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CARTA DE LA PRESIDENTA

Queridos amigos/as,

En 2024 CONFESQ ha cumplido 20 afios de andadura, un momento ideal para parar, reflexionar
acerca del camino recorrido, con sus los logros vy, si, también sus fracasos. Y también para lanzar
una mirada al futuro, lema de nuestras IV Jornadas #CONFESQsemueve, algo que hemos hecho
juntas las asociaciones que formamos parte de esta Coalicion y que nos llevara en 2025 a
trabajar en un plan estratégico participativo.

Durante este afio, CONFESQ ha continuado creciendo en representatividad para las
enfermedades que representa: Fibromialgia, Encefalomielitis Mialgica /Sindrome de Fatiga
Cronica, Sensibilidad Quimica Mdltiple y Electrosensibilidad,

2024 lo comenzamos participando, junto a COCEMFE Estatal, en la solicitud de jubilacion
anticipada para personas con mas de un 45% de discapacidad, para fibromialgia y también para
encefalomielitis miélgica / sindrome de fatiga crénica. Y esto sélo fue el principio, hoy podéis leer
en esta Memoria todo (o casi todo) lo que hemos hecho durante este afio, siempre buscando la
forma de mejorar la calidad de vida y atencién sociosanitaria de nuestros representados.

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: 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
“Las cifras de SQM y EHS desde un enfoque de derechos humanos y discapacidad”, un trabajo
que sirve como base para el proyecto “LIBRO VERDE: Adaptacion de puestos de trabajo para
SQMy EHS?”, fruto de la confianza de Fundacion ONCE en nuestra coalicion, y el reconocimiento
de las barreras ambientales como fuente de discapacidad. ACOFI Cérdoba apoyé
econdémicamente las IV Jornadas #CONFESQsemueve. SFC-SQM Euskadi, C. Valenciana y
Madrid han patrocinado los cursos del Campus CONFESQ.

Campus CONFESQ, una web de formacién dirigida principalmente a profesionales del ambito
sociosanitario, ha sido el marco para la 22 edicion del curso “Medicina Ambiental. Sensibilidad
Quimica Multiple y Electrosensibilidad”, que ha sido reconocido con 8,2 créditos de formacién
continuada por la Comunidad de Madrid. Ya son mas de 40 los profesionales sanitarios antiguos
alumnos de nuestro Campus. Y se ha convocado la 12 edicién del curso “EM/SFC en la era
postcovid”, que se cursara en 2025.

Tenemos mucho que agradecer el apoyo impresionante de COCEMFE y todo su movimiento
asociativo, asi como a la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, y las entidades paraguas
europeas de las que somos miembro. Desde luego, juntos somos mas fuertes.

La celebracién de nuestro 20 aniversario fue un momento bonito y entrafiable, en el que
aprovechamos para entregar 6 premios muy merecidos y en el que pudimos brindar por el tenaz
e incansable trabajo de este movimiento asociativo. Asi cerramos 2024 y abordamos los retos
para nuestras patologias con una nueva mirada, confiando en el enorme potencial de esta
Coalicion y las entidades y personas que la conforman. Gracias a todos. Seguimos trabajando.

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

ENTIDADES MIEMBRO

CONFESQ cuenta con 26 entidades asociadas, incluyendo 6 federaciones.

SFC-SQM

[/\
"‘ AF%\IA

A W - — ALUrLUCO

AFAARSARTA

. . o ot
o X .
‘}/, s Fe)-ASAFA

FRIDA e

FRUDA - NAYVARAA

i« arasc

e P3N
Aavie
I ASTI

N T
LW

SOM Galicia

=

SEFOSOM
Miw

~ FIBRG
B, o

COMIMBD MURTA




77 2 @;H“x
f/ 5l CONFESQ

‘5\‘ COALICION NACIONAL

rrrrrrrrrrr

RO, o iscacararc
SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE
§] o amcan
»*‘f

ORGANIZACION

JUNTA DIRECTIVA

Miembros Junta Directiva hasta marzo 2024:
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ENTIDADES DE LAS QUE SOMOS
MIEMBRO

Y estas son las entidades de las que somos miembro:

Nacionales

COCEMFE
COCEMFE

Confederacion Espariola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica.

POP
X

O\

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

Plataforma de Organizaciones de Pacientes.

SEFIFAC

sefifac

Sociedad Espariola de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica.



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

D

European Network of Fibromyalgia Associates.

PEC

Pain Euromediterranean Coalition.

EMEA

EMEA

suropean ma alllance

European ME Alliance.



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

4. CONFESQ

ACCIONES INTERNACIONALES

En los dltimos afios, CONFESQ ha fortalecido significativamente su presencia 'y
colaboracion a nivel internacional. Durante 2024 nuestra participacion en
iniciativas globales han sido clave para seguir avanzando en el reconocimiento
y la defensa de los derechos de las personas con Fibromialgia (FM),
Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de Fatiga Crénica (EM/SFC), Sensibilidad
Quimica Mdltiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS).

Gracias a la implicacion activa en distintos foros y colaboraciones con entidades
de prestigio en Europa y América del Norte, hemos conseguido posicionar a
CONFESQ como un referente en Espafia dentro del &mbito de las enfermedades
cronicas y la discapacidad. A continuacién, presentamos un resumen detallado
de nuestra proyeccion internacional y el papel que hemos desempefiado en las
distintas iniciativas y organizaciones.

1. Participacion Activa en la European ME Alliance (EMEA)

La European ME Alliance (EMEA) es una coalicion de asociaciones europeas
(18 paises actualmente) que trabajan por el reconocimiento y la mejora de la
atencién sanitaria de las personas con EM/SFC. CONFESQ ha participado en
todas las reuniones mensuales de la alianza, representando la realidad de los
pacientes en Espafia y colaborando en distintas iniciativas estratégicas.
Principales Acciones en EMEA:

* Asistencia mensual a las reuniones de los estados miembros de la alianza,
donde se abordan estrategias comunes para el reconocimiento de la enfermedad
en Europa.

* Participacion en el Parlamento Europeo colaborando con los eurodiputados que
han mostrado interés en incluir la EM/SFC en iniciativas europeas de salud
publica y discapacidad.

* Colaboracién con la OMS Europa, apoyando la inclusion de estrategias sobre
EM/SFC en el Plan Global de Accion de la OMS vy participando en reuniones
estratégicas .

* Apoyo a la Carta de Derechos de Discapacidad del Foro Europeo de
Discapacidad (EDF) y seguimiento de los avances en la tarjeta europea de
discapacidad .

* Reuniones bilaterales con la otra organizacion espanola que se incorporé a
EMEA hace unos meses, con el objetivo de coordinar estrategias y fortalecer la
representacion de los pacientes con EM/SFC en Espafia dentro del marco
europeo.


https://www.europeanmealliance.org/index.shtml
https://www.europeanmealliance.org/index.shtml
https://www.europeanmealliance.org/index.shtml

2. CONFESQ

* Noticias enviadas para la newsletter en EMEA y participacion en la difusion del
estudio con nota de prensa: CONFESQ ha participado activamente en la difusién
de noticias espafiolas a través de la newsletter de EMEA y de nuestra web.
También ha colaborado activamente en la difusién del estudio “EMEA survey of
ME/CFS patients in _Europe: Same disease, different approaches and
experiences” a través de una nota de prensa.

* Participacion y colaboracién para el video del 12 de mayo.
EMEA representa a un total de 18 federaciones de 18 paises europeos.

EMEA International ME Awareness Video

CONFESQ
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2. Participacion en la Asociacion Europea de Fibromialgia (ENFA)

La European Network of Fibromyalgia Associations (ENFA) es una plataforma
clave para el trabajo en torno a la fibromialgia en Europa.

En 2024, CONFESQ participé activamente en el proyecto Fibro Art Fair. Este
evento tenia como objetivo visibilizar la fibromialgia a través del arte, destacando
el talento creativo de las personas afectadas por esta enfermedad y promoviendo
una mayor sensibilizacién sobre su impacto en la vida cotidiana.

Un gran numero de socias de diversas asociaciones miembro de CONFESQ
participaron en la iniciativa, enviando sus obras artisticas en diferentes formatos,
incluyendo pinturas, fotografias y videos. Como reconocimiento a su
contribucion, las piezas fueron publicadas en la pagina web y en las redes
sociales de ENFA, coincidiendo con el Dia Internacional de la Fibromialgia (12
de mayo).

También participamos en el webinar: “La actividad fisica en la fibromialgia” v,
como socio de pleno derecho, en la Asamblea General de ENFA, en la que se
abordaron estrategias para fortalecer la presencia de la fibromialgia en la agenda
sanitaria europea.

1
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https://www.euro-me.org/news-Q12025-001-spain-course.shtml
https://www.euro-me.org/news-Q12025-001-spain-course.shtml
https://confesq.org/?p=29932
https://europeanmealliance.org/documents/emeaeusurvey/EuropeanMEsurveyflyerUK.pdf
https://europeanmealliance.org/documents/emeaeusurvey/EuropeanMEsurveyflyerUK.pdf
https://europeanmealliance.org/documents/emeaeusurvey/EuropeanMEsurveyflyerUK.pdf
https://confesq.org/?p=29415
https://europeanmealliance.org/emea-meawareness2024.shtml
https://enfa-europe.eu/
https://enfa-europe.eu/
https://www.facebook.com/ENFA2008/photos/participate-in-the-european-project-fibro-art-fair-%EF%B8%8Ffibro-art-fair-aims-to-showc/824695596353620/
https://europeanmealliance.org/emea-meawareness2024.shtml
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3. Colaboracion con la Asociacién para la Salud Ambiental de Quebec
(ASEQ-EHAQ) y participacion en la Conferencia Internacional sobre SQM
“RESILIENCE” (1 y 2 de mayo de 2025).

Nuestro Papel en “RESILIENCE” ha consistido en la grabacion de una entrevista
donde contestamos a 11 preguntas sobre la situacion actual de la SQM en
Espafia y la lucha de los pacientes para el reconocimiento y la adaptacion de
espacios. La entrevista formara parte del documental oficial de la conferencia el
segundo dia de la Conferencia junto a muchos otros paises.

De esta manera participamos activamente en la difusion de la problemética de la
SQM a nivel global, reforzando nuestra presencia en foros internacionales y
promoviendo el trabajo en red con otras asociaciones.

4. Participacion en la Cumbre Mundial de la Migrafia

En 2024, CONFESQ participé en la Cumbre Mundial de la Migrafia, un evento
internacional, traducido al espafiol por primera vez,en el que se abordaron los
desafios del dolor cronico y la relacién entre la migrafia y otras enfermedades
como la fibromialgia y la encefalomielitis mialgica.

Nuestra contribucion:

» Colaboracién en la difusion del evento y participacién en el programa de
afiliados para promover su contenido entre pacientes de habla hispana.


https://cumbremundialmigrana.com/es/
https://cumbremundialmigrana.com/es/
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 Didlogo con los organizadores sobre futuras colaboraciones en eventos de
sensibilizacion sobre enfermedades crénicas
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5. Colaboracién con la Universidad de Ulm en el Estudio sobre Fragancias
y Sensibilidad Quimica Mdltiple, dirigido por Heidi Wagner, presidenta de
la asociacion alemana MCS Rosenheim.

En esta encuesta se investiga el impacto de las fragancias en personas con
sensibilidad quimica multiple, asi como en temas relacionados como alergias
alimentarias, enfermedad de activacién de mastocitos, migrafia, y dermatitis.

El estudio se ha extendido a otros paises europeos, y hemos ayudado con la
traduccion al espafiol y la difusion de la encuesta. Espafia es el tercer pais con
mas encuestas completadas. Este analisis serd fundamental para futuras
estrategias de reconocimiento de la SQM como una enfermedad discapacitante
y para promover cambios en las regulaciones de productos quimicos en la Unién
Europea.

