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E ES CONFESQ?

Ja | CONFESQ

HON NACIONAL

65 asociaciones

+ 15000 pacientes FIBROMIALGIA

NCEFALOMIELITIS MIALGICA / SINDROM
DE FATIGA CRONICA
SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE
ELECTROHIPERSENSIBILIDAD

2 Y
if= EMEA

european me alliance

ASESECA %V < fedafi | i ~ Q@) ¢ rm
S AGRAFIFex il e et I - \.7 y swson -
Stk ’ FRIDA
“S’-’-.m\ o
i~ ‘ COCEMFE
- Ny B,
o () wf Q) 2 () 85




Mision Vision Valores

Representar y Equidad,
defender a personas SeIr et S55EElEh Transparencia
P defensa de derechos, P '

afectadas por FM, , .3 Participacion,
iInvestigacion y

SFC/EM, SQM, EHS y e Conocimiento,
- visibilidad -
sus familias Corresponsabilidad
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¢POY que estamos aqui?

Nace del trabajo real de las asociaciones durante 2025
Responde a necesidades histdricas: reconocimiento, investigacion, derechos
Relne 32 asociaciones trabajando juntas por primera vez en una hoja de ruta comun
Este no es un documento técnico: es un compromiso colectivo

Objetivo: Fortalecer nuestra voz como red estatal
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Punto de partida y elaboracion

e 6 grupos de trabajo activos

e Mas de 20 reuniones de trabajo

e Participacion de 32 asociaciones

e Mas de 200 aportaciones directas

e Documentos creados desde la base: no
desde un despacho
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DEFINICION Y
CONOCIMIENTO DE
ENFERMEDADES
CONFESQ

~

INVESTIGACION ISCAPACIDAD E
E INCLUSION SOCIAL
INNOVACION

D INCIDENCIA

POLITICAE
INSTITUCIONAL

PROYECCION
INTERNACIONAL

COMUNICACION Y SOSTENIBILIDAD Y
SENSIBILIZACION FORTALECIMIENTO
ASOCIATIVO
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Plan EStl’atéQiCO 7 areas estrategicas

Definicion y Conocimiento de Enfermedades CONFESQ

sCual es el objetivo?
OBJETIVO: ESTABLECER CRITERIOS COMUNES Y CONSENSO SOBRE FM, SFC/EM, SQM Y EH

Definiciones consensuadas entre todas las asocilaciones
Criterios unificados para reivindicaciones
Documentos practicos para administraciones

«Material divulgativo comun para sensibilizaciéon
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ENCEFALOMIELITIS MIALGICA/ SFC

< 1 Detfinicion y Conocimiento de Enfermedades CONFESQ>

/Queé acciones se llevaran a cabo entre 2025y 20267

Dossier EM Severa (2025)

ul Estudio piloto prevalencia (2025)

=] Protocolo sanitario SQM (2026)

¢ Dossier adaptacion puestos trabajo SQM y EHS (2026)

-
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' Investigacion

/Cual es el objetivo?

OBJETIVO: PROMOVER Y DIFUNDIR INVESTIGACION CIENTIFICA SOBRE FM, SFC/EM, SQM Y EH

S ‘/\
R
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©

-~acilitador entre comunidad cientifica y pacientes

Divulgacion de avances y hallazgos

Promocion de lineas investigacