.
También servird de repositorio documental, técnico y cientifico sobre dichas
enfermedades.

“Las enfermedades que representa CONFESQ son cronicas, muy
incapacitantes, sin biomarcadores y sin cura conocida —sefiala su presidenta,
Maria Lopez— a lo que hay que sumar un gran desconocimiento por parte de los
médicos y otros profesionales sociosanitarios. Esto provoca en primer lugar un
gran retraso en el diagnéstico, lo que ya influye en un mal pronéstico en la
evolucion de las enfermedades. Por otra, que se niegue la posibilidad de
tratamiento, aunque sea paliativo y sintomatico, pero adecuado, lo que supone
una desatencion a unos pacientes que si pueden (y deberian) recibir ayuda
meédica y social”.

Con la informacién sobre estas patologias dispersa y dificil de seleccionar,
incluso a veces de encontrar, el CAMPUS CONFESQ pretende dar respuesta a
esta necesidad de conocimiento, ofreciendo en un espacio virtual que aspira a
ser referencia para los profesionales.
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El acto, que cont6 con una asistencia de casi 100 personas, comenzd con unas
palabras de la presidenta de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes

Carina Escobar, quien sefiald6 que la formacion e informacion sanitaria es
indispensable para que exista una sostenibilidad real del sistema, asi como que

“La educacion en salud de pacientes y profesionales supone, en ultima instancia

el aval de una atencion eficiente y humanista de la cronicidad’.

COCEMFE, entidad a través de la cual se ha conseguido financiacién para la

puesta en marcha de este proyecto, estuvo representado por su Vicepresidenta

Eva Pérez Boch, quien remarcé la importancia del conocimiento para poder
podamos participar

diagnosticar y tratar adecuadamente las enfermedades y que “las personas con
nuestras vidas,

discapacidad podamos desarrollar

activamente en la sociedad y tengamos garantizada nuestra plena inclusion en
la educacion, en el empleo y en todos los ambitos de la vida
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La presidenta de la asociacion DOLFA, M2 José Félix, disefiadora y artifice de
este proyecto, presento sus diferentes apartados y los recursos que ya hoy estan
a disposicion del publico: planes formativos, conferencias, investigacion y
biblioteca son los apartados mas destacados de esta web.

A continuacion, se presentaron los cursos para este primer periodo formativo,
gue ya se estan grabando mientras se gestiona su acreditacion oficial, y que
comenzaran su primera edicion en primavera. A través de los diferentes cursos,
se puede obtener una vision global sobre cada enfermedad, pruebas
diagnoésticas recomendables, como diagnosticarla y hacer un buen informe
médico, terapias y tratamientos, seguimiento de los pacientes y comorbilidades
asociadas.

La Dra. Pilar Mufioz-Calero, presidenta de Fundacion Alborada, es la directora
del curso del curso “Medicina ambiental. SQM y EHS”, que presento, incidiendo
en los muchos aspectos que convergen en ambas patologias, desde la
vulnerabilidad de los afectados por el estado oxidativo/nitrosativo y desequilibrio
bioquimico que presentan; su estatus nutricional, (Que nada tiene que ver son el
peso) y que influye directamente en su capacidad de desintoxicar; la importancia
de la flora intestinal, de los factores genéticos y de carga toxica como factor
desencadenante de la enfermedad. Ademas, el curso se completa con
herramientas para el diagndstico y tratamiento.

“Inmunomet tiene el reto de dirigir el curso Avances en Encefalomielitis Mialgica
en la era poscovid en aras de mejorar el conocimiento de los profesionales
sanitarios en esta patologia, la cual es poco entendida y mal atendida” -asi
comenzo el Dr. José Vigaray, director de INMUNOMET vy director del curso sobre
EM/SFC- incidiendo en la importancia de compartir la experiencia y
conocimientos de su equipo y el resto de profesores con otros colegas y, por
ende, contribuir a mejorar la calidad de vida de los pacientes afectados por esta
patologia.

El curso “Fibromialgia” fue presentado por su coordinadora, Ana Panadero,
tesorera de CONFESQ, quien destaco la necesidad de ofrecer una panoramica
de la enfermedad y sus posibles tratamientos, mas alla de los medicacion.

Todos los cursos contemplan un apartado sobre infancia y hacen referencia al
impacto social de las enfermedades en la vida de los pacientes.

El presidente de la Sociedad Espafiola de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga
Cronica, el Dr. Antonio Collado, cerré el acto, destacando la importancia de
informacion de calidad en internet, y reiterando el compromiso de SEFIFAC con
la promocion de la investigacion y la formacion en el campo de la salud.

Este es el video de la presentacion.
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https://www.youtube.com/watch?v=9J00g10wKFw&embeds_referring_euri=https%3A%2F%2Fconfesq.org%2F&feature=emb_imp_woyt
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Con este proyecto se pretende crear un referente formativo para los
profesionales socio-sanitarios interesados en estas patologias y, por ello, lo
hemos querido difundir a través de esta nota de prensa que ha obtenido 38.456
impactos en la ultima semana, una audiencia estimada de 303.722 y una
repercusion total de 342,178 usuarios. Asi lo indica el informe de repercusion
elaborado por Comunicae.

Algunos de los medios en los que ha aparecido la nota de prensa son:

e Europa Press pnin S
: glot|0|asPSa!ud ¢ Nécé CAMPUS CONFESQ, plataforma de formacion para
omos Facientes profesionales sanitarios
e El Confidencial
e Periodista Digital
- ‘S‘
Entrevista a partir de la Nota: "c_A'M PUS
" °.\_. CONFESQ
e Time News - =
e Blog de Miguel Jara
Entidades que se han hecho
eco:
e FEDER
e SFC-SOM EUSKADI- AESSEC
e COCEMFE
’S., PLAN DE FORMACION [
CAMPUS MEDICINA AMBIENTAL ot
3 i 2 Al
}.. CONFESQ SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIFLE (5Qm)
. Y ELLCTRONIFERDENSIILIDAL (Lns)
PLAN FORMATIVO
d MEDICINA AMBIENTAL
[P SQM Y EHS
= " )
AL
DIRECTORA DEL CU
DRA. PILAR MUuNOZ :,__'T;-
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https://www.europapress.es/comunicados/salud-0910/noticia-comunicado-nace-campus-confesq-plataforma-formacion-profesionales-sanitarios-20230228113431.html
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/03/informe-1243705-NP-PRESENTACION-CAMPUS_compressed.pdf
https://www.europapress.es/comunicados/salud-0910/noticia-comunicado-nace-campus-confesq-plataforma-formacion-profesionales-sanitarios-20230228113431.html
http://noticiassalud.es/nace-campus-confesq-plataforma-de-formacion-para-profesionales-sanitarios/
https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/todo-sobre-la-fibromialgia-el-sfc-em-la-sqm-y-la-ehs/?fbclid=IwAR3oSNq1FaNHtRk8iukSU7WnwqZ-KyL481Bkb_gb3rL4SNrb1h9YuT0loQw
https://www.elconfidencialdigital.com/articulo/comunicados/nace-campus-confesq-plataforma-formacion-profesionales-sanitarios/20230228111252528836.html
https://www.periodistadigital.com/economia/notas-prensa/20230228/nace-campus-confesq-plataforma-formacion-profesionales-sanitarios-noticia-689404877815/
https://time.news/campus-confesq-a-new-study-space-for-diseases-with-no-known-cure-2/
http://www.migueljara.com/2023/02/22/campus-confesq-un-nuevo-espacio-de-estudio-para-enfermedades-sin-cura-conocida/
https://www.enfermedades-raras.org/movimiento-asociativo/actualidad-asociativa/asociaciones-de-pacientes-de-fibromialgia-encefalomielitis-mialgica-sensibilidad-quimica-multiple-y-electrosensibilidad-presentaron-un-campus-virtual-para-la-formacion-de-profesionales-sociosanitarios
https://sfcsqmeuskadi-aesec.org/presentacion-del-campus-virtual-confesq-para-la-formacion-de-profesionales-sociosanitarios-en-fm-em-sqm-y-ehs-23-febrero-2023/
https://www.cocemfe.es/informate/noticias/nace-campus-confesq-plataforma-de-formacion-para-profesionales-sanitarios/?fbclid=IwAR0qTWfFPty59Kwp7J4_IIj0dToFLyW3n-aQkW3aT-i-ujGtucRqeRL8fLo
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El 26 de junio de 2023 comenzd el curso “Medicina Ambiental. Sensibilidad
Quimica Multiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS)”, dirigido por la Dra.
Pilar Mufioz Calero, presidenta de la Fundacién Alborada.