6. Participacion en la Plataforma Europea de Dolor Crénico (PAE)y el
Proyecto Societal Impact of Pain (SIP)

CONFESQ también es miembro de la Plataforma Europea de Dolor Crdnico
(PAE), participando en su Asamblea General de 2024 y en el proyecto Societal
Impact of Pain (SIP), que busca mejorar la visibilidad y el tratamiento del dolor
cronico en Europa.

Acciones Clave en la PAE:

10



https://europeanpainfederation.eu/sip/pain-alliance-europe-pae/#:~:text=PAE%20is%20a%20pan%2DEuropean,400%2C000%20individual%20chronic%20pain%20patients.
https://europeanpainfederation.eu/sip/pain-alliance-europe-pae/#:~:text=PAE%20is%20a%20pan%2DEuropean,400%2C000%20individual%20chronic%20pain%20patients.
https://europeanpainfederation.eu/sip/pain-alliance-europe-pae/#:~:text=PAE%20is%20a%20pan%2DEuropean,400%2C000%20individual%20chronic%20pain%20patients.

sociedad.
* Trabajo conjunto con otros grupos europeos para mejorar la investigacion y las
politicas sanitarias en este ambito.

7. Video en inglés sobre los informes MEDUSA Human Rights 2023:

CONFESQ ha lanzado un video divulgativo que presenta dos informes socio-
juridicos elaborados en 2023, abordando la Sensibilidad Quimica Multiple (SQM)
y la Electrohipersensibilidad (EHS) desde una perspectiva de derechos
humanos.

11


https://confesq.org/?p=29704
https://confesq.org/?p=29704
https://confesq.org/?p=29704

PROYECTOS

20 ANIVERSARIO CONFESQ
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En el afio 2024 hemos celebrado los 20 afios de CONFESQ, y en el marco del
aniversario hemos realizado diversas actividades vinculadas. Entre ellas estan
las siguientes:

e CONCURSO DE ILUSTRACION “20 ANOS CON CONFESQ”: UNA MIRADA
AL FUTURO

CONCLRSO DE
ILUSTRACION

20 ANOS CON CONFESQ

UNA MIRADA
AL FUTURO

pro=l
Zi MASTA CL 3 DE SEFTIZMBRE DE 2024
. senfesaorg
“r2-R Q me oo mw@
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Este 2024, desde CONFESQ, la Coalicion Nacional
de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Cronica,

Sensibilidad Quimica Multiple y
Electrohipersensibilidad hemos convocado el
Concurso de llustracion “20 afnos con
CONFESQ”.

El objetivo del concurso ha sido hacer visible la
realidad de las personas afectadas por
Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Cronica,
Sensibilidad Quimica Multiple y
Electrohipersensibilidad y darles voz.

Ademas, la ilustracién ganadora ha sido simbolo
principal de los premios y reconocimientos
otorgados por CONFESQ en su 20 aniversario
durante las 42 jornadas #CONFESQSEMUEVE.

Obra ganadora: ElI dolor invisible de
Virginia Rexach

Aqui puedes consultar el fallo del concurso

CONCIRESO T 11 TIRTR WON
20 ANOS GO CONM S0

UNA MiRaln AL TUTUMD

e ACTO DE CELEBRACION 20 ANIVERSARIO CONFESQ

i Cronica,

” ; El pasado 7 de noviembre de 2024,

CONFESQ (Coalicién Nacional de
Fibromialgia, Sindrome de Fatiga
Sensibilidad  Quimica
Multiple y Electrohipersensibilidad)
celebrd su 20° aniversario con un
emotivo acto en la Sala Maruja
Mallo, ubicada en la plaza Daoiz y
Velarde, en Madrid.

Durante el evento, que tuvo lugar a las 18:30 h, se rindi6 homenaje a entidades
y personas que, a lo largo de estas dos décadas, han colaborado de manera
destacada en la defensa de los derechos y el bienestar de las personas
afectadas por las enfermedades representadas por la coalicion. Ademas, Maria
Lépez Matallana, presidenta de CONFESQ, hizo un repaso sobre la historia de

la coalicion.

Aqui puedes consultar la presentacion sobre la historia de CONFESQ.
I ——

13



https://confesq.org/wp-content/uploads/2024/10/Fallo-del-Concurso-de-Ilustracion-20-Anos-con-CONFESQ-Una-mi.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=Zevx1iwAs4k

Mar Arruti, fundadora y primera
presidenta de Fibromialgia y Fatiga
Crénica Espafia. Coordinadora
Nacional de Asociaciones de
Fibromialgia y Fatiga Crénica, hoy
CONFESQ. Mar Arruti no pudo
acudir al acto, de este modo, fue
posible su intervencion a través de
un video que fue proyectado
durante la presentacion.
COCEMFE ESTATALY en su
representacion Eva Pérez Bech,
vicepresidenta de COCEMFE
y Elena Antelo Garcia, directora
gerente

Plataforma de Organizaciones
de Pacientes (POP)Yy en su
representacion Pedro

Carrascal, director general de la
POP, hizo acto de presencia de
manera virtual.

SEFIFAC (Sociedad Espafiola de
Fibromialgia y Sindrome Fatiga
Crénica) y en su representacion
el Dr. Antonio Collado,
presidente de SEFIFAC
FUNDACION ALBORADA y en su
representacion  la Dra. Pilar
Mufioz Calero, presidenta de
Fundacién Alborada

JUNTA MUNICIPAL DE RETIROYy sus trabajadores, en su nombre

recogio el premio Andrea Levy, concejala presidenta del distrito de
Retiro. El premio a la Junta Municipal de Retiro fue entregado durante las
jornadas #CONFESQSeMueve por la mafana del mismo dia 7 de
noviembre.

El premio llevaba impreso la ilustracion
ganadora del concurso 20 afos  con
CONFESQ?", elaborada por Virginia Rexach
Romero y con titulo “El dolor invisible”.

La celebracion fue un espacio para recordar
los logros alcanzados, reafirmar el
compromiso con la misibn de CONFESQ vy
agradecer la dedicacion de quienes han sido
fundamentales en este recorrido.

14


https://www.cocemfe.es/
https://plataformadepacientes.org/?utm_campaign=1764257015&gad_source=1&gclid=CjwKCAiAxqC6BhBcEiwAlXp45_Z6AtFHQKZWryi-mu5P6m7dwIPYq9kPBlZ0U3TsRKZ4_J6m0O6VmxoC73oQAvD_BwE
https://plataformadepacientes.org/?utm_campaign=1764257015&gad_source=1&gclid=CjwKCAiAxqC6BhBcEiwAlXp45_Z6AtFHQKZWryi-mu5P6m7dwIPYq9kPBlZ0U3TsRKZ4_J6m0O6VmxoC73oQAvD_BwE
https://www.sefifac.es/
https://www.fundacion-alborada.org/
https://www.madrid.es/portales/munimadrid/es/Inicio/Actividad-economica-y-hacienda/Direcciones-y-telefonos/Junta-Municipal-del-Distrito-de-Retiro/?vgnextfmt=default&vgnextoid=27098aa6bd91f010VgnVCM1000000b205a0aRCRD&vgnextchannel=60e7c5dee78fe410VgnVCM1000000b205a0aRCRD
https://confesq.org/?p=29870
https://confesq.org/?p=29870

j) :

\ e /] EECTROMPERSENSIILIOAD
Wi — 3/
O P

S &

.
e

Fue un encuentro cargado de reconocimiento y gratitud hacia todos los
participantes, miembros y colaboradores que hicieron posible este camino.

Para culminar el acto con un toque de emotividad y belleza, Laura
Machado deleitd a los asistentes con una interpretacion de | Giorni de Ludovico
Einaudi al piano.

15



DISENO PROYECTO LIBRO VERDE

Instrucciones para la redaccion de capitulos

LIBRO VERDE: SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE ¥
SENSIBILIDAD ELECTROMAGNETICA EN ENTORNOS
LABORALES

20 @ouwe &A

= COCEMFE

I

El proyecto del LIBRO VERDE: Adaptacion de puestos de trabajo para SQM y
EHS ha sido financiado por Fundacion ONCE y tiene como objetivo abordar la
adaptacion de los puestos de trabajo y entornos laborales para personas con
Sensibilidad Quimica Multiple (SQM) y la Sensibilidad Electromagnética (EHS).

Un libro verde es un sistema para recopilar informacion que permita conocer por
primera vez qué se opina sobre un tema aun no tratado, y que podria suponer el
inicio de un proceso de consultas

Actualmente el libro se encuentra en periodo de redaccion, contando entre sus
autores con la Dra Pilar Mufioz Calero, Medusa Derechos Humanos, el
abogado Miguel Arenas, el Dr José Molina, Juan Antonio Rivera, Inmaculada
Sanz, CONFESQ y COCEMFE, que ofreceran una vision interdisciplinar sobre
el contexto y la posibilidad de adaptaciéon de puestos de trabajo para las
personas que sufren SQM y EHS. Su publicaciéon esta prevista para el afio
2025.

16



SQM, EHS Y DISCAPACIDAD ORGANICA:
ANALISIS DESDE UN ENFOQUE DE
DERECHOS HUMANOS

En el afio 2023 CONFESQ inici6é una linea de trabajo conjunta con MEDUSA
Human Rights, con la elaboracion de dos informes que abordan la Sensibilidad
Quimica Multiple, Electrosensibilidad y la discapacidad organica desde un
enfoque de derechos humanos. Estos informes abordan las dificultades de
nuestro colectivo en el contexto de la Convencién de los Derechos de las
Personas con Discapacidad. Sendos informes responden a un analisis socio-
juridico y buscan realizar una primera aproximacion a la situacion de las
personas afectadas por la SQM y por la EHS desde un enfoque de discapacidad
y derechos humanos.

En esta linea CONFESQ ha seguido trabajando con MEDUSA Human Rights en
2024 profundizando en esta linea de trabajo a través de la realizacién de un
estudio cuantitativo y cualitativo que ha quedado reflejado en el informe: “Las
cifras de SOM y EHS desde un enfoque de derechos humanos vy
discapacidad.”, que tiene como objetivo comprender como estas enfermedades
afectan la vida diaria de las personas y las barreras que les impiden ejercer
plenamente sus derechos.

Este informe complementa los informes publicados en 2023 poniendo en
evidencia la situacién de vulneracién de los derechos que sufren cada dia las
personas afectadas por Sensibilidad Quimica Mdltiple 'y por
Electrohipersensibilidad en Espafia. Supone un paso crucial para visibilizar y
abordar las necesidades de las personas con SQM y EHS, con el objetivo de
promover un entorno mas inclusivo y accesible para todos.
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https://confesq.org/wp-content/uploads/2025/02/12022025_InformeCONFESQ-maquetado_v3_compressed.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2025/02/12022025_InformeCONFESQ-maquetado_v3_compressed.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2025/02/12022025_InformeCONFESQ-maquetado_v3_compressed.pdf
https://confesq.org/?p=29294

4. CONFESQ

Ademas, con motivo de la publicaciébn de este informe hemos hecho una
presentacion del mismo online en el que han participado tanto sus autoras,
Paloma Torres Lépez e Isabel Diez Velasco, abogadas de derechos humanos
y consultoras de MEDUSA Human Rights, como también fuimos acompafiados
por tres organizaciones de influencia sobre discapacidad en nuestro
pais: Fundacion ONCE, a quien agradecemos ademas la financiacion de este
proyecto, CERMI estatal que participa en el Comité de Discapacidad de
Naciones Unidas, y COCEMFE, que nos acompafia y asesora en el dia a dia de
este dificil camino por el reconocimeitno de las bareras ambientales.

Entre los invitados se encuentran:
e José Luis Martinez Donoso, Director general de Fundacion ONCE
e Elena Antelo, Directora gerente de COCEMFE Estatal
e Gregorio Saravia, Presidente del Comité de Apoyo a la Convencién
CERMI Estatal
e Maria Lépez Matallana, Presidenta CONFESQ

{
i'i?g
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LAS CIFRAS DE SQM Y EHS

DESDE UN ENFOQUE DE NFRECHOS HUMANOS Y
DISCAPACIDAD
prew me

Falama Torres e Isabed Diex

- rr e Ay

El evento online ha obtenido un total de 600 visualizaciones.

En este sentido y a lo largo de este afio 2024 hemos fortalecido y ampliado
nuestros proyectos con MEDUSA Human Rights dentro de este marco de
trabajo. Asi pues, desde CONFESQ hemos ejecutado las siguientes actividades:
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https://www.youtube.com/live/pWlREb-twwk

o VIDEO: PRESENTACION DE DOS INFORMES SOBRE LAS PERSONAS
AFECTADAS POR SQM Y EHS DESDE UN ENFOQUE DE DERECHOS
HUMANOS

Hemos grabado y compartido el siguiente video divulgativo sobre los dos
informes socio-juridicos elaborados en 2023, que abordan la Sensibilidad
Quimica Mdltiple (SQM) y la Electrohipersensibilidad (EHS) con un enfoque de
derechos humanos. Grabado en inglés, se dirige a asociaciones, afectados e
instituciones europeas. Ademas hemos realizado una difusion masiva del mismo.

Aqui se puede acceder a consultar los dos informes:

e «Sensibilidad Quimica Multiple vy discapacidad organica: analisis desde
un enfoque de derechos humanos»

e «Electrohipersensibilidad vy discapacidad organica: analisis desde un
enfoque de derechos humanos»

El video, que presenta la Secretaria de CONFESQ, Anabel Tenorio, cuenta con
la participaciéon de las personas expertas que elaboraron ambos informes: las
investigadoras Esther Fernandez de Landa Abad y M@ del Mar Rosa;y las
autoras Paloma Torres Lopez e Isabel Diez Velasco, ambas abogadas expertas
en derechos humanos y consultoras en MEDUSA HUMAN RIGHTS.

Nuestro objetivo ha sido llegar a la mayor gente posible, ademas de informar y
alertar sobre la terrible situacion de las personas afectadas por Sensibilidad
Quimica Mdltiple y Electrohipersensibilidad, que cada dia ven vulnerados sus
derechos en todo el mundo.

Ademas, nos encontramos inmersos en el trabajo de la elaboracién del informe
“Las cifras de SQM y EHS desde un enfoque de derechos humanos y

discapacidad”, que sera publicado y difundido a inicios del afio 2025.
I ——
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https://www.youtube.com/watch?v=4EO4OZGuiRg
https://confesq.org/wp-content/uploads/2023/11/SQM-Documento-final.pdf
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://confesq.org/wp-content/uploads/2023/11/Documento-final-EHS_compressed.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=4EO4OZGuiRg

SENSIBILIZACION

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

. CONTSR 12 DE MAYD

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

F1ZMayodiaMundialFMST C/EMSQMENS

Srz WesQr—EEs0nrL0 05 —Nm@

Como cada 12 de mayo celebramos el Dia Mundial de la Fibromialgia (FM),
Sindrome de Fatiga Cronica/ Encefalomielitis Mialgica (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.

WEBINARS CON MOTIVO DEL 12 DE MAYO . . .
1. Una serie de videoconferencias y

mesas redondas con temas de interés
general para los pacientes.

16 mayo. 17: 00h. Fibromialgia: algunos comentarios.

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

16 mayo. 17: 00h.- Fibromialgia: algunos comentarios. Webinar impartido
por Antonio Collado, Reumatélogo. Presidente de SEFIFAC.

22 de mayo. 18: 00h.- Incapacidad vs discapacidad. Webinar impartido
por Milagros Sanchez Fernandez, Trabajadora social en SFC-SQM
Castilla La Mancha, licenciada en Derecho y Perito Social Forense.

29 de mayo. 18: 00h.- Encefalomielitis mialgica: ¢;en qué puede ayudar la
enfermeria? Webinar impartido por Cristina Oter Quintana, Enfermera y
antropodloga social Dpto. Enfermeria Universidad Autonoma de Madrid.
Doctoranda por la Universidad Rey Juan Carlos. y Almudena Alameda
Cuesta, Enfermera y antropologa social. Dpto. Enfermeria vy
Estomatologia, Universidad Rey Juan Carlos.

5 junio. 18:00h. Vivienda y ambiente interior saludables para personas
con SOM/EHS. Webinar impartido por Juan Antonio Rivera Vila, Ingeniero
industrial y especialista en mediciones de biologia del habitat por el
Instituto Espafiol de Bioconstruccion. Miembro del Building Biology
Institute y del ISEAI (International Society for Environmental Acquired
lliness).

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

DONATIVO'SE

{ i.mswazru:un ;
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https://www.youtube.com/watch?v=2jBMzyNiC-M
https://www.youtube.com/watch?v=KZ4iMx2y3nY
https://www.youtube.com/watch?v=owTn4lML-hA
https://www.youtube.com/watch?v=owTn4lML-hA
https://www.youtube.com/watch?v=sFK5gLojqcM
https://www.youtube.com/watch?v=sFK5gLojqcM

%\ CONFESQ

NACIONAL

Este 2024 hemos conseguido un gran namero de inscritos a la carrera y no
podemos estar mas orgullosas. Un total de 142 personas se han sumado a la
campafa #12MayoMeMuevoConCONFESQ y han confiado en CONFESQ para
seguir avanzando en la mejoria de estas cuatro enfermedades.

A d
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3. Ademas, redactamos y compartimos con nuestras asociaciones este
manifiesto gue leyd nuestra presidenta Maria L6pez Matallana en
el que se denuncia el retroceso en la atencion sociosanitaria en el dia
mundial de las enfermedades que representamos.

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

A0 WOt UMD
PARA ALIAS LA YOI
FONAR WUERTNAY
ENPERMRRADES ¥
BUSLAR AVANERE 1N
LA ATENCION 00
SANITABA

L e SR R )

Maria Lopez Matallana, presidenta de CONFESQ
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https://www.youtube.com/watch?v=F8BBkSqSlwU
https://www.youtube.com/watch?v=F8BBkSqSlwU
https://www.youtube.com/watch?v=F8BBkSqSlwU

FEEE
é A S\ conrEsQ
|"§\ el \‘IAE‘ NACIONAL
\ 7] BReSAS s wavscas
\E-n\ _;;‘ sensi Guimica WoLTeLE

kY

Nt

4. Ademas, en este enlace se puede consultar el resto de actividades
gue llevaron a cabo nuestras asociaciones CONFESQ.

5. Por dltimo y para mas eco de la campafia, las diferentes asociaciones
representadas por CONFESQ llevamos a cabo
diferentes actividades en todo el territorio espafiol, ademas de varias
lecturas del manifiesto. Puedes leer el impacto que tuvimos en este
enlace con la difusion de notas de prensa y lecturas de manifiesto.

6. Ademas, desde CONFESQ elaboramos esta nota de prensa:
"CONFESQ demanda mejoras en la atencion sanitaria de las graves e
invisibles enfermedades que representa”’, en la que pedimos el
respaldo de las instituciones, se expone la falta de atencion socio-
sanitaria en la situacion actual y se comentan algunos de nuestros
proyectos.

La nota de prensa ha obtenido 22.604 impactos, una audiencia de
20.308 personas y una repercusion total de 42,912 usuarios. En el
informe de repercusion se indica informacion mas detallada.

DiA MUNDIAL ()
DE FM, EM/SFC, o/p
SQM ¥ EHS

@ Radio Chiclana
Genay. ' O

Desde Afichi con su Presidenta Tonl Loalza
celebramos el dia de 1a Fibromialgia
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https://confesq.org/?p=29520
https://confesq.org/?p=29619
https://confesq.org/?p=29619
https://comunicae.es/notas-de-prensa/confesq-demanda-mejoras-en-la-atencion
https://confesq.org/wp-content/uploads/2024/05/iNFORME-REPERCUSION-NOTA-DE-PRENSA_compressed.pdf

CONFESQ

| COALICION NACIONAL

FIBROMIAL G

CONFESQ SOLICITA INCLUIR
FIBROMIALGIA Y ENCEFALOMIELITIS
MIALGICA PARA LA JUBILACION
ANTICIPADA JUNTO A COCEMFE

La Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica
(COCEMFE) y la Coaliciébn Nacional de Entidades de Fibromialgia, Encefalomielitis
Miélgica / Sindrome de Fatiga Cronica, Sensibilidad Quimica Mdltiple y
Electrosensibilidad (CONFESQ) han solicitado al Ministerio de Inclusién, Seguridad
Social y Migraciones la inclusion de once nuevas patologias en la lista que permite el
acceso a la jubilacion anticipada para personas con un grado de discapacidad del 45%
0 superior. Entre las enfermedades propuestas se encuentran la fibromialgia y la
encefalomielitis mialgica (EM/SFC), las cuales afectan significativamente la esperanza
y calidad de vida, asi como la capacidad laboral de quienes las padecen.

Anxo Queiruga, presidente de COCEMFE, y Maria Lopez Matallana, presidenta de
CONFESQ, destacan la importancia de la jubilacion anticipada para mejorar la calidad
de vida y la situacién econémica de las personas afectadas, evitando largos litigios
contra el Instituto Nacional de la Seguridad Social (INSS). Ambas entidades solicitan la
creacion de una comision técnica que proponga e incorpore las nuevas patologias y la
participacién del movimiento asociativo de la discapacidad en esta comision.

La nota de prensa ha obtenido unos resultados destacables: un total de 27.235
impactos, una audiencia estimada de 152.121 y una repercusion total
de 179,356 usuarios. Este es el informe de repercusion.

Alguno de los medios en los que ha aparecido son los siguientes:

e EuropaPress
e ECD Confidencial Digital

e Periodista Digital

e Bolsamania

. - Meticias de dssdnde
e Economia Digital o ol ALt G
Aphiamer Al Baa) Dixvdor
e ECO Bolsa e

e Diario siglo XXI

e Emprendedores

e Comunicae...

Seguimos trabajando para conseguir incluir fiboromialgia y encefalomielitis miélgica en la
lista de nuevas patologias para el acceso a la jubilacién anticipada para personas con
un grado de discapacidad del 45% o superior, una forma de mejorar la calidad de vida
de las personas afectadas.