Se trata de un curso dirigido, exclusivamente, a profesionales sanitarios que han
querido formarse en SQM y EHS, y obtener una visiobn global sobre las
enfermedades.

Con una duracién total de 123h, se ha conseguido el reconocimiento de 8,2
creditos de formacion, por la agencia correspondiente de la Comunidad de
Madrid.

Las 20 plazas disponibles para el curso se cubrieron en su totalidad, con ventajas
en el precio para aquellos profesionales presentados por alguna asociacion de
CONFESQ u otras organizaciones de pacientes.

El curso estd compuesto por varios médulos para mayor comodidad del alumno
e incluye casos practicos y tres tutorias. El contenido completo del plan formativo
puede verse en este enlace.

A CONFESQ y todas sus asociaciones nos enorgullece poder presentar, por fin,
esta iniciativa en la que llevdbamos trabajando bastante tiempo atras.

VIDEO MODULO 2A Y 28
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O CAMBIAMOS DE CONDUCTA, O CAMBIAMOS DE PLANETA

Entre los dias 16-20 de octubre tuvo lugar el curso online "O cambiamos de
conducta, o cambiamos de planeta” en la Universidad Complutense. El curso fue
organizado por la Catedra Extraordinaria de Patologia y Medio Ambiente y conto
con la participacion de la presidenta de CONFESQ con la ponencia: ¢,Por qué
son necesarias las entidades de pacientes?

Guia para empresas y empleadores: “LA GESTION DE PERSONAS CON
ENFERMEDAD CRONICA EN EL ENTORNO LABORAL”

En enero de 2023 se publico la guia
“La gestibn de personas con

enfermedad crénica _en el entorno La gestion de
laboral”, por iniciativa de la Plataforma pe;sonas con
de Organizaciones de Pacientes %mg;
(POP) y desarrollada junto a Malta entc laboral

Health Network (MHN), en la que SRR RS S AT
CONFESQ contribuy6, participando
en los focus group que sirvieron de
base para su elaboracion.

El objetivo de la Guia es informar a las
empresas sobre el impacto de la
cronicidad en el empleo y las
necesidades de las personas que
viven con enfermedad crénicas en el
ambito laboral, asi como orientarlas
sobre los posibles ajustes a
implementar que contribuyan a
favorecer la inclusibn de estas
personas en los espacios de trabajo.

26


https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/guia_laboral_enfermedad_cronica_es.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/guia_laboral_enfermedad_cronica_es.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/guia_laboral_enfermedad_cronica_es.pdf
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La colaboracion entre asociaciones de pacientes es fundamental para favorecer
el sector y dar lugar a proyectos como estos. Agradecemos a la POP que nos
haya brindado la oportunidad de ser participes en la confeccion de esta guia, en
beneficio de los pacientes con enfermedad croénica.

Il Jornada AMASC

El dia 2 de junio, nuestra presidenta Maria Lopez Matallana participd en la Il
Jornada de AMASC Mallorca presentando el CAMPUS CONFESQ. Estuvo
acompafada por Margarita Girona Hernandez en representacion de DOLFA
Asociacion de Nifios, Adolescentes y Jovenes con FM, SFC, SOM y EHS.

Para CONFESQ fue un honor recibir la invitaciébn y compartir esta Jornada con
otros ponentes de tanta categoria. Este fue el programa de la Jornada
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https://drive.google.com/file/d/1CL6jkSHFTDRkoFEUZpLrODVJpKuxe_fy/view?fbclid=IwAR2syM0hoSH7I5LKh_2f9yRFS1Up0QMMZVmeQkH16FNHv704BSxVXCWnaQA
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WEBINAR INCAPACIDAD LABORAL Y ENFERMEDADES
REPRESENTADAS POR CONFESQ

(#) WEBINAR EN DIRECTO

INCAPACIDAD LABORAL
Y ENFERMEDADES
REPRESENTADAS POR
CONFESQ

LORENZO PEREZ

Presidente de Fidelitis. La Razon,
premios derecho 2022 Premio al
mejor despacho sociolaboral de

Espana
69 mxsdomrmmifig
® MADRID W= &3 S
= O ' @mE-9:).22:04

El 13 de julio organizamos el webinar Incapacidad laboral y enfermedades
representadas por CONFESQ, de la mano de Lorenzo Pérez, presidente de
Fidelitis. La Razén, premios derecho 2022: Premio al mejor despacho
sociolaboral de Espafia.

Este es el video completo de su intervencion.

El webinar obtuvo 128 visualizaciones en directo y, actualmente, cuenta con
1.394 visualizaciones.

Publicacion web: Incapacidad laboral vy enfermedades representadas por

CONFESQ.
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https://www.youtube.com/watch?v=JlCT5DeakNg
https://confesq.org/?p=29395
https://confesq.org/?p=29395

INVESTIGACION

a. Divulgacion: Jornadas bianuales

Il JORNADAS “ULTIMOS AVANCES EN LA INVESTIGACION DE FM,
EM/SFC, SQM Y EHS”

111 JORNADA
ULTIMOS AVANCES EN LA |

PRESENCIAL / ONLINE ONLINE
FIBROMIALGIA e—

TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS 18 Y 25 OCTUBRE

28 SEPTIEMBRE COMUNICACIONES
UNIVERSIDAD DE ZARAGOZA B : '_ <

‘-‘; v’
SQM Y EHS

6 OCTUBRE
CONSEJERIA DE SANIDAD
DE CASTILLA LA MANCHA

TOLEDO A

(-‘ “; °
EM/SFC
BIOMARCADORES DE SUBGRUPOf e

8 NOVIEMBRE
UNIVERSIDAD CATOLICA
DE VALENCIA

Los dias 28 de septiembre, 6, 18, 25 de octubre y 8 de noviembre, se celebraron
las Il Jornadas “Ultimos avances en la investigacion de FM, EM/SFC, SQM y
EHS” organizadas por CONFESQ, junto a sus asociaciones.

Las Jornadas se dividieron en tres secciones:

e Seccidn de Fibromialgia, con el tema Terapias no farmacoldgicas (28 de
septiembre), en el Aula Magna de la Facultad de Medicina de la
Universidad de Zaragoza.

e Seccibn de SQM y EHS (6 de octubre), con el tema Ampliando
perspectivas, celebrada en el Salén de Actos de la Consejeria de Sanidad
de Castilla-La Mancha (Toledo).
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e Seccion de EM/SFC con el tema Biomarcadores de subgrupos (8 de
noviembre), en la Universidad Catdélica de Valencia.

Con asistencia online a todas las Jornadas y/o presencial a la seccién o
secciones elegidas.

Afadido a todo este contenido, se introdujo también la presentacion de
comunicaciones cientificas sobre estas enfermedades, abordadas por
profesionales sanitarios especializados en las enfermedades que
representamos. Tuvieron lugar los siguientes dias:

e Comunicaciones (12 parte): dia 18 de octubre en horario de 17:00 a
19:30h.

e Comunicaciones (22 parte): dia 25 de octubre en horario de 17:00 a
19:30h.

En total, se inscribieron online 139 asistentes. Su evaluacion fue muy buena ya
gue el 68% indicd, con la maxima puntuacion, que el contenido de las ponencias
les resultd interesante, que la informacion facilitada les result6é de utilidad y que
la duracion de las jornadas les parecié adecuada. El 72% asign6 la maxima
puntuacion a la organizacion y logistica y a la relevancia de las comunicaciones
presentadas. El 76% a la calidad de los ponentes, a la adecuacion de la duracion
de las comunicaciones y a la calidad de los investigadores. El 80% a la atencién
recibida por el personal de CONFESQ y al grado de satisfaccién general con
respecto a las jornadas. Por ultimo, el 84% a la accesibilidad de la plataforma
online para la visualizacion de las jornadas y a la afirmacion de que
recomendarian estas jornadas a otros pacientes o profesionales sanitarios.

-  ZARAGOZA. Seccioén Fibromialgia. Terapias no-farmacoldgicas

Con el siguiente programa nos reunimos una suma de 43 asistentes
presenciales, quienes pudimos debatir y resolver nuestras dudas referentes al
tratamiento de la FM, EM/SFC, SQM y EHS. Fue un encuentro muy fructifero y
productivo.

30



CONFESQ

&| COALICION NACIONAL
FIBROMIALEA
ENGEFALGMIELITIS MIALGICA ! SFC
SENSIGILIOAD QUM
ELEGTRGHIPERSENSIBILIDAD

Il JORNADA =
ULTIMOS AVANCES EN LA INVESTIGACION >
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SECCION FIBROMIALGIA
Terapias no farmacologicas
28 septiembre 2023
Aula Magna de |a Facultad de Medicina - Universidad de Zaragoza

8:30h. Recogida de acreditaciones
9:000. Blenvenida y apertura de & Jornada
+ Prof, Dr, Francisco Javier Lanwza Giménez. Decano de la Facultad de Medicing, Universidad

+ Dia Maria Lépez MataBana, Presidenta de CONFESQ,
#:158. Qué no hacer en Firomiaigla
+ Dra. Teresa Oton Séncher. Médica reumatdloga. InMusc {Instituto de Sakud
Musculoesquelétical.
10:00h. Psicoterapias de 3* generacidn en Fibromdalgia
« Dr. Javier Garcia Campayo, Catedritico de Priguiatria, Director del master de Mindfulness y
de la cMedra de Cienclas Contemplativas. U. de Zaragoza.
10450 Terapias Complementarias: El papel de ba Acupuntura en Fibeomiaigia
« Dra. Marlan Lorente. Profesora Facultad Medicina UB Universidad Barcelona. Directora
Postgrado Medidina Integrativa: Acupuntura y Electroestimulacion.
11:30h. Pausa - Café
12:00h. Nutricién y microblota en fibromiaigia
« Dra. Rosa Magallon. Médica de Atencién Primaria y profesora titular Facultad de Medicina de
Zaragoza.
12:45h, Fibroenlalgla y actividad fisica. Nuevas tendenclas on investigacion
+ D. Angel Denche (Onfine). Universidad de Extremadura.
13:30h. Mesa redonda con profesionales
+ Modera: Virginia Gasidn. Vicepresidenta de FE-ASAFA. Investigadora en la U, de Zaragoza,
14150, Exposician de las Gitimas actuaciones colaborativas llovadas a cabo desde FeASAFA y
ASAFA
14:30 Clerre de la Jormads
+ Dr. Antonio Collado. Presidente de SEFIFAC,

COLABORADORAS

Acrediodm inhotads

e pars saliooca sales » o

Zaragoza &x‘Am

sefifac giginmusc
T Prograva covglets e L oeradas

Migs ) anterg ong/ T TV

31



/ x CONFESQ
g’ %\ COALICION NACIONAL
@ y j ne -
t\_{ )y

En este caso, la mayoria de los
asistentes han puntuado con las dos
maximas  puntuaciones  (4-5) los
siguientes  aspectos: interés  del
contenido de las ponencias (80%),
utilidad de la informacién facilitada (80%),
la calidad de los ponentes (60%),
organizacion y logistica (80%), duracion
de las jornadas (80%), la atencién |
recibida por el personal de CONFESQ
(90%), accesibilidad de la plataforma
online (para verlas en diferido- 70%),
posibilidad de recomendacion de las
jornadas a otros pacientes 0
profesionales sanitarios (90%) y grado de
satisfaccion general (80%).
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- TOLEDO. Seccién SQMy EHS. Ampliando Perspectivas

A esta Jornada asistieron 60 profesionales de forma presencial

Il JORNADA
s ILTIMOS AVANCES EN LA INVESTIGAC s
==  FIBROMIALGIA, SFC/EM, SQM ¥ EHS -1 =SEtell

ST MER

SECCRON 08 ' EHE
dimphkandy pempecina
& octulre 3033
Salten de Acdou de la Conimjeris do Ssnbdad de Coutills-La Mo
A, it Frangis 4, 45005 Takeda
W00 Recogida de acrediias ioney
#-30h. Divwsenida & insuguraciin de ls fornada
« . JESLIS FERMANDET SAMNT.
Comanjer de Sanided do Castilia:La Mancha,
- Dite. MARIA LOPEZ MATALLANA.
Presideria de COMNFESD y SFC-50M Madnid.
« Dfia. CARMEN LOZAND.
Prividenta da SPC-500 Cagtills: La Mancha.

150006, Desmmenin recopilatoris de sctualizackin de la $0M ges 1 ha presentado a la O84S para w reconccimienta
+ Dro. PILAR MUNOZ-CALERD.
Lemrkada s Mediting v Cirugls por Ll UEM, Dir'. Citedrs sxtraondicarnis de Patohogis y Med Ambieste UCR,
Pt Fundscidn Albarada

11040, SC3M  acitkvidad laboral
« Dr. JOSE MOLINA CABILDO.
Dv. o Midicina. Expeeislivia on Medicing Familia ¢ Comunitaria. Exgecialngs en Medicing ded Trabaje, FEA del
Servicio de Provercitn do Bieugoy Laboeralin del HWGUCH. Miembre de b Combian Macional do ks Expecialidsd de

ediging deld Trabuje, Brpresentitive Lo the Specialist Secticn of Qocupational Medicing ol the European Uinkan of
ndical Spaciaiiviy.

1100 Descards

13306 Electrovensitslidsd: Marsnivmoa y poubibdsfes terapedican

« Dr. DARIC ACURL CASTROVIED,

Cansiimns de Fiskologts v Eepecialivts e Aning Clisdo o, Uinesereidas] de Goanada v Hospetal San Catdin. Dot
IerERun Inermackenal & MMelavaning y Director Cenbifhos de Pharmame 5L Investigacsdn, o o (amps de la
by cerena v sus apdicaciones dinkcas.

131300 Contsminacitn del aire interior v SeoalbBidad Guimibca Miltipls. ; Estin relackonsdys
v D, FLORENTIMA, VILLANUEVA GARCLA.

v en Chencles Chimicas & investigadess del prograsma INCRECYT & &l Parguie Chennifeod i Toohdkgicn de
Ciritdls-La Marwcha Sdscritn bl Instiubs de lvetigechin e Comibea dn y Costarminesibn Almoifbsicn da L OLML
14300, Clawriars

« Dfia. M* TERESA MARIM RURID.
Cine boe'd Gendral g Hismanitackin w Aencin Sodoadeitais de Cailla-Le Manha
DO ORGARERDORKT
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Los resultados obtenidos con el cuestionario de satisfaccion fueron los
siguientes: el 90% consideré altamente importante el contenido de las
ponencias, muy adecuada la duracion de las jornadas y recomendaria las
jornadas a otros pacientes o profesionales sanitarios con la maxima seguridad,
el 100% un alto grado de utilidad de la informacion facilitada, la mejor calidad de
los ponentes, una organizacion y logistica muy apropiada, una atencion recibida
por el personal de CONFESQ de muy buena a excelente, la accesibilidad de la
plataforma online bastante buena y un grado de satisfaccion general con
respecto a las jornadas totalmente destacable.
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- COMUNICACIONES

Las comunicaciones de investigaciones finalizadas o en marcha, que tuvieron
lugar los dias 18 y 25 de octubre, estuvieron presentadas por profesionales
sanitarios especializados en FM, EM/SFC, SQM y EHS. Este es el programa.