1
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https://confesq.org/wp-content/uploads/2024/04/informe-1253104-NP-jubilacion-anticipada-discapacidad-45_compressed.pdf
https://www.europapress.es/comunicados/salud-0910/noticia-comunicado-confesq-cocemfe-solicitan-incluir-fibromialgia-encefalomielitis-mialgica-jubilacion-anticipada-20240313094116.html
https://www.elconfidencialdigital.com/articulo/comunicados/confesq-cocemfe-solicitan-incluir-fibromialgia-encefalomielitis-mialgica-jubilacion-anticipada/20240313083300741324.html
https://www.periodistadigital.com/economia/notas-prensa/20240313/confesq-cocemfe-solicitan-incluir-fibromialgia-encefalomielitis-mialgica-jubilacion-anticipada-noticia-689404982438/
https://www.bolsamania.com/nota-de-prensa/empresas/confesq-y-cocemfe-solicitan-incluir-fibromialgia-y-encefalomielitis-mialgica-para-jubilacion-anticipada--16425793.html
https://www.que.es/2024/03/13/confesq-y-cocemfe-solicitan-incluir-fibromialgia-y-encefalomielitis-mialgica-para-jubilacion-anticipada/
https://www.economiadigital.es/comunicados/confesq-y-cocemfe-solicitan-incluir-fibromialgia-y-encefalomielitis-mialgica-para-jubilacion-anticipada.html
https://www.ecobolsa.com/notas-prensa/confesq-y-cocemfe-solicitan-incluir.html
https://www.diariosigloxxi.com/texto-diario/mostrar/4755569/confesq-cocemfe-solicitan-incluir-fibromialgia-encefalomielitis-mialgica-jubilacion-anticipada
https://emprendedores.es/notas-de-prensa/confesq-y-cocemfe-solicitan-incluir-fibromialgia-y-encefalomielitis-mialgica-para-jubilacion-anticipada/
https://comunicae.es/notas-de-prensa/confesq-y-cocemfe-solicitan-incluir
https://confesq.org/wp-content/uploads/2024/04/Informe-Encefalomielitis-Mialgica-COCEMFE-VF.pdf

PROPUESTA DESDE CONFESQ A RENFE

PARA MEJORAR LA ACCESIBILIDAD DE

SUS TRENES TRAS LA PUBLICACION DE
SU GLOSARIO DE ACCESIBILIDAD

L
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L sccrbo w1 makixt Se prencenta 30 b Coslcen Naoanw os
Ercicades de FRooanivgs, Srcabobuoviodie Mdpaa | Sinrome & Faign
Croneta Sk laad Salrna Usspho y Buciotwaerstubdad (CORFES0)
A% FOOaaaVS & W da 11000 pasasms on Eopafn | uaods soes |
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En septiembre hicimos una propuesta a RENFE para mejorar la accesibilidad de sus
trenes tras la publicacion de su Glosario de Accesibilidad.

Renfe ha incluido en su Glosario de  Accesibilidad la  definicion
de Electrohipersensibilidad (EHS), lo que supone un gran paso hacia la visibilizacion de
esta patologia. La EHS es una respuesta biol6gica ante campos electromagnéticos no
ionizantes, que afecta a la capacidad de quienes la padecen para utilizar el transporte
publico y acceder a espacios publicos. Agradecemos sinceramente esta inclusion y las
medidas adoptadas, que mejoran la accesibilidad para quienes sufren esta condicion.

Aqui se puede consultar la carta que hemos enviado a RENFE con las propuestas.
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https://www.renfe.com/content/dam/renfe/es/Grupo-Empresa/accesibilidad/pdf/Folletos%20GLOSARIO%20DE%20ACCESIBILIDAD.pdf
https://www.renfe.com/content/dam/renfe/es/Grupo-Empresa/accesibilidad/pdf/Folletos%20GLOSARIO%20DE%20ACCESIBILIDAD.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2024/09/Escrito-para-Renfe-Glosario-DISCAPACIDAD-SQMy-EHS.pdf

FORMACION

CAMPUS CONFESQ
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El 23 de febrero de 2023 CONFESQ present6é 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 sirve de repositorio documental, técnico y cientifico sobre
dichas enfermedades.

“Las enfermedades que representa CONFESQ son crbonicas, muy
incapacitantes, sin biomarcadores y sin cura conocida —sefiala su presidenta,
Maria Lépez— 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 diagndstico, lo que ya influye en un mal prondstico 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 desatencién a unos pacientes que si pueden (y deberian) recibir ayuda
meédica y social’.

Con la informacion 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.

En este afio 2024 CAMPUS CONFESQ ha logrado sacar la segunda edicion del
curso de “Medicina Ambiental”, dirigido por la dra. Pilar Mufioz Calero. Ademas,
hemos elaborado y preparado el curso “ESTADO DE LA SITUACION DE LA
ENCEFALOMIELITIS MIALGICA EN LA ERA POSTCOVID”, dirigido por el Dr.
José Vigaray, director de INMUNOMET.
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Directora del curso

El 20 de junio de 2024 comenzd la segunda edicion del curso “Medicina
Ambiental. Sensibilidad Quimica Mdltiple (SQM) y Electrohipersensibilidad
(EHS)”, dirigido por la Dra. Pilar Muinoz Calero, presidenta de la Fundacion
Alborada.

Es un curso dirigido, exclusivamente, a profesionales sanitarios que han querido
formarse en SQM y EHS, y obtener una vision global sobre las enfermedades.

Con una duracion total de 123h, se ha conseguido el reconocimiento de 8,2
créditos 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 modulos 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 presentar la segunda
edicién del curso, dado el fructifero acogimiento de la primera edicion y la
oportunidad de continuar formando a personal sanitario en este ambito de la
medicina, tan esencial para el abordaje de nuestras enfermedades.
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https://campus-confesq.es/planes-formativos/

VIDEQ MODLLE 24 ¥ 20

Esta es la nota de prensa que CONFESQ y sus asociaciones enviamos con
motivo de la apertura de la inscripcion a la segunda edicion del curso de Medicina
Ambiental Sensibilidad Quimica Multiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS)
del campus virtual CONFESQ.

La nota de prensa ha obtenido unos resultados destacables: un total de 196.008
impactos, una audiencia estimada de 15.553 y una repercusion total de
211,561 usuarios. Este es el informe de repercusién:

Estos son algunos medios en los que ha aparecido:
o Diario Siglo XXI
« El Confidencial Digital
e Noticias Salud
o Portal Bienestar

o Paper Blog
o El Boletin

También COCEMEFE lo ha publicado en su web.
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https://comunicae.es/notas-de-prensa/dirigido-a-profesionales-sanitarios-el-campus
https://confesq.org/wp-content/uploads/2024/06/informe-NP-curso_compressed.pdf
https://www.diariosigloxxi.com/texto-diario/mostrar/4859673/dirigido-profesionales-sanitarios-campus-virtual-confesq-anuncua-segunda-edicion-curso-medicina-ambiental
https://www.elconfidencialdigital.com/articulo/comunicados/dirigido-profesionales-sanitarios-campus-virtual-confesq-anuncua-segunda-edicion-curso-medicina-ambiental/20240607084228794184.html
http://noticiassalud.es/dirigido-a-profesionales-sanitarios-el-campus-virtual-confesq-anuncia-la-segunda-edicion-de-su-curso-de-medicina-ambiental/
https://portalbienestar.com/dirigido-a-profesionales-sanitarios-el-campus-virtual-confesq-anuncua-la-segunda-edicion-de-su-curso-de-medicina-ambiental/
https://es.paperblog.com/dirigido-a-profesionales-sanitarios-el-campus-virtual-confesq-anuncua-la-segunda-edicion-de-su-curso-de-medicina-ambiental-8675094/
https://www.elboletin.com/notas-de-empresa/?notaid=dirigido-a-profesionales-sanitarios-el-campus&sid=comunicae
https://www.cocemfe.es/informate/noticias/abierta-la-inscripcion-para-la-ii-edicion-del-curso-de-medicina-ambiental-del-campus-virtual-confesq-enfoque-en-sqm-y-eh/
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Campus CONFESQ ha abierto la inscripcion para la primera edicion del curso de
formacion en EM/SFC, titulado “Estado de la situacion de la encefalomielitis
mialgica en la era postcovid”. Este curso, dirigido por el Dr. José Vigaray,
especialista en Alergologia e Inmunologia Clinica. Con mas de 10 afios de
experiencia en el estudio de la microbiota y la atencion a pacientes crénicos con
patologias asociadas a disbiosis y permeabilidad intestinal, el Dr. Vigaray aporta
un conocimiento profundo y un enfoque innovador para abordar el estado actual
de la encefalomielitis mialgica, especialmente en el contexto postcovid.
“Inmunomet tiene el reto de dirigir el curso ‘Avances en encefalomielitis mialgica
en la era postcovid’ en aras de mejorar el conocimiento de los profesionales
sanitarios en esta patologia, la cual es poco entendida y mal atendida”, subraya
el Dr. Vigaray.

El curso esta financiado por el Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y
Agenda 2030 a través de COCEMFE, asi como de las asociaciones SFC-SQM
de Euskadi, de Madrid y de la Comunidad Valenciana. A su vez, Inmunomet y
CONFESQ colaboran estrechamente en la ejecucién de esta actividad formativa,
que busca fortalecer las competencias profesionales en el manejo de la
encefalomielitis mialgica.

A lo largo del curso, los participantes tendran acceso a contenidos actualizados
sobre el diagndstico, seguimiento y tratamiento de la enfermedad, que ha sido
histéricamente subestimada y mal comprendida. La presidenta de CONFESQ,
Maria Lopez Matallana, subraya la urgencia de este tipo de formaciones,
sefialando que “una reciente encuesta realizada por la Alianza Europea de
Encefalomielitis Mialgica presenta datos de Espafa que no pueden ignorarse
dada su gravedad: un tiempo medio para el diagnéstico de 8,5 afios, asi como
que el 85% de los encuestados ha experimentado deterioro o fluctuaciones
importantes a lo largo de la enfermedad”.

Este curso no solo busca proporcionar a los profesionales sanitarios la formacién
necesaria, sino también fomentar un diagnostico temprano y una gestion
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adecuada de la encefalomielitis mialgica, factores identificados como cruciales
para mejorar la calidad de vida de los pacientes.

El programa formativo ya cuenta con la solicitud de acreditacion oficial de
formacién continuada ante la Comunidad de Madrid, y ofrece un cupo limitado a
25 plazas por curso. Los interesados en inscribirse pueden hacerlo a través del
formulario proporcionado en la pagina web oficial del Campus CONFESQ. Para
cualquier consulta adicional, los interesados pueden dirigirse al correo
electrénico info@confesg.org.

Como parte de su compromiso con el avance del conocimiento meédico y la
mejora de la atencion a pacientes, este curso representa una oportunidad valiosa
para los profesionales sanitarios de actualizar sus conocimientos y compartir
experiencias con colegas de diversas disciplinas.

Esta es la nota de prensa que CONFESQ y sus asociaciones hemos enviado
con motivo de la apertura de la inscripcién al curso “Estado de la situacién de la
encefalomielitis mialgica en la era postcovid”.

La nota de prensa ha obtenido unos resultados destacables: un total de 59.842
impactos, una audiencia estimada de 70.261y unarepercusion total de
130,103 usuarios. Este es el informe de repercusion:

Estos son algunos medios en los que ha aparecido:

o El Confidencial Digital

o Madridiario
o Diario Siglo XXI
o El Boletin

¢ Somospacientes

o Papeles de enfermeria
También COCEMFE lo ha publicado en su web.

30


https://confesq.org/wp-content/uploads/2024/12/CONFESQ-organiza-un-curso-online-para-enfrentar-el-reto-del-diagnostico-y-tratamiento-de-la-encefalomielitis-mialgica.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2024/12/informe-NP-curso-EMsfc.pdf
https://www.elconfidencialdigital.com/articulo/comunicados/confesq-organiza-curso-online-enfrentar-reto-diagnostico-tratamiento-encefalomielitis-mialgica/20241218104214898301.html
https://www.madridiario.es/noticia/536688/notas-de-prensa/confesq-organiza-un-curso-online-para-enfrentar-el-reto-del-diagnostico-y-tratamiento-de-la-encefalomielitis-mialgica.html
https://www.diariosigloxxi.com/texto-diario/mostrar/5111672/confesq-organiza-curso-online-enfrentar-reto-diagnostico-tratamiento-encefalomielitis-mialgica
https://www.elboletin.com/notas-de-empresa/?notaid=confesq-organiza-un-curso-online-para&sid=comunicae
https://www.somospacientes.com/agenda/estado-de-la-situacion-de-la-encefalomielitis-mialgica-en-la-era-postcovid/
https://www.papelesdeenfermeria.com/quieres-formarte-en-el-tratamiento-de-la-encefalomielitis-mialgica/
https://www.cocemfe.es/informate/noticias/confesq-organiza-un-curso-online-para-abordar-los-retos-del-diagnostico-y-tratamiento-de-la-encefalomielitis-mialgica/
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ENTORNO SALUDABLE: POR QUE Y COMO
ELIMINAR LA CONTAMINACION
ELECTROMAGNETICA
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contaminacion electromagnotica
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Con motivo del Dia de la Salud Ambiental, organizamos un webinar online
titulado "Entorno saludable: por qué y cémo minimizar la contaminacion
electromagnética”.

Este evento se llevd a cabo el 26 de septiembre a las 18:00 horas y conto con la
participacion de Miren Mendiboure, Ingeniera Quimica y Técnico Medioambiental
con un Master en Bioconstruccion IBN-IEB y Especialista en Mediciones.

El objetivo de este webinar fue abordar la importancia de mantener un entorno
saludable mediante la minimizacion de la contaminacion electromagnética. La
contaminacion electromagnética es una preocupacion creciente debido al
aumento del uso de dispositivos electrénicos y redes inalambricas que emiten
radiacion electromagnética. Durante el webinar, se proporciond informacion
sobre los efectos potenciales de esta contaminacién en la salud humana y se
ofrecieron estrategias practicas para reducirla.

Aqui se puede acceder al webinar:
https://www.youtube.com/watch?v=FRXIg8xZ800

Cuenta con un total de 796 visualizaciones.
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https://www.youtube.com/watch?v=FRXlg8xZ8oo

IV EDICION JORNADAS
#CONFESQSeMueve: UNA MIRADA AL
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El 7 de noviembre inauguramos las Jornadas #CONFESQSeMueve: Una
mirada al futuro con una participacion de 27 asociaciones tanto en formato
presencial como online.
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Son unas jornadas bianuales dirigidas a equipos directivos y técnicos, asi como
voluntarios de las asociaciones que representan pacientes con fibromialgia,
encefalomielitis mialgica, sensibilidad guimica 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.

El lema de este afio refleja nuestro deseo de fomentar una reflexién conjunta
gue nos permita construir nuevas propuestas y estrategias parael futuro. A
lo largo de dos décadas, Confesq ha trabajado incansablemente para impulsar la
mejora en derechos y visualizacion de las enfermedades que representamos,
y esta edicion de #CONFESQSeMueve representa una oportunidad
para celebrar nuestros logros y mirar hacia adelante con optimismo y
determinacion.

#CONFESQSeMueve se celebr6 en noviembre, los dias 7 (presencial y online,
con aforo limitado), 14, 21 y 28 (todos ellos online). Este afio, se centré en
tres é&reas: biomédica, discapacidad e incidencia politica y organizacion
asociativa. El dia 7 se abordaron los dos primeros dmbitos — biomédica y
discapacidad —, los dias 14 y 21 se centraron en incidencia politica y
organizacion asociativa, y el ultimo, el dia 28, se dedico a las buenas practicas
asociativas. Ademas, el dia 7 de noviembre por la tarde se llevé a cabo un acto
de 20 aniversario de CONFESQ junto a sus asociaciones y otras entidades
invitadas.

La inauguracion el dia 7 presencial en la Biblioteca Eugenio Trias estuvo a cargo
de Diia. Andrea Levy, Concejala Presidenta del Distrito de Retiro, quien
compartio su experiencia con la fibromialgia y su nuevo libro “La utilidad de este
dolor”. También el Dr. Carlos Goicoechea, Decano de la Facultad de Ciencias de
la Salud de la Universidad Rey Juan Carlos, quien destaco la importancia de dar
visibilidad a las enfermedades que representamos. Su compromiso con la
investigacion junto a CONFESQ es un paso mas hacia el conocimiento y el
apoyo a los pacientes . Y Maria Lopez Matallana, presidenta de CONFESQ.

Aqui se puede consultar la inauguracion de las jornadas a cargo de Andrea Levy,
Carlos Goicoechea y Maria LoOpez Matallana, nuestra presidenta:
https://youtu.be/WV4gPzOeZxo

Ademas, el dia 7 de noviembre contamos con las siguientes mesas:
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Reflexiones sobre discapacidad:

Arrancamos con la conversacion sobre la
situaciéon actual de la discapacidad en |
Espafa junto a Alejandro Fernandez del
Area de Cohesién Social y Espacio
Sociosanitario de COCEMFE.

Y la mesa continu6 a cargo de Paloma
Torres e Lépez Isabel Diez Velasco,
abogadas y consultoras MEDUSA Human
Rights. Hablaron sobre “SQM y EHS
desde un enfoque de DDHH vy
discapacidad”.

Reflexiones sobre salud:

A cargo del Dr. Francisco Mera Cordero,
director de la Unidad de Long Covid,
Sindromes Postvirales y Medicina de
Precision en el Centro Blue Healthcare.
Nos hablé sobre “Nuevos paradigmas a
partir del Long Covid”.

Suefio y dolor:

Conectamos via online con el Dr. Santiago Antonio Juarros Martinez,
Responsable de la Unidad de Trastornos Respiratorios del Suefio y Jefe de la
Unidad de Tabaquismo en el Hospital Clinico Universitario de Valladolid.
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https://www.facebook.com/@COCEMFEnacional/?__cft__%5b0%5d=AZXtdSTsXn9yupTQrmP6QxRuZxrEM_A8qerCno89faU8dvK2TNFOKKaXsFrGC9-C7rij1SmMRUpuX_sbLTIWHLJdebwaICRVHz2o8P7rBCUs3OABC8HWlThNxba744Mt8CRYb6ArGrMjGrCtWCITzlYV2D3NyFuz6UMEq1aOMWqH4fKylGpWkmOxE7UvXPgNO7A&__tn__=-%5dK-R

Toxicos y Dolor:

Una sesion a cargo del Dr. Javier Mateos, Doctor en Medicina por la UAH vy
especialista en Medicina Interna, quien nos compartié su vision sobre los efectos
de los téxicos en el organismo y su relacion con el dolor crénico.

iGracias a todos los que formaron parte de este evento presencial el dia 7
de noviembre!
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Los dias 14, 21 y 28 de noviembre estos fueron los webinars que
mantuvimos con motivo de la jornada de manera online:
14 de noviembre

Carina Escobar: 10 afos trabajando juntos la unidad de las organizaciones de
pacientes https://youtu.be/whaBiMeUROM

21 de noviembre

Ricard Valls Riera: Hacia donde vamos en la captacién de fondos privados
https://youtu.be/HKy06JZbufs

Hacia donde vamos en
la captacion de fondos privados

Ricard Valls
21 de noviembro del 2024

RV-Zohar
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https://youtu.be/HKy06JZbufs

28 de noviembre

Buenas practicas de las asociaciones
https://youtu.be/vwcV1G bzrs

Frases

*Escribir a los asoclados solicitando frases que
representen:

*5us sentimientos
*Sus perdidas
*Sus anhelos

En total, se inscribieron un total de 65 personas. Su evaluacion fue muy positiva
ya que, de los encuestados, el 64% indicd, con la maxima puntuacion el grado
de satisfaccion general con respecto a las Jornadas y un total del 71% de los
encuestados contabilizé con la méxima puntuacion su recomendacion de estas
Jornadas a otros pacientes o profesionales sanitarios. EI 79% asigno la maxima
puntuacion a la atencion recibida por el personal de CONFESQ. Por ultimo, el
100% a la accesibilidad de la plataforma online para la visualizacién de las
jornadas y a la afirmacion de que recomendarian estas jornadas a otros

pacientes o profesionales sanitarios.
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COMUNICACION E INVESTIGACION

a. Comunicacion y sensibilizaciéon

DIFUSION DE DIAS MUNDIALES

e 8 DE MARZO: DIA MUNDIAL DE LA MUJER

. m\

[ E o
DNILA Mf‘
' INTERNACIONAL D
C T A

e 3 DE MAYO: DIA NACIONAL DE LA CONVENCION DE DDHH

DIA NACIONAL CONVENCION
DE I.OS DERECHOS HUMANOS
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e 12 DE MAYO: DIA MUNDIAL DE FM/EM/SFC, SQM Y EHS

/ " ":?‘3_. ) 12 OF MAYO
7€ ES pia MUNDIAL
DE FM, EM/SFC,
SQM Y EHS

HOY NOS UNIMOS
PARA ALZAR LA VOZ
SOBRE NUESTRAS
ENFERMEDADES Y
BUSCAR AVANCES EN
LA ATENCION S0CI10-
SANITARIA

#12MayoDiaMundialFMSTCITMSQMENS
222 -BwrQr~EE=-9:KE.L2 0 —Nwm@

e 28 DE MAYO: DIA INTERNACIONAL DE ACCION POR LA SALUD DE

LAS MUJERES
= K ;

25 DEMAYO

Da nmemacional de Accion por la
Salud de s Myeres

mpﬁas enfermadades el 80% de las
- afectadas son mujeres

s trabajamos mejorar L
E_J_gndclones,duvlal, y apoyo
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e 5 DE JUNIO: DIA MUNDIAL DEL MEDIO AMBIENTE

051 DIA MUNDIAL DEL
- | MEDIO AMBIENTE

e 16 DE JUNIO: DIA MUNDIAL DE LA EHS

Dia Mundial de la EHS

Dia Mundial de la Intolerancia a la Contaminaclon Electromagnética

16 DE JUNIO
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e 8 DE AGOSTO: DIA MUNDIAL DE LA EM/SFC SEVERA

Dia mundial de la EM/SFC severa

B DE AGOSTO

-

o\
==

e 17 DE OCTUBRE: DIA MUNDIAL CONTRA EL DOLOR

La Organizacion
de la Salud
que: "si dolor

41



3 DE DICIEMBRE: DIA MUNDIAL DE LA DISCAPACIDAD

Aqui puedes leer las diferentes iniciativas que el movimiento asociativo
CONFESQ estd realizando en materia de discapacidad.
https://confesq.org/?p=29937

25 DE NOVIEMBRE: DIA MUNDIAL CONTRA LA VIOLENCIA DE
GENERO

oty Lot Macns e |0 1 Iy g
- - LY

o

" ‘e

T R R Y M T

DIA INTERNACIONAL CONTRA
LA VIOLENCIA DE GENERO

251120322

Ll TR L
AT Y LAY P .

.
L Dimley Comde i Aoaanadl v Pt TN e
el A
L
. -
701 SO TR S vy AL E st et e b Do
"

R i i e i T ]
el

42


https://confesq.org/?p=29937

FELICITACION Y RECONOCIMIENTO A MARIA LOPEZ
MATALLANA, PRESIDENTA DE CONFESQ, POR PARTE DE
CONCIEMCIA

El pasado dia 28 de mayo se reconoci6é y felicitdo la labor de Maria Lépez
Matallana como presidenta de CONFESQ por parte de Conciemcia. Este
proyecto pretende visibilizar cada dia a una mujer STEAM, un proyecto de Maria
José Terr6n. Estamos muy agradecidas por este reconocimiento especifico
recorriendo la trayectoria y la labor de nuestra presidenta. Ademas, desde
Conciemcia hicieron difusién de nuestros cursos de Campus CONFESQ.

fnstagram =3
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Maria
Lopez Matallana R
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https://www.instagram.com/conciemcia_/

b. Investigacion, 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 direccion de la profesora Dra Almudena Alameda, ha
obtenido todos los avales necesarios y se ha puesto en marcha durante 2023 y
sigue en periodo de ejecucion en el afio 2024 en la fase de recogida de datos.
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DIFUSION ENCUESTA ENFA SOBRE PROBLEMAS INVISIBLES
DE LAS CONDICIONES NEUROLOGICAS PARA PERSONAS
AFECTADAS CON EM/SFC

impomneg Fdwnl

Hemos difundido la encuesta de enfermedades EFNA Sassiogy basep
invisibles y condiciones neurolégicas elaborada
por ENFA a nuestras entidades asociadas y
también via redes sociales.