1 JORNADA
ULTIMOS AVANCES EN LA |

COMUNICACIONES

18 0CT- 17:00.
Estudio Evaluacién de Ia eficacia del tratamiento de la fibromialgia con la enzima DAO

(Dlamino-oxidasa)
* D.lsmael San Mauro, Nutricionista. Grupo CINUSA.

Multiple Chemical Sensitivity Syndrome: First Symptoms and Evolution of the Clinical
Picture: Case-Control Study/Epidemiological Case-Control Study
« Dia. Sandra Fares. Enfermera. Doctoranda U, Rey Juan Carlos,

Estudio de prevalencia de fibromialgia y sospecha dlagnéstica de EM/SFCy SQMen la
Comunidad de Madrid. Proyecto de investigacion
« Déia. Almudena Alameda. Enfermera. Profesora de la U, Rey Juan Carlos.

Evaluacién del procesamiento emocional en pacientes con fibromialgia: beneficios de la
terapia de escritura emocional
« Dfia. Lidia Amaro Diaz. Psicéloga. Doctoranda en la Universidad de Jaén.

{Pueden los campos electromagnéticos ambientales condicionar 1a salud de La poblacion?
Estudio de Vallecas
+ Dr. Ceferino Maestu. Especialista en Bioelectromagnetismo. Centro de Tecnologia
Biomédica (CTB), Universidad Politécnica de Madrid. Presidente de SESSEC.
28 OCT- 17:00m.
iPuede el manejo nutricional del microbloma mejorar la sintomatologia de la fibromialgia?
« Diia. Victoria Abril. Pronacera Therapeutics SL
Vivencias de la enfermedad en adultos con fibromialgia
« Dha. Emma Saiz. Enfermera. Hospital General Universitario Gregorio Marafién de
Madrid.

Diagnésticos enfermeros psicosociales de personas afectadas de EM/SFC: estudio

descriptivo
+ Ddia. Cristina Oter. Enfermera. Universidad Auténoma de Madrid.

iQué papel juega la microbiota y la mitocondria en ka mayor prevalendia de fibromialgia en
mujeres?

* Dha. Elena Durdn Gonzilez. Blotecndloga. Doctoranda en Pronacera Therapeutics S.L.
1Qué concepto de terapia manual se redaciona con la mejoria del estado de salud de las
mujeres con sindrome de fibromialgia?

+ Dia. Elena Cabezas Yagle. Fisloterapeuta. Doctoranda en ka Universidad Europea de

Madrid y Profesora asociada en la Universidad San Pablo CEU.

Efectos de un programa de automanejo de mialgia temporomandibular en pacientes con
fibromialgia: protocolo de ensayo clinico no controlado

* D. ). Edgar Ferrandez Gémez. Fisioterapeuta. Universidad Catélica de Murcia y
Universidad Miguel Hermndndez de Elche. Doctorando en la Universidad de Murcia.
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- VALENCIA. Seccién EM/SFC. Biomarcadores de subgrupos

Concretamente, la ultima jornada, Biomarcadores de subgrupos en
Encefalomielitis Mialgica, se coorganiz6 con SFC-SQM Comunidad
Valenciana y la Universidad Catélica de Valencia, y tuvo lugar en una de sus
sedes el pasado 8 de noviembre.

Durante la jornada, tuvimos el honor de contar con una mesa inaugural de alto
nivel, que incluyo la presencia del Vicepresidente Primero del llustre Colegio de
Médicos de Valencia, el Dr. Pedro Ibor Vidal. Asimismo, nos acompafiaron
distinguidas personalidades como el Decano de la Facultad de Ciencias de la
Salud, el Dr. Carlos Barrios Pitarque, y el Vicerrector de Investigacion de la UCV,
el Dr. José M2 Tormos Mufioz.

Resulté una jornada tremendamente interesante con dos ponencias
internacionales, la primera de ellas la presento DAa. Evguenia Nepotchatykh,
investigadora predoctoral de la Universidad de Canadd, que presenté el trabajo
del Dr. Alain Moreau “Diagnostico diferencial de EM mediante microARNS” y la
segunda estuvo a cargo del Dr. Lutz Schomburg, Vicedirector de la Charité
Universitatsmedizin Berlin que versd sobre “Hipotiroidismo autoinmune en
pacientes con diagndstico de fiborommialgia, EM y LONG COVID”.

En _este enlace puede verse la jornada completamente en espafiol, con
traduccion simultanea.

La jornada finaliz6 con una mesa redonda donde participaron la Dra. Elisa Oltra,
la Dra. Eva M2 Martin, el Dr. José Vigaray y la presidenta de CONFESQ Diia.
Maria Lopez Matallana. En la mesa se debati6 sobre los temas abordados en la
jornada, las investigaciones llevadas a cabo y las reflexiones de todo el trabajo
que queda por hacer, pero con la certeza de estar cada vez mas cerca. Estamos
seguras de que todos estos esfuerzos comenzaran a dar sus frutos pronto.

Puede verse el programa completo mas detallado a continuacion.
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FIBROMIALGIA, SFC/EM, SQM Y ERS

16000 Dlerwvenida e naugurackon

* Dr. Carlos Barrios Pitargue. Decano Facultad clenclas de la Salud UCV.

« DA Mara Lopez Matalana. Presidenta de CONFESQ y SFC-SQM Madrid.

« Do Isabel Calvo Sotwino. Presidenta de SFC-SQM Valencia.

« Dra Dfia. Mercedes Hurtado Sarrid. Presidenta deld Istre Colegio de Médicos de Valencia

16:150 Presentacion de la jormada: Blamarcadores de subgrupes

» Dra Elsa Oltra, Profesora de la Facuitad de Clencias de kb Salud de b Universidad Catdlica de Vlencia San
Vicente Mirtir (UCV). investigadora principal del grupo “Expresién génica e inmunidad® ded Centro de
wvestigackin Traslacional $an Alberto Magno (CITSAM),

16:30 - 17,000, "Diagnéstico diferencial de EM/SFC mediante microARNs"

+ Prof. Dr. Alain Moreaw. Director interdisciplinary Canadian Collaborative Myalgic Encephalomyelitis
Research Network. Full Professor Department of Stomatology, Faculty of Dentistry Department of
Blochemistry and Molecular Medicine, Faculty of Medicine Université de Mostréal. Scientific Director Open
Medicine Foundation Collaborative Research Center st CHU Sainte-Justine/Université de Montréal.
Viscoghiosi Laboratory in Molecular Genetics of Musculoakelotal Disoasos Sainte- knting Usiversity Hoapital

» Dfa. Evguenia Nepotchatykh Irvestigadora predoctoral Universidad de Montreal Canadi,

1700 < 17:15h, Turmo de preguntas

17:15 - 17:45h. “"Hypotiroidismo autoinmune en pacientes Gagnosticadas de Fibromiaigia. Encetalomielitis

Midigica/Sindrome de Fatiga Crédnica y COVID Persistente (LONG COVIDY*

* Prof. Dr. Lutz Schomburg. Vice Director at Charité Universititsmedizin Berin.

1745 - 18000 Turno de preguntas

18:15-19:150 Mesa redonda: Resadtados de Investigacion Trasaferibles a La Clinica.

Discusion de los resultados presentados en la Jornada y sus implicacionss en la Clinica

+ Dra Efsa Oltra. Profesora de la Facuitad de Clencias de la Salud de b Universidad Catdlica de Valencia San
Vicente Mirtir (UCV).

+ Dra. Eva Martin Martinez. Médico de famila. Hospital de Manises, miembwo de b red Europea EMECC
(furopean ME Cliniclans Councl) de clinkos expertos en Encefalomielitls Midigica.

+ Dr. Jose Vigaray. Fundador y Director Médico de Inmunomet. Alergdlogo, Hospital Beata Mark Ana
(Madrid).

19:15 ~ 19300, Chausura de la Jormada

* Dr. José M* Tormos Muhoz. Vicerrector de Investigacion UCY.