EFNA SURVEY
The ¢ o lesuee of
MNeurolagical Conditions
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https://mailchi.mp/5bcdcde82d62/survey24
https://mailchi.mp/5bcdcde82d62/survey24
https://mailchi.mp/5bcdcde82d62/survey24

%\ CONFESQ

COALICION NACIONAL

DIFUSION Y COLABORACION PARA EL ESTUDIO CIENTIFICO
INTERNACIONAL DE LA ASOCIACION ALEMANA DE MCS-
ROSENHEIM Y LA DRA. KLASCHKA

Hemos colaborado en la traduccion de la encuesta en espafiol para el estudio
cientifico internacional sobre SENSIBILIDAD A LAS FRAGANCIAS elaborado
por la asociacion alemana de Sensibilidad Quimica Multiple MCS-Rosenheim en
colaboracion con la experta Dra. Klaschka y la Universidad de Ulm.
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COLABORACION CON OTRAS ENTIDADES: RELACIONES
INSTITUCIONALES

COLABORACION CON LA PLATAFORMA
DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES

e ANIVERSARIO 10 ANOS PACIENTES POP

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

Hemos participado en el 10 aniversario de la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes formando parte y participando en el video elaborado por la entidad en
Su décimo aniversario.

e PARTICIPACION DE CONFESQ EN EL OBSERVATORIO DE LA
ATENCION AL PACIENTE
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CONFESQ fue invitado para participar en el evento
de presentacion del “Informe 2024. Observatorio
de la Atencion al Paciente. Atencion Primaria y
Comunitaria (APyC) en la continuidad asistencial
de la atencién a la cronicidad’, de la Plataforma de
Organizaciones _de Pacientes (POP) el 16 de
diciembre.

Ademas, pudimos hacer entrega en persona del
premio 20 afios CONFESQ a Carina Escobar,
presidenta de la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes. El premio fue entregado por Maria
Lépez Matallana, Presidenta de CONFESQ y por
Anabel Tenorio, secretaria de CONFESQ.

e PREMIOS POP (32 EDICION)

También hicimos acto de presencia en los Premios POP celebrados el 18 de
junio. En su tercera edicion los premios fueron otorgados a las mejores iniciativas
de participacion de los pacientes impulsadas por las organizaciones sanitarias
en nuestro pais.
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https://www.facebook.com/pacientesPOP?__cft__%5b0%5d=AZUwLE2R9Mftj1-nUHTho_6-_h01Ttl-vJwvT3aZLuwfaKhU20mpD6mT-jD2ZRulLoH3r4QoVyCIEF3bKpPN_6hVPOuzmpC5lAJ8yf_N7VSW-1WxN4whjy4gsd9ITTI4AbRISLUodQLp3sivBj7OOzYzESVC1nZn1_rI7LRK7gw3KYcJrPnZlkBS3fJ36j6ShDVH2dflhgzZ7fGgqdOCwa2ZTsbbyVe5Fu_i8PiOWslkvg&__tn__=-%5dK-y-R
https://www.facebook.com/pacientesPOP?__cft__%5b0%5d=AZUwLE2R9Mftj1-nUHTho_6-_h01Ttl-vJwvT3aZLuwfaKhU20mpD6mT-jD2ZRulLoH3r4QoVyCIEF3bKpPN_6hVPOuzmpC5lAJ8yf_N7VSW-1WxN4whjy4gsd9ITTI4AbRISLUodQLp3sivBj7OOzYzESVC1nZn1_rI7LRK7gw3KYcJrPnZlkBS3fJ36j6ShDVH2dflhgzZ7fGgqdOCwa2ZTsbbyVe5Fu_i8PiOWslkvg&__tn__=-%5dK-y-R

e JORNADAS COMUNICACION Y ASUNTOS PUBLICOS EN EL
SENADO

La POP organizé el 18 de noviembre esta jornada formativa en el Senado, que
contd con la participacion de senadores y profesores especializados.

e DESAYUNOS POLITICOS EN LA POP. CONVERSACION ENTRE
PACIENTES Y LOS CANDIDATOS A LAS ELECCIONES DEL
PARLAMENTO EUROPEO




e LA POP DESARROLLA UNA GUIA DE PREVENCION DE
INFECCIONES Y RESISTENCIAS ANTIMICROBIANAS PARA
PERSONAS CON ENFERMEDADES CRONICAS Y SUS FAMILIARES

Desde CONFESQ hemos realizado una difusion de las guias elaboradas por la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes sobre la prevencion de infecciones
y la lucha contra las resistencias antimicrobianas es un tema clave de debate
en el ambito de la salud publica espafiola.

Por este motivo, la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP) ha
desarrollado dos guias para la ‘Prevencion de infecciones vy resistencias
antimicrobianas para personas con enfermedades croOnicas, familias vy
cuidadores’, dirigidas a pacientes y a organizaciones, asi como materiales
audiovisuales realizados a partir de estas.

Aqui se puede descargar la guia para pacientes «Prevencion de Infecciones y
Resistencias Antimicrobianas»

Aqui puedes descargar la guia para Organizaciones de Pacientes
«Concienciaciéon _sobre la Prevenciéon de Infecciones y Resistencias
Antimicrobianas»
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https://plataformadepacientes.org/
https://www.youtube.com/watch?v=UsYxJbCkGsY
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https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/guia_pacientes.pdf
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SFC-SQM CASTILLA LA MANCHA

e CARMEN QUINTANILLA RECIBE EL Il PREMIO «<EMPATIA Y SALUD» POR
SU LABOR EN EL RECONOCIMIENTO DE LA SENSIBILIDAD QUIMICA
MULTIPLE

Carmen Quintanilla, politica espafiola dedicada al desarrollo de la mujer en el medio
rural y presidenta de AFAMMER (Asociacion de Familias y Mujeres del Medio Rural),
fue reconocida con el Il Premio «Empatia y Salud» realizado por la asociacién SFC-
SQM Castilla La Mancha en un emotivo evento celebrado en el Antiguo Casino de
Ciudad Real el dia

El evento reuni6 a numerosos asistentes que quisieron
mostrar su apoyo a los premiados y a la Asociacion SFC-
SQM CLM, liderada por Carmen Lozano. Autoridades
locales y regionales se sumaron para respaldar este
importante momento.

Maria Lépez Matallana, presidenta de
CONFESQ, también intervino, destacando la importancia |
de seguir investigando y avanzando en el conocimiento de
estas enfermedades y haciendo un repaso de los logros
conseguidos desde 2014 en el reconocimiento de la SQM.
Apuntaba: “hay un infradiagnéstico, la gente no sabe lo que
le pasa y no hay médicos en todas partes que puedan
saber y tratar’, ademas de indicar que desde CONFESQ
“‘estamos luchando por conseguir protocolos de atencién
como el que tiene Castilla-La Mancha desde el afio
pasado, siendo actualmente siete las Comunidades
Auténomas que lo tienen”.
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ASAMBLEAS Y PARTICIPACION

EN ACTIVIDADES FORMATIVAS Y DE INTERCAMBIO

ASAMBLEAS CONFESQ
e Asamblea General Extraordinaria 10 de abril de 2024

e Asamblea General Extraordinaria dia 11 de abril de 2024
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COCEMFE

e PREMIOS SOCIEDAD INCLUSIVA 2024 COCEMFE

La Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica
(COCEMEFE) celebro el 6 de junio la ceremonia de entrega de la segunda edicion
de los Premios Sociedad Inclusiva, creados para impulsar el conocimiento y
transferibilidad de practicas inclusivas con las personas con discapacidad fisica
y orgénica. Asisti6 representado a CONFESQ su presidenta Maria Lopez
Matallana.
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e ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA'Y EXTRAORDINARIA COCEMFE
7 DE JUNIO

En el transcurso de la Asamblea Extraordinaria se votd al nuevo equipo
directivo de COCEMFE, bajo la presidencia de Antxo Queiruga.
iEnhorabuenal!
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e REUNION OREE COCEMEE 15 DE OCTUBRE DE 2024

e TELETRANSPORTE CONTRA LA DISCRIMINACION 30 DE
OCTUBRE

e T /i Ao PR
U Modrid Pioza Santo Domingo S8
T S NS A L NN

Hemos participado en la accion de COCEMFE contra la discriminacién de las
personas con discapacidad en el transporte publico. La entidad ha organizado
28 actos en toda Espafia para visibilizar la falta de accesibilidad en el transporte
y exigir el cumplimiento de las leyes de accesibilidad, destacando los derechos
de las personas con discapacidad.

Maria Lopez Matallana, presidenta de CONFESQ, estuvo presente en el acto
llevado a cabo el 22 de octubre en la madrilefia plaza de Santo Domingo.
Inspirdndose en el universo Star Trek, realizaron un acto en el que intentaron
“teletransportar” a personas con discapacidad desde Madrid a las otras 27
ciudades espafolas. Maria Lépez Matallana puso sobre la mesa las barreras
ambientales que suponen el uso de ambientadores, productos de limpieza
fuertes o perfumados, aerosoles y desinfectantes, en salas de espera de
aeropuertos y estaciones de tren; O la presencia de antenas WIFI, etc.

1
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e CURSO DE OPORTUNIDADES DE FINANCIACION E
INTERNACIONALIZACION PARA COCEMFE Y SUS ENTIDADES CON
LA PARTICIPACION DE MARIA LOPEZ MATALLANA, PRESIDENTA
DE CONFESQ 18 DE DICIEMBRE

Marco Politico y prioridades eunopeas

=
ey
=

e FORMACION MICROSOFT OFFICE 365
Organizado por COCEMFE Nacional, gue ademas nos ha ayudado a conseguir
la licencia de Microsoft 365 para ONGs y ha tutorizado el proceso de

digitalizacién durante todo el afio. A la formacién ha asistido el equipo directivo
y técnico de CONFESQ.

EETE

S = R
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SFC-SQM VALENCIA

| tgu

1. Nombre de la entidad: SFC-SQM VALENCIA

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

3. Proyecto o campafa realizado en 2024:

Ceovpnse pl\b' -

Celebracion 12 de mayo

Pasamos la mafana del 12 de mayo en los Jardines de Viveros, eligiendo un
lugar transitado, para poder dar visibilidad al EM/sfc y al SQM.

Expusimos alrededor de 200 pares de zapatos representando a cada uno de los
enfermos que estan en sus casas y no pueden salir. Previamente recopilamos
frases de pacientes de estas patologias diciendo como se sentian, o lo que
echaban de menos, o lo que revindicaban: mas investigacion, mas meédicos
especialistas, mas visibilidad social...

Pusimos en cada par de zapatos unos carteles con estas frases que habian
aportado los enfermos de toda Espafia

Un grupo de batucada realizé una actuacion solidaria que nos proporciono mayor
visibilidad en la zona y que la gente se acercase al evento, lo que proporcioné
un ambiente festivo muy agradable.

Esta actividad fue extendida a la RED de asociaciones SFC-SQM que
participaron desde plataformas en RRSS con videos de sus asociaciones que
multiplicé el impacto del evento.

Charla divulgativa en Tales

Chutle sn Tabes

Participamos en una feria de salud realizada en la
zona de la mancomunidad de Espada-Mijares. Fue
muy positivo pues siendo una asociacion que
abarca toda la comunidad valenciana, nuestro
trabajo se realiza al 90 % en la ciudad de Valencia,
y esto nos ha permitido salir de la capital y darnos
a conocer en mas zonas.

Tuvo muy buena acogida pues no se conocian por
la mayoria de las personas presentes y las
personas que lo conocian pues eran enfermas que
fueron a la charla se sintieron acogidas vy
representadas.