CO-CRGANIZADORAS COLADCRADORAS
o= }—. xww iy Acredtacion selicitta
iy v Imacripcion para mistencis onfine y/o
TR R R e . presanis
—— foem jotiorm com/231583156571054
* — Programa completo de las jormadas:
https:/ /confesq org/ Tp= 29236

11 JORNADA UCV SOBRE FIBROMIALGIA,

'2) e ENCEFALOMIELITIS MIALGICA/ SINDROME DE FATIGA
W ke CRONICA Y COVID PERSISTENTE (LONG COVID)
DE LA UNIVERSIDAD CATOLICA DE VALENCIA
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A esta Jornada acudieron mas de 20 asistentes presenciales, de los cuales el
75% valor6 con la méxima puntuacion: el interés del contenido de las ponencias,
la utilidad de la informacién facilitada, la calidad de los ponentes, la organizacion
y logistica, la duracién de las jornadas, la atencién recibida por el personal de
CONFESQ, la accesibilidad de la plataforma online para la visualizacion de las
jornadas, la probabilidad de recomendacion de las jornadas a otros pacientes o
profesionales sanitarios y el grado de satisfaccion personal con respecto a las
jornadas.

Syndrome and Persistest COVID
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Con esta actividad terminaron las Ill Jornadas de Investigacion en FM, EM/SFC,
SQM y EHS. Estamos muy orgullosas del trabajo y su repercusion con mas de
262 inscritos, de los cuales el 51% eran profesionales de la salud.
Agradecemos inmensamente a los ponentes que han hecho posible estas
Jornadas y, por supuesto, al comité cientifico por su implicacion y dedicacién.

El objetivo de las Jornadas consiste en profundizar el entendimiento de estas
enfermedades y promover la investigacion espafiola en estos campos. Como
indica Maria Lopez Matallana, presidenta de CONFESQ: “Estas jornadas estan
disefiadas para médicos, investigadores y otros profesionales de la salud, con el
propésito de explorar estas condiciones desde una perspectiva cientifica
actualizada. Nuestra meta es fomentar el encuentro entre profesionales y
promover la investigacion espafola en estas patologias”.

Para anunciar su celebracion se lanzo esta nota de prensa que, tal y como indica
su informe de repercusion, ha obtenido 13.797 impactos, una audiencia estimada
de 159.303 y una repercusion total de 173.100 usuarios.

Algunos medios en los que ha aparecido son:

Periodista Digital
elBoletin
Comunicae
Europa 24h
CanalPrensa
COCEMFE
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https://www.europapress.es/comunicados/salud-0910/noticia-comunicado-confesq-lanza-iii-jornadas-investigacion-fibromialgia-encefalomielitis-mialgica-sqm-ehs-20230718134743.html
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/07/informe-1247520-NP-julio-23_compressed.pdf
https://www.periodistadigital.com/economia/notas-prensa/20230718/confesq-lanza-iii-jornadas-investigacion-fibromialgia-encefalomielitis-mialgica-sqm-ehs-noticia-689404925473/
https://www.elboletin.com/notas-de-empresa/?notaid=confesq-lanza-las-iii-jornadas-de&sid=comunicae
https://comunicae.es/notas-de-prensa/confesq-lanza-las-iii-jornadas-de
https://www.europa24horas.com/confesq-lanza-las-iii-jornadas-de-investigacion-en-fibromialgia-encefalomielitis-mialgica-sqm-y-ehs/
https://canalprensa.com/confesq-lanza-las-iii-jornadas-de-investigacion-en-fibromialgia-encefalomielitis-mialgica-sqm-y-ehs/
https://www.cocemfe.es/informate/noticias/confesq-lanza-las-iii-jornadas-de-investigacion-en-fibromialgia-encefalomielitis-mialgica-sensibilidad-quimica-multiple-y-electrohipersensibilidad/

b. Promocidn y participacion

ESTUDIO DE PREVALENCIA DE LA FIBROMIALGIA, LA
ENCEFALOMIELITIS MIAGICA / SFC Y LA SENSIBILIDAD QUIMICA
MULTIPLE EN LA COMUNIDAD DE MADRID. CONFESQ + URJC

Este estudio, promovido por CONFESQ en convenio con la Universidad Rey
Juan Carlos, y bajo la direcciéon de la profesora Dra Almudena Alameda, ha
obtenido todos los avales necesarios y se ha puesto en marcha durante 2023.

El proyecto fue presentado en las Ill Jornadas de Investigacion CONFESQ
(Comunicaciones).

111 JORNADA
ULTIMOS AVANCES EN LA |

FIBROMIALGIA, SFC/EM, SQM ¥

ESTUDIO DE PREVALENCIA DE
FIBROMIALGIA Y SOSPECHA
DIAGNOSTICA DE EM-SFC Y SQM

EN LA COMUNIDAD DE MADRID.
PROYECTO DE INVESTIGACION

Almudena Alameda Cuesta; Cristina Oter Quintana;
Saray Blanco Abril; M? Gema Cid Expdsito;
Angel Lizcano Alvarer; Ana Isabel Parro Moreno;
Ana Talavera Saez; Jesis Esteban Herndndez

s
U e

Ry o Corten

ESTUDIO SOBRE LA PREVALENCIA DE LA DIABETES MELLITUS EN
EM/SFC. CONFESQ + UCV

En julio colaboramos con las Dras. Eva Martin y Elisa Oltra en la difusion de un
cuestionario dirigido a pacientes con Encefalomielitis mialgica/SFC, que tenia
por finalidad conocer la prevalencia de la Diabetes Mellitus en esta patologia.

A peticion de las doctoras, hicimos llegar el cuestionario a todas las asociaciones
con la intencion de que ellas, a su vez, lo difundieran a sus asociados para que
la seleccién de pacientes con diagndstico certero fuese mas precisa que si se
hubiese colgado directamente en redes.
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El cuestionario, anonimo y breve, estaba dirigido a cualquier paciente
que tuviera un informe médico con el diagndstico de EM/SFC.

Prevalencia Diabetes Melitus en
Pacientes con EMSFC

COMO VIVIR CON DOLOR CRONICO. ENFA

También en julio, participamos en la difusion del estudio de ENFA sobre la
experiencia de vivir con dolor cronico y tratarlo desde la perspectiva de cada
persona.

Mediante las respuestas de las asociaciones y médicos a quienes les enviamos
el cuestionario, ayudamos a superar algunas de las incertidumbres y retos
actuales en el tratamiento del dolor crénico y desarrollar una mejor atencion
significativa para las personas que viven con dolor y sus familias.

El proyecto es una colaboracion de investigadores internacionales, pacientes y
asociaciones de pacientes. La encuesta se realiza en colaboracion con la
Universidad de Aalborg (AAU) y el Centro de Practica General de la Universidad
de Aalborg (CAM AAU). El proyecto cuenta con el apoyo de la Asociaciéon
Danesa de Reumatismo (R222-A8231), y el protocolo ha sido aprobado por el
Comité de Etica de la Investigacion Sanitaria de la Region Norte de Dinamarca.

Michael Skovdal Rathleff Astrid Chevance; Anthony Goff; Simon Kristoffer
Johansen; Kristian Damgaard Lyng; Steven Kamper; Mette Kogi; Morten Hagh;
Joletta Belton; Lance McCracken; Lars B. Mgller; Judi Olsen; Rebecca R. Lee.

Este es el enlace al cuestionario.
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What matters Lo you?

EVALUACION EXTERNA DEL INFORME TECNICAS BIOELECTRICAS DE
ESTIMULACION EN FIBROMIALGIA. Ministerio de Sanidad + CONFESQ

A principios de aflo, CONFESQ particip6, mediante la
representacion de nuestra vocal DAa. Pilar Fernandez
Ortega (presidenta de la Federacion de Fibromialgia y
Fatiga Croénica de

Castilla y Leon (FFISCYL), en representacion de
CONFESQ, en el desarrollo del informe “Efectividad y
seguridad de técnicas bioeléctricas de estimulacion en
Fibromialgia”, elaborado por la agencia de evaluacién de
tecnologias sanitarias de Canarias, a solicitud del
Ministerio de Sanidad.

En el informe se estudia la eficacia de algunas técnicas con corriente eléctrica o
electromagnética actuales que podrian aliviar el dolor a corto plazo en la
fibromialgia.