El resto de participantes se mostraron muy
dispuestos a colaborar con la asociacion en la
medida de las posibilidades de cada cual.
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e Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
150 personas aprox. De beneficiarias directas en cada caso.

e NuUmero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad:
Unas 2000 contando la gente que nos sigue en RRSS y personas
presenciales
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FRIDA NAVARRA V

e Nombre de la entidad: FRIDA NAVARRA .7k

e Ciudad y/o Comunidad Autbnoma en la que opera:

Navarra FRI D A

e Proyecto o campafia realizado en 2024

Este 2024 la Asociacion FRIDA ha centrado sus esfuerzos en reformular el
programa de ocio para personas afectadas por fibromialgia que venia ofreciendo.
Dado que la investigacion médica no muestra grandes avances y que la sanidad
publica parece querer dedicar su tiempo a otros temas, desde FRIDA hemos
optado por generar comunidad y facilitar espacios seguros que puedan servir
para el beneficio de la salud, tanto fisica como mental de las personas
participantes.

Asi las cosas, el taller de manualidades, la incorporacion de paseos historicos o
la incorporacion de pilates y la realizacion de actividades como espectaculos
comicos han sido actividades que se han llevado a cabo con la intencion de
reforzar este programa.

e Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
75

e Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad:
300 aprox.
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SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE

e Ciudad y/o Comunidad Autbnoma en la que opera: GRANADA
e Describe el proyecto o campafa realizado en 2024

Fomento de la autonomia, sensibilizacion social e implicacién 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 sensibilizacién a los familiares, a los
profesionales que trabajan con el colectivo y a la poblacién en general.

Para ello se ha fomentado y promocionado la no discriminacién mediante
actividades de sensibilizaciébn, 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 poblacién en general
sobre las enfermedades de sensibilizacion central a través de acciones
formativas y de sensibilizacién que han fomentado la autonomia personal y

desarrollo psicosocial de las personas afectadas, se implicé y orientd a
profesionales sanitarios para unificar el asesoramiento e informacion para aunar
criterios que fomenten la autonomia personal de los afectados, se intent6 reducir
la brecha digital existente en personas con Enfermedades de Sensibilizacién
Central de las zonas rurales y costeras y se crearon grupos de autoayuda para
apoyar a las personas que sufren Enfermedades de Sensibilizacion Central.

. NUmero de
personas beneficiarias
directas de la labor de la
entidad: 192.

. Ndmero de
personas beneficiarias
indirectas de la labor de
la entidad: 420 aprox.
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AFIBROM

e Ciudad y/o Comunidad Autonoma en la que opera:
COMUNIDAD DE MADRID AFIBROM

e Describe el proyecto o campafia realizado en 2024:

En AFIBROM hemos desarrollado 8 proyectos a lo largo del afio. EI méas
destacable por los recursos que implica y su impacto es el proyecto: “Calidad de
Vida”, que refleja el compromiso continuo de AFIBROM con la mejora integral
del bienestar fisico, emocional y social de personas con nuestras patologias.

Las encuestas de cumplimiento de objetivos reportaron: mejoras en la gestion
del estrés, reduccion del dolor y fortalecimiento del apoyo social, reduciendo asi
la sensacion de aislamiento entre las personas participantes.

Las encuestas de satisfaccion destacaron una alta satisfaccion general (9,31
sobre 10)

Durante el 2024 se realizaron un total de 15 actividades diferentes, con una
participacion global de 264 personas, alcanzando 380 inscripciones totales.

A continuacioén, se enumeran las actividades realizadas:

- Cuido mi cuerpo: automasaje con pelotas, chikung, entrenamiento de fuerza
adaptado, terapia manual especializada, nutricionista, taller de estiramientos,
taller de respiracién y yoga terapéutico.

- Cuido mis emociones: grupo de autoayuda, mindfulness, psicologia individual,
taller “Aprendiendo a vivir mi nueva realidad” y taller de comunicacién asertiva.

- Cuido mis relaciones: desayunos y meriendas y viaje a centro de talasoterapia.

e Numero de personas beneficiarias directas de
la labor de la entidad: 1.300

e Numero de personas beneficiarias indirectas
de la labor de la entidad: familiares, personas
cuidadoras, profesionales sanitarios sensibles a
nuestras patologias, administraciones publicas y
la sociedad sensibilizada por la labor de
AFIBROM.
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AMASC
i h
adimasc
e Nombre de la entidad: AMASC (Associacio i R
Mallorquina de FM, SFC/EM, SQM i EHS). ‘
e Ciudad y/o Comunidad Autbnoma en la que opera:
Mallorca.
e Proyecto o campafia realizado en 2024

En 2024, AMASC Mallorca puso en marcha el Taller SALUD Y BIENESTAR:
TALLER INTEGRAL DE SALUD SEXUAL PARA MUJERES CON
FIBROMIALGIA, SFC/EM, SQM Y EHS, una iniciativa innovadora que conté con
tres grupos de 20 socias cada uno y que participaron en 12 horas de formacion,
combinando teoria con dindmicas participativas, impartidas por dos sexélogos
especializados en discapacidad. A lo largo de las sesiones, se abordaron temas
como la conciencia corporal, el placer, la gestion del dolor en la intimidad, la
autoestima y la comunicacién en pareja, proporcionando herramientas para
mejorar el bienestar sexual y emocional de las participantes.

Parrafo 2:

El impacto del taller ha sido muy positivo, generando un espacio seguro donde
las socias pudieron compartir sus experiencias sin tabues ni prejuicios. Ademas,
como parte del programa, se realiz6 una visita guiada a un espacio de
asesoramiento especializado en productos eréticos adaptados, promoviendo
una vision natural y accesible de la sexualidad. La iniciativa ha fortalecido la red
de apoyo entre las socias, reduciendo el aislamiento y empoderandolas en un
ambito esencial de su calidad de vida. La gran acogida del proyecto reafirma la
necesidad de seguir impulsando actividades que aborden la salud de manera
integral.

Taller integral
de salut sexual

Cun e
amase  WERES

e Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
60 socias

e Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la entidad:
previsto un nuevo taller para este afio, con 60 socias mas
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EQSDS

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

e Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Espafia a&mbito
estatal

e Proyecto o campafia realizado en 2024

El 12 de marzo de 2024 la asociacion presenta al Ministerio de Sanidad
SOLICITUD DE RECONOCIMIENTO DE LA ELECTROHIPERSENSIBILIDAD
(EHS) COMO PATOLOGIA ORGANICA DE SINDROME DE INTOLERANCIA A
LOS CAMPOS ELECTROMAGNETICOS DE TODO EL ESPECTRO con las
consecuencias que ello implica.

Este reconocimiento implicaria establecer “servicios y prestaciones sanitarias de
caracter preventivo, terapéutico, de diagndéstico, de rehabilitacion, asi como de
promocién y mantenimiento de la salud a las personas afectadas, incluidas la
adopcién de medidas dirigidas a establecer protocolos internos y de regulacion
para que las personas con EHS puedan ser atendidas en igualdad de
condiciones al resto de pacientes, implementando una atenciéon que cumpla con
el principio de igualdad de asistencia sanitaria de los espafoles y evite el alto
riesgo para la salud e integridad fisica de esos pacientes que, en caso de no
reconocimiento y subsiguiente desatencién, verdn de seguro agravada su
patologia por la falta de asistencia sanitaria de los poderes publicos que impone
el art. 43 CE aumentando por ello los cuadros de morbilidad-mortalidad entre los
afectados.

e Numero de personas beneficiarias
directas de la labor de la entidad: 318
personas.

e Numero de personas beneficiarias
indirectas de la labor de la entidad:
Familiares y entorno social de las
personas afectadas, asi como toda la —
sociedad en general al elevar el nivel de W/
consciencia sobre determinados a
problemas ambientales y sus efectos
sobre los seres humanos.
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FFISCYL

e Nombre de la entidad: FFISCYL (Federacion de Rt g
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica de Castilla % TIMGs
y Ledn) ; )
e Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera: Castilla y Ledn
e Proyecto realizado en 2024:

Este afio en el que FFISCYL celebraba su veinte aniversario, ha querido
congregar a sanitarios de referencia en el panorama nacional para debatir y
analizar los retos que plantea la intervencion en la Fibromialgia y el Sindrome de
Fatiga Cronica. Para ello celebramos un Simposio en el Hospital Universitario
Rio Hortega de Valladolid, en el que se desarrollaron planteamientos para
conseguir la mejora de la funcionalidad corporal y valoracion de la discapacidad
en estas afectaciones. En la jornada se mostraron las experiencias de un grupo
de especialistas compuesto por expertos multidisciplinares en areas como
medicina, psicologia, psiquiatria, enfermeria y fisioterapia. Entre los ponentes
gue nos acompafiaron, figuraron personalidades tan destacadas como Federico
Montero Cuadrado, creador y coordinador de la Unidad de Estrategias de
Afrontamiento Activo para el dolor cronico (UEAADC) en Atencion Primaria del
Sacyl, y la Dra. Tamara Rodriguez Araya, coordinadora de la Unidad de
Fibromialgia del Hospital Clinic de Barcelona. Este espacio de reflexion permitio
desarrollar herramientas facilitadoras de estrategias que contribuirdn también a
transformar nuestra situacion laboral.

e 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, un total de 1.754 personas.
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4. CONFESQ

SFC-SQM CLM 0,

e Nombre de la entidad: Asociacion de personas SFC
afectadas por Encefalomielitis MSHILLE- LA MANEHA
Mialgica/Sindrome de Fatiga Crbnica vy
Sensibilidad Quimica Multiple de Castilla- La Mancha — Asociacion
SFC-SQM CLM.

e Ciudad y/o Comunidad Autonoma en la que opera: Castilla- La
Mancha.

e Proyecto realizado en 2024:

Uno de los proyectos mas importantes de SFC-SQM CLM en 2024 ha sido la
consolidacion e implementacion del “Protocolo de Atencion Sanitaria para
Personas Afectadas de Sensibilidad Quimica Mdltiple en Castilla-La Mancha”.
Este Protocolo, publicado en 2023, ha sido un hito en la mejora del acceso y la
calidad de la atencion sanitaria para las personas con SQM en la region. Durante
2024, nuestra asociacion ha trabajado intensamente para asegurar su aplicacion
efectiva en hospitales y centros sociosanitarios, colaborando estrechamente con
la Consejeria de Sanidad y el SESCAM. Ademas, hemos impartido formacion a
profesionales sociosanitarios y hemos desarrollado materiales informativos para
sensibilizar a la comunidad médica y a la sociedad general sobre la importancia
de una atencién adaptada y mas humanizada. Por todo ello, nuestra entidad fue
nominada en la categoria de “Asociaciones de pacientes” en los premios
“Redaccion meédica”.

Como parte de este esfuerzo, también hemos establecido nuevas lineas de
trabajo con el Hospital de Guadalajara y hemos realizado trabajos de
investigacion cuyos resultados hemos presentado, avanzando en la
humanizacion de la atencion sanitaria.
Estas lineas y objetivos no solo han
permitido mejorar la calidad de vida de
las personas afectadas y de sus
familiares, sino que ha reforzado la
visibilidad y sensibilidad de la EM/SQM
y la necesidad urgente de politicas
publicas reales y efectivas que
garanticen un trato digno e inclusivo en
cualquier contexto de la vida de las
personas afectadas.

e Numero de personas beneficiarias directas: 110 socios/as afectados,
asi como sus familias.

e Numero de personas beneficiarias indirectas: personas afectadas no
asociadas, personas afectadas de enfermedades
cronicas/discapacidad  organica/enfermedades  comoérbidas y
profesionales sociosanitarios, ademas de poblacién general.
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SFC-SQM EUSKADI

e Nombre de la entidad: ASOCIACION SFC- | @
SQM EUSKADI-AESEC. C—
e Ciudad y/o Comunidad Auténoma en la que opera:
PAIS VASCO (en las tres provincias: Vizcaya, Alava
y Guipuzcoa).
e Proyectos 2024 a destacar:

" 4

9~

Por las dificultades que tenemos en la asociacion 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 Asociacion, no podemos destacar
un gran evento o proyecto en el 2024, aun asi, hemos colaborado en los
siguientes eventos y acciones:

Hemos abierto una via con Osakidetza este afio, colaborando con el
departamento de atencién al paciente de la OSI Barrualde-Galdakao ESI, cuyo
ambito de trabajo congrega a mas de 300.000 habitante y 77 centros de salud,
incluyendo el Hospital Galdakao-Usansolo y el Hospital Gernika-Lumo. Hemos
tenido dos reuniones de trabajo con ellos y se le ha planteado un decalogo de
buenas préacticas para atender a enfermos de SQM, que lo estan estudiando v,
espero que, en breve nos digan algo sobre él y ver que se puede implementar.