Ademas, se explica el funcionamiento, estructura y variantes de los diferentes
tipos de técnicas bioeléctricas de estimulacion, como la estimulacion magnética
transcraneal (EMT), la estimulacion transcraneal de corriente directa (tDCS, por
sus siglas en inglés de transcranial direct current stimulation) y la estimulacion
por terapia de campos electromagnéticos de baja frecuencia (PEMF, por sus
siglas en inglés de pulsed low-frequency magnetic field).

Este es el informe completo.
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https://sescs.es/wp-content/uploads/2015/09/SESCS_Fibromialgia_DEF_NIPO.pdf?x68814

ASAMBLEAS Y PARTICIPACION

EN ACTIVIDADES FORMATIVAS Y DE INTERCAMBIO

ASAMBLEAS CONFESQ

e Asamblea General Extraordinaria 12/01/2023.
e Asamblea General Ordinaria 20 y 22 de marzo de 2023.
e Asamblea General Extraordinaria 29/11/2023.

ASAMBLEAS COCEMFE
e Asamblea General COCEMFE 01/06/2023.

Orden del dia:

Apertura y constituciéon de la Asamblea.

Ratificacion, si procede, del orden del dia.

Aprobacion, si procede, del acta de la sesion anterior.

Adhesion y baja de miembros de COCEMFE, si procede.

Exposicién y aprobacioén, si procede, de la Memoria de Actividades
correspondiente al aiio 2022.

Exposicién y aprobacioén, si procede, de las Cuentas Anuales
correspondientes al afio 2022.

7. Aprobacion, si procede, Plan de Actuacion correspondiente al afio 2023.

agkrwnhPE

»
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https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2023/05/Acta-Asamblea-COCEMFE-16.6.2022.docx
https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2023/04/Memoria-Actividades-COCEMFE-2022.pdf
https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2023/04/Memoria-Actividades-COCEMFE-2022.pdf
https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2023/04/Cuentas-Anuales-COCEMFE-2022.pdf
https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2023/04/Cuentas-Anuales-COCEMFE-2022.pdf
https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2023/04/Plan-Actuacion-COCEMFE-2023.pdf
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8. Seguimiento y evaluacion del Plan Estratégico de COCEMFE 2019-
2023, aprobacion, si procede, del cierre del Plan Operativo 2022 y Plan

Operativo 2023.
9. Informacion sobre el Plan Estratégico de COCEMFE 2024-2028.

10. Asuntos varios.
11.Preguntas y sugerencias.

Fue una asamblea densa en la que se vio lo que se hizo en 2023 con el Plan
Estratégico, se aprobaron las cuentas y se decidié seguir con el Plan estratégico
hasta 2028.

El apartado de mayor duracion fue el de asuntos varios ya que todas las
entidades querian explicar lo que habian hecho a lo largo del afio.

En cuanto a las nuevas asociaciones, se destaca la incorporacion de una de
Acondroplasia y la no salida de ninguna.
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ASAMBLEAS Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP)

Asamblea General Ordinaria y Premios POP 21/06/2023.
e Premio al Hospital de Ourense por la atencion SQM y su trabajo con los
pacientes.
e Premio al Hospital de la Princesa de Madrid, Atencion al dolor.
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CONTENCIONES MECANICAS Y FARMACOLOGICAS: LA ACTUACION DE
LA FISCALIA. POP

El de 5 junio de 2023 la presidenta, Maria Loépez Matallana, asistio al webinar
Contenciones mecanicas y farmacolégicas: la actuaciéon de la fiscalia,
organizado por la POP.

| JORNADA DE NETWORKING ENTRE ENTIDADES DE PACIENTES Y LA
D.G. DE CARTERA COMUN DE SERVICIOS Y FARMACIA DEL MINISTERIO
DE SANIDAD. POP

El dia 4 de diciembre, Maria Lépez Matallana acudié al Ministerio de Sanidad
para asistir a esta Jornada de Networking organizada por la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes (POP).
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DIFERENCIAS EN SANIDAD SEGUN DONDE VIVAS. RNE +POP

El 24 de mayo, el programa Por tres
razones de RNE, entrevist6 a Carina PnR /
Escobar, presidenta de la Plataforma de “-—‘

Organizaciones de Pacientes (POP), y a

Margarita Girona, en representacion de TRES H.
CONFESQ y perteneciente a la asociacion e - :

DOLFA Espafia, sobre las diferencias en RAZ“ N ES 5_-:‘-?

sanidad segun donde vivas.

En este enlace se puede acceder
directamente al podcast.

Y a continuacion, la publicidad en RRSS:

e CONFESQ

e Por tres razones

EL DOLOR EN PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA

El 12 de abril la POP celebr6 en Toledo esta Jornada en la que la asociacion
DOLFA patrticip6 en la mesa de pacientes y presenté el CAMPUS CONFESQ.

Asi lo retransmitié en redes sociales la propia POP.

I
q )
.

Cntia-LaMnche
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https://www.rtve.es/play/audios/por-tres-razones/desigualdad-atencion-sanitaria-poder-notarial-elecciones-debate-jovenes-vinicius/6898426/
https://twitter.com/CONFESQ1/status/1661632733532094464?t=fH3khjMAHjPglI-peOaoRA&s=35
https://twitter.com/x3razonesRNE/status/1661418531706273793?t=51cKdyV-3ZRu18uAzMJ6Jw&s=35
https://twitter.com/pacientesPOP/status/1646206072397479967?t=0uUtwqUDAKKcgMLZY0rGVQ&s=08

MEMORIAS ASOCIADOS
-
ACOFI }ﬂ] [
ASS

1. Nombre de la entidad: Asociacion Cordobesa de Fibromialgia y Sindrome
de Fatiga Cronica, ACOFI Y SFC.

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

3. Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado
en 2023:

Durante el afio 2023, hemos puesto a disposicion de nuestros pacientes distintos
proyectos y servicios, destacando el programa “TEJIENDO REDES” gracias al
gue hemos podido facilitar un servicio atencién y asesoramiento, Grupo de
Ayuda Mutua, visitas guiadas a la red cultural de Cérdoba, talleres de creacion
artistica y de formacion en digitalizacibn y herramientas telematicas.
Complementando estos servicios también se han desarrollado programas
centrados en diversas areas como la actividad fisica, el bienestar psicosocial, la
igualdad, el asesoramiento en recursos socioeconémicos y la parentalidad
positiva. Ademas, se han continuado ofreciendo servicios basicos que ofrecemos
en convenio con distintos profesionales como fisioterapia, nutricion,
asesoramiento juridico-legal y psicologia.

También hemos continuado incrementando el nimero de socios/as, asi como los
pacientes que recurren a nuestra entidad para recibir orientacion, y en lineas
generales, hemos consolidado las actividades y servicios puestos a disposicion
de nuestros pacientes, y continuamos desarrollando programas adaptados a la
nueva realidad sanitaria que aseguren el futuro de las mismas y la mejor atencion
a nuestro colectivo.
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4. a) Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
300.
b) Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad:
10.000.

AFICHI

1. Nombre de la entidad: ASOCIACION DE FIBROMIALGIA

Y FATIGA CRONICA DE CHICLANA DE LA FRONTERA S i

(AFICHI).

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

3. Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado
en 2023:

Las actividades y los servicios que se han desarrollado en AFICHI han sido de
diversa indole, entre ellos se encuentran: Pilates adaptado, yoga terapéutico,
fisioterapia y acupuntura, actividades monitorizadas de piscina, manualidades,
terapias psicologicas, atenciones sociales, charlas y talleres.

Cada una de ellas son muy importantes para el bienestar fisico, psicolégico y
social, ademas de aportarles a todos y todas nuestros/as usuarios/as, una red
de apoyo necesaria para afrontar la enfermedad.

Con ello lo que pretendemos es mejorar la calidad de vida de cada una de esta
personas afectadas por Fibromialgia y/o Sindrome de Fatiga Cronica, ademas
de hacerles sentir mas comprendidos/as, escuchados/as y apoyados/as.

Desde AFICHI queremos dar visibilidad a esta enfermedad, para hacer ver a
nuestra sociedad que es una enfermedad real que la sufren muchas personas, y
gue todas ellas necesitan ser escuchadas y atendidas. Asi, evitaremos la
exclusion y aislamiento social, y todo lo que ello conlleva.

En definitiva, damos a conocer la enfermedad y lo que significa padecerla, le
damos visibilidad de la enfermedad a la sociedad en general, a familiares, a su
circulo social...y sobre todo, atendemos sus necesidades, ayudamos a mejorar
sus sintomas y les ensefiamos a vivir con esta nueva realidad.
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a) Num de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 138.
b) Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la
entidad: 120 aprox.

ca
A
Nombre de la entidad: AFIXA “Asociacion de afixa
Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crénica y r—
Sensibilidad Quimica Multiple de Jaén”.
Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Jaén, Andalucia.
Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado

en 2023:

Nuestra labor fundamental, como pueden ver en las imagenes, es la divulgacion
sobre la vida con fibromialgia. Para ello celebramos distintos actos de
concienciacion, en los que se ponen de manifiesto todas nuestras necesidades.
Ademas, se da a conocer la sintomatologia de nuestra enfermedad, intentando
llegar a la maxima poblacion posible a través de medios de comunicacion y redes
de difusion.

Nuestros objetivos fundamentales son:

Exponer la realidad de la fibromialgia a la poblacion en general.
Concienciar a las familias sobre esta realidad y animarlas a participar.
Detectar casos aun no diagnosticados para ofrecerle informacion y
apoyo asociativo.

Cohesionar la red de apoyo de personas con fibromialgia.
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4. a) Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:

756 socios.
b) NUumero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad:

Cobnyuges e hijos de las pacientes.

AMASC I

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 camparfia que destacarias de tu entidad realizado

en 2023:
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“Il Jornada AMASC sobre el Sindrome de Fatiga Crénica/EM Yy la
Humanizacién en la atencién a los pacientes afectados de Fibromialgia,
SFC/EM, SQM y EHS”.

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

La Jornada se llevo a cabo el 02 de junio de 2022 en el Hospital Universitario
Son Espases, coincidiendo con los actos de celebracion del Dia Mundial de la
Fibromialgia, SFC, SQM y EHS. La jornada tuvo un gran éxito de participacion,
con 185 inscritos a nivel presencial y 62 de manera telematica, consiguiendo
superar ampliamente los objetivos marcados:

e Visibilizacién de nuestras enfermedades.

e Informar/captar atencion de los profesionales sanitarios.

e Captacion de socios y

e Posicionarnos como asociacion de afectados referente en Mallorca.

Participacion AMASC en el Programa Paciente Activo de las llles Balears.

Se llevaron a cabo 2 Talleres entre Iguales de Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Cronica, el primero se llevo a cabo en el Hospital San Juan de Dios de
Palma de Mallorca y el segundo en el Hospital de Manacor. Se superaron las
previsiones de participacion de las pacientes y la valoraciéon tanto de pacientes
como formadoras fue excepcional.

4. a) Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
200 aproximadamente. Numero de personas beneficiarias indirectas de
la labor de la entidad: No cuantificado.
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ASESSCA AEE%ECA

Nombre de la entidad: ASESSCA

Ciudad y/o Comunidad Autébnoma en la que

opera: Asturias

3. Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado
en 2023:

N =

Protocolo: Puesta en marcha del Protocolo SQM. Formacion: Curso de SQM
para enfermeras en colaboracion con el Colegio de Enfermeria y Curso de
SQM para médicos/enfermeras en colaboracién con la Consejeria de Sanidad

Investigacion: Proyecto Piloto de investigacion cientifica “Oxidacion celular y
SQM” en colaboracién con la universidad de Oviedo. Evento sobre SQM con
la proyeccion del corto;” Es el progreso, estupida”.

Enlaces a los eventos:
e Jornada de afectados por sensibilidad quimica
e Cortometraje sobre la sensibilidad quimica
e Plan de Medidas para la atencion de pacientes con SOM

4. a) Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
Indeterminado.
b) Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la
entidad: Indeterminado.

EQSDS

1. Nombre de la entidad: Electro y Quimico Sensibles
por el Derecho a la Salud “EQSDS”

Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Toda Espafa
Describe el proyecto o camparfia que destacarias de tu entidad realizado
en 2023:

LN

Este afio EQSDS se ha centrado en coordinar un importante proyecto con
CONFESQ sobre vulneracion de DDHH en personas SQM y EHS, asi como en
el trabajo con la Asociacion Europeans for Safe Connections. Ademas,
continuamos en el proyecto de peticion del RECONOCIMIENTO DE LA EHS al
M° de Sanidad.
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https://www.elcomercio.es/aviles/jornada-afectados-sensibilidad-quimica-20231124002805-nt.html
https://www.elcomercio.es/aviles/cortometraje-sobre-sensibilidad-quimica-20231126014008-nt.html
https://as3aviles.es/index.php/component/content/article/344

{3, CONFESQ

COALICION NACIONAL

Otra novedad ha sido la creacion de un CANAL DE SALUD, para los socios,
donde podemos exponer nuestras experiencias con la patologia, dudas,
tratamientos.... y se organizan actividades diversas.

4 imégenes del proyecto o camparfa que hayas descrito en los parrafos
(insertalas abajo:)

4. a) Namero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
380 personas.
b) Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la
entidad: numero indefinido.

FEASAFA

gm0\
, _ Fe-ASAFA

1. Nombre de la entidad: Fe-ASAFA (Federacion
Aragonesa de Fibromialgia, Encefalomielitis Mialgica /

Sindrome de fatiga Crénica, Sensibilidad Quimica
Multiple y Electro Hipersensibilidad).

2. Ciudad y/o Comunidad Autébnoma en la que opera: Comunidad
Auténoma de Aragodn (en las tres provincias: Huesca, Zaragoza y
Teruel).

3. Describe el proyecto o camparfia que destacarias de tu entidad realizado
en 2023:

Informacion, visibilizacion sobre estas enfermedades a nivel social, a
profesionales de &mbito socio sanitario y a nivel administrativo y de entidades
sociales. Colaboracion directa en la 11l Jornada #ConfesQsemueve,organizando
en Zaragoza el acto referente a Fibromialgia (Jornada FM: terapias no
farmacolodgicas).
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Colaboracion en la creacion de la Guia del Dolor Cronico no Oncolégico con el
CIBA (Centro de Investigacion Biomédica de Aragon); guia que sera difundida
a nivel nacional a profesionales de la salud.

4. a) Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
no se puede especificar un numero de beneficiarios concretos, pero las
cuatro entidades que forman FEASAFA cuentan con casi mil socios; a
eso habria que afiadirle familiares y allegados y profesionales socio
sanitarios. Con esto estimamos unos beneficiarios directos de mil
quinientas personas.

b) NUmero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad:
la labor de visibilizacién es muy amplia por lo que estimamos que como
beneficiarios indirectos entraria en torno a quinientas personas. (aqui se
repetirian familiares, pero no los directos, sociedad en general y
profesionales a los que les llega la informacion o que seran usuarios de
la futura guia).
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1. Nombre de la entidad: FFISCYL (Federaci6n de &STIMOS
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica de Castilla'y

Ledn)

Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Castillay Leon
Describe el proyecto o campafa que destacarias de tu entidad realizado
en 2023:

wn

FFISCYL continda con las reivindicaciones y su labor de promocion y defensa
de las condiciones de vida y los derechos e intereses de las personas con
Fibromialgia o Sindrome de Fatiga Cronica. En este ambito nos hemos
movilizado para concentrarnos ante la Consejeria de Sanidad de Castillay Ledn,
manifestando el retroceso que estamos sufriendo ante las instituciones
sanitarias, manteniendo reunion con el Viceconsejero de Salud, representando
al colectivo ante instituciones autondémicas, e impulsando el desarrollo e
implantacion de la Unidad de Estrategias de Afrontamiento Activo del Dolor
Crénico en todas las provincias de la comunidad.