En relacién 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 otro en lzurza (Vizcaya)
se ha colaborado en la campafia del 12 de Mayo, y la asociacion de boy scouts,
Inurri Eskaut Taldea, de Durango (Vizcaya) organizo un mercado solidario de
Navidad en el pértico de Santa Maria de Durango (Vizcaya), y este afo, para
celebrar su 40 aniversario, eligieron a nuestra asociacion para recaudar fondos.

Y para finalizar, comentar que
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, se
ha cerrado la 3° fase con la prueba de
dichos productos por 23 enfermos de
SQM de toda Espafia. Con un
resultado bastante positivo.

e Numero de personas beneficiarias directas: Alrededor de 100 (entre

SOCIOS Yy N0 SOCi0S)

e Numero de personas beneficiarias indirecta: Mas de 500 personas
entre familias de socios y no socios.
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SFC-SOM MADRID

e Ciudad y/o Comunidad Autébnoma en la que opera:
Comunidad de Madrid SFCHOM
e Proyectos destacados 2024

En 2024 se ha mantenido el Servicio de Informacion y Orientacion (SIO)
registrado en la C.Madrid, con mas de 500 atenciones. En lo que se refiere a
actividades para el mejor afrontamiento de la enfermedad, se han realizado 2
talleres de periodicidad semanal, un grupo de Ayuda Mutua, otro de Apoyo
Familiar y 2 encuentros de acogida, ademas de varias conferencias

ACCIONES DE SENSIBILIZACION Y DIVULGACION:

o Campaia del 12 de Mayo: Exposicién fotografica “SFC es... SQM es...”
en Biblioteca Elena Fortan

o0 Notas de Prensa: Denuncia por ambientadores en centros sanitarios de la
C. de Madrid, Contaminacion electromagnética en el H. La Paz, curso de
EM/SFC en campus CONFESQ.

o Patrocinio de las IV Jornadas #CONFESQsemueve y del Campus
CONFESQ

o Patrocinio y participacion en la elaboracion y difusion del informe “Las
cifras de SQM y EHS desde un enfoque de derechos humanos y
discapacidad”

e NuUm de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
700.
¢ NUm de personas beneficiarias indirectas: innumerables
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e Ciudad y/o Comunidad Autbnoma en la
que opera: Extremadura
e Proyecto destacado afio 2024:

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 afios, con niveles culturales
diferentes, y que viven tanto en la zona urbana como rural (85 % son mujeres).
Péarrafo 2: El objetivo del proyecto fue mejorar la calidad de vida de las personas
con Fibromialgia y S.F.C, asi como sensibilizar a la poblacion 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
estimulacién cognitiva, etc. Se realizaron charlas y campafias informativas a pie
de calle para sensibilizar a la poblacion, etc.

e Numero de personas beneficiarias directas de la labor de la entidad:
317

e Numero de personas beneficiarias indirectas de la labor de la
entidad: 385
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AGRADECIMIENTOS

Desde CONFESQ queremos expresar nuestro mas profundo agradecimiento a todas
las personas, profesionales e instituciones que, a lo largo de 2024, han hecho posible
el desarrollo de nuestros proyectos, cursos, jornadas e informes. Su compromiso y
colaboracién han sido esenciales para avanzar en la visibilizacion, el reconocimiento y
la defensa de los derechos de las personas afectadas por nuestras enfermedades.

A las tres entidades nacionales con las que estamos desarrollando nuestra labor, la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), la Confederacién Espafiola de
Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE) y SOCIEDAD ESPANOLA
DE FIBROMIALGIA Y SINDROME FATIGA CRONICA (SEFIFAC) que nos apoyan en
los diferentes proyectos que vamos realizando y a través de los cuales hemos podido
amplificar nuestra voz.

Agradecer también a las asociaciones europeas de las que somos miembros, European
Myalgic Encephalomielitis Alliance (EMEA), European Network of Fibromyalgia
Associations (ENFA) y Pain Alliance Europe (PAE) por hacer llegar nuestras peticiones
a las instituciones europeas y promover la investigacion.

e Webinars 12 de mayo

Con motivo del Dia Mundial de la Fibromialgia, del Sindrome de Fatiga Crénica o
Encefalomielitis Mialgica, de la Sensibilidad Quimica Mdltiple y de Ila
Electrohipersensibilidad, celebramos una serie de webinars a los que agradecemos muy
especialmente su participacion a:

o0 Dr. Antonio Collado, por su valiosa intervencién en el webinar “Fibromialgia,
algunos comentarios”.

o Milagros Sanchez Fernandez, trabajadora social, licenciada en Derecho y perito
social forense, por su presentacién en “Incapacidad y discapacidad”.

0 Cristina Oter Quintana y Almudena Alameda Cuesta, enfermeras y antropélogas
sociales, por su webinar “Encefalomielitis mialgica: ¢en qué puede ayudar la
enfermeria?”.

o Juan Antonio Rivera Vila, ingeniero industrial y especialista en biologia del
habitat, por su participacion en “Vivienda y ambiente interior saludables para
personas con SQM/EHS”.

Gracias por aportar conocimiento, perspectiva y compromiso a esta iniciativa.

e Presentacion del Informe: Las cifras de SQM y EHS desde un enfoque de
Derechos Humanos y Discapacidad

Nuestro agradecimiento a Paloma Torres e Isabel Diez, abogadas de Derechos
Humanos y consultoras de MEDUSA Human Rights, por la elaboracion y presentacion
de este segundo informe, fundamental para avanzar en el reconocimiento institucional
de la SQMy la EHS.

También agradecemos la participacion en el acto de:

0 José Luis Martinez Donoso, director general de Fundacion ONCE.
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o Elena Antelo, directora de COCEMFE Estatal.

o Gregorio Saravia, presidente del Comité de Apoyo a la Convencion del CERMI
Estatal.

0 Maria Lépez Matallana, presidenta de CONFESQ.

e Video en inglés sobre los informes de derechos y discapacidad

Gracias a quienes hicieron posible la produccién y difusion del video en inglés sobre los
dos informes de Medusa Human Rights, disponible en nuestro canal de YouTube:

0 Maria del Mar Rosa Martinez.

0 Maria Esther Fernandez de Landa Abad.

o Paloma Torres e Isabel Diez, abogadas de Medusa Human Rights.

0 Anabel Tenorio, secretaria de CONFESQ, por la presentacion.

Este esfuerzo ha permitido visibilizar internacionalmente nuestras reivindicaciones
desde una perspectiva de derechos.

e Campus CONFESQ

En la segunda edicion del curso “Medicina Ambiental. Sensibilidad Quimica Multiple y
Electrosensibilidad”, nuestro agradecimiento a la Dra. Pilar Mufioz Calero, presidenta de
la Fundacion Alborada y co-directora de la Catedra de Patologia y Medio Ambiente de
la Universidad Complutense de Madrid, asi como a todos sus profesores: Dr. Nicolas
Olea, Dra. Josepa Rigau, Dia. Mar Alonso, D. Alberto Garcia, Dra. Carmen Ruiz, Dia.
Elena Martinez-Esparza, Dra. Padma Solanas, Dfia. lItziar Alamo, Dfia. Ester
Fernandez. Y como no a los 20 alumnos que han confiado en nosotros en esta 22
edicion.

e Jornadas Confesgsemueve, el 7 de noviembre

Gracias a todas las personas que participaron en esta jornada celebrada en la Biblioteca
Eugenio Trias del Parque del Retiro de Madrid:

0 Andrea Levy, concejala presidenta del Distrito de Retiro, por compartir su
experiencia personal con la fibromialgia e inaugurar el acto.

o Dr. Carlos Goicoechea, decano de la Facultad de Ciencias de la Salud de la
Universidad Rey Juan Carlos.

0 Maria Lépez Matallana, presidenta de CONFESQ.

En las distintas mesas, agradecemos las intervenciones de:

Alejandro Fernandez (COCEMFE).

Paloma Torres Lopez e Isabel Diez Velasco (Medusa Human Rights).
Dr. Francisco Mera Cordero (Blue Healthcare).

Dr. Santiago Antonio Juarros Martinez (Hospital Clinico Universitario de
Valladolid).

o Dr. Javier Mateos (especialista en medicina interna, UAH).

O oO0Ooo

e 20 Aniversario de CONFESQ

Durante la celebracién del 20 aniversario de CONFESQ, se entregaron premios de
reconocimiento a personas e instituciones que han sido fundamentales en nuestro
camino:

|
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0 Mar Arruti, fundadora y primera presidenta de la Coordinadora Nacional
(hoy CONFESQ).

0 COCEMFE Estatal, representada por Eva Pérez Bech y Elena Antelo
Garcia.

o Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), representada por
Pedro Carrascal.

0 SEFIFAC, representada por el Dr. Antonio Collado.

o Fundacion Alborada, representada por la Dra. Pilar Mufioz Calero.

o0 Junta Municipal del Distrito Retiro, premio recogido por Andrea Levy.

Gracias a SFC-SQM Madrid por ser anfitriones en las IV Jornadas
#CONFESQsemueve, e invitarnos al desayuno del 7 de noviembre.

Los galardones incluyeron la ilustracion ganadora del concurso “20 afios con
CONFESQ?”, titulada EIl dolor invisible, obra de Virginia Rexach Romero. También
agradecemos la interpretacion al piano de Laura Machado, que acompafi6 este acto tan
especial con sensibilidad y belleza.

En 2023, D, Jose Luis Martinez Donosos, director General de Fundacion ONCE se
comprometié a ayudarnos con la tarea ingente que tenemos por delante para conseguir
el reconocimiento de las barreras ambientales como causa de discapacidad para las
personas con SQM y EHS. En 2024 lo ha hecho posible, hemos podido preparar un
proyecto con Javier Albor para la realizacion de un Libro Verde sobre adaptacién de
puestos de trabajo para SQM y EHS, que se publicara en 2025. Mil gracias a ambos y
a Fundacién ONCE por su apoyo y generosidad.

Al Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, asi como al Distrito de Retiro
(Ayuntamiento de Madrid) y la Fundacion ONCE por su apoyo econémico y el
reconocimiento que supone para nuestra entidad y el colectivo de pacientes que
representamos.

SFC-SQM Madrid nos presta su local durante su presidencia, gracias.

Gracias a todo el equipo que conforma CONFESQ, a la junta directiva, que estrené
Secretaria y Tesorero y a nuestra trabajadora Irati Herrera. Finalmente, queremos
agradecer también especialmente a todas las entidades socias autonémicas, regionales
y locales que son el alma de CONFESQ: Afibrom, Affares, Afina, Afichi, Acofi, Alufi,
Afixa, Agrafifex, Agrafim, Amasc, Asessca, Confibro, Ffiscyl, Eqsds, Fexaf, Fedafi,
Feafasa, Fibroaljarafe, Frida Navarra, Sfc Sgm Castilla La Mancha, Sfc Sgm Madrid, Sfc
Sgm Murcia, Sfc Sgm Euskadi, Sfc Sqm Valencia, Sgm Galicia.
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