En el asesoramiento, apoyo y seguimiento de nuestras asociaciones destacar el
inicio de Musicoterapia, terapia artistica creativa, disefiada como herramienta
fundamental para el disefio de un programa complementario de atencion directa
a personas con fibromialgia. Hemos divulgado y participado en talleres online
sobre el automanejo del trastorno temporomandibular. También hemos dado
continuidad a la formacion de relajacion y gestion del estrés, asi como el
asesoramiento juridico sobre incapacidades.

4. a) 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,
AFFIBIERZO, AFIBROSAL, AFIBUR,
AFICROVALL, ALEFAS, FIBROAS,
FIBROSEGOVIA.

b) Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad:
1.420.
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FIBROALJARAFE

Nombre de la entidad: ASOCIACION MUJERES Y FIBRO
HOMBRES FIBROALJARAFE. ALJARAFE
Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera:

SEVILLA (ANDALUCIA).

Describe el proyecto o campafa que destacarias

de tu entidad realizado en 2023:

EL TALLER EMPLEATE, UN TALLER DE INSERCION LABORAL PARA LOS
MIEMBROS DE NUESTRA ENTIDAD.

TALLER DE MEMORIA DONDE LOS ASPECTOS COGNITIVOS.

4.

a) Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:

326 SOCIOS/AS.
b) NUmero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad:

500 PERSONAS.

SFC-SQM CLM Oo

1.

wnN

g2

Nombre de la entidad: Asociacion de personas Py
afectadas por Encefalomielitis Mialgica/Sindrome SFC S \AIV]
de Fatiga Cronica y Sensibilidad Quimica Mdltiple
de Castilla- La Mancha — Asociacion SFC-SQM
CLM.

Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Castilla- La Mancha.
Describe el proyecto o campafia que destacarias de tu entidad realizado
en 2023:

CASTILLA LA MANCHA

57



—_—
)

:“/K CONFESQ
{ C

= A\
i f N
HS )i =

Jornadas de informativas/formativas para profesionales sociosanitarios y
poblacidén general interesada en Valdepefas (Ciudad Real), Cuenca, Toledo y
Guadalajara. Actividades de visibilizacion, sensibilizacion y concienciacion de la
EM/SFC/SQM por todo el territorio nacional.

Publicacién e implantacién del “Protocolo
de atencion sanitaria a personas
afectadas de SQM en CLM” gracias al
trabajo conjunto con la Consejeria de
Sanidad de CLM y con el SESCAM.
Comienzo de campana “Espacios con
salud” para advertir de la toxicidad
ambiental y de las barreras en espacios
publicos. Y | Edicion de los Premios
‘Empatia y Salud” como homenaje y
reconocimiento a personas especialmente resefiables por sus valores
profesionales y/o humanos.

LR §

4. a) Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
100 personas asociadas + familiares en su caso.
b) Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad:
personas afectadas no asociadas, personas afectadas de enfermedades
cronicas/discapacidad organica/enfermedades comoérbidas y
profesionales sociosanitarios, ademas de poblacion general.
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SFC-SQM EUSKADI @

1. Nombre de la entidad: ASOCIACION SFC-
SQM EUSKADI-AESEC. Asociacion de Afectados
por Enfermedades Encefalomielitis Miélgica/Sindrome de Fatiga Cronica
(EM/SFC), Sensibilidad Quimica Mdltiple (SQM), Fibromialgia (FM) y
Sensibilidad Electromagnética o Electrohipersensibilidad (EHS) del Pais
Vasco.

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

3. Proyectos 2023 a destacar:

Hemos colaborado en algunos eventos y trabajado en diferentes acciones que
nos gustaria destacar:

e Con respecto a las instituciones hemos participado en la campafa
autondémica pro EM/SFC -parlamento europeo, realizando una
Comparecencia en la Comisién de Salud del Parlamento Vasco, junto a
CONFEQ, Eman Eskua y DOLFA. También hemos impulsado la
presentacion de una PNL en el parlamento vasco sobre nuestras
enfermedades (PNL sobre las Enfermedades Croénicas Invisibles
EM/SFC, SQM, FM y EHS) que se presento el dia 23 de noviembre.

e En relacion a la divulgacién, se ha instalado un stand solidario en el
mercado de “Brocante” del pueblo de Nueva de Llanes (Asturias), se ha
colaborado en la campafa del 12 de mayo, en la cual se ha realizo un
video con de mas de 15 profesionales de la televisién, el teatro, la
musica, el periodismo, el deporte, el humor, la magia...apoyando la
EM/SFC y la SQM y hemos realizado una rifa solidaria. Ademas de lo
anteriormente comentado, también se ha impartido una charla a los
alumnos del Colegio de Maristas, de Durango-Vizcaya, que tratd sobre
SQM Yy EHS, y se proyecto el corto “Es el progreso, estupida”.

e Y para finalizar, seguimos trabajando con la empresa A&B para
conseguir una gama de productos de limpieza aptos para enfermos de
SQM, que se puedan utilizar en los espacios publicos: 3° fase de
pruebas con 23 enfermos de SQM de toda Espaia.
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4. a) Namero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
alrededor de 100 (entre socios y no socios). b) Numero de personas
beneficiarias indirectas de la labor de la entidad: méas de 5.500 entradas
en nuestra web. Mas de 500 personas han acudido a actos solidarios,
apariciones en medios de comunicacién y camparfas de sensibilizacion.

SFC-SQM MADRID

1. Nombre de la entidad: SFC-SQM Madrid

2. Ciudad y/o Comunidad Autbnoma en la que opera:
Comunidad de Madrid SFC-SQM

3. Proyectos destacados 2023: il

ACTIVIDADES SOCIOS: En 2023 se ha mantenido el Servicio de Informacion y
Orientacion (SIO) registrado en la C. Madrid, con mas de 300 atenciones. Se
ha iniciado un proceso de apoyo a las reclamaciones sanitarias de las personas
asociadas, en colaboracion con un despacho de abogados, publicando ademas
un manual. En lo que se refiere a actividades para el mejor afrontamiento de la
enfermedad, se han realizado 3 talleres de periodicidad semanal, un grupo de
Ayuda Mutua, otro de Apoyo Familiar y 3 talleres monograficos, ademas de
varias conferencias.

ACCIONES DE SENSIBILIZACION Y DIVULGACION:

a) Campafa del 12 de mayo (con la Red de Asociaciones SFC-SQM):
diferentes profesionales de la cultura y el deporte nos apoyan (2° afio).

b) Exposicion fotografica “Imagenes de lo Invisible” : Fuenlabrada

c) Notas de Prensa: 12 de mayo, contaminacion electromagnética en el
Metro de Madrid y denuncia del uso de ambientadores en Centros
sanitarios de la Comunidad.

d) Patrocinio de las lll Jornadas de Investigacion CONFESQ, en sus
secciones SQM+EHS (Toledo) y EM/SFC (Valencia)

e) Patrocinio y participacion en la elaboracién y difusion de los documentos
“SQM, EHS vy discapacidad organica: analisis desde un enfoque de
derechos Humanos”
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f) Presidencia de CONFESQ

4. a) Num de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad: 400.
b) NUm de personas beneficiarias indirectas: 1500

SQM GALICIA SQM qaliCiﬂ

Sensibilidad Quimica Miltiple

Nombre de la entidad: SQM Galicia
Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Galicia

Describe el proyecto o campafa que destacarias de tu entidad realizado
en 2023.

wn e

Aplicacion en los hospitales gallegos del “Protocolo de atencion a las personas
con SQM” elaborado por el SERGAS. Estamos trabajando con las 7 areas
sanitarias gallegas, y vamos obteniendo resultados positivos.

Aplicacion del “Protocolo de atencion a las personas con SQM” en ambulancias
del 061. Se han comprometido a ventilar, evitar desinfectantes y permitir el uso
de sdbanas y mantas del propio afectado.

4. a) Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
49.
b) Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad:
un numero indeterminado de personas que reducen su carga toxica
cuando se aplica el Protocolo SQM.
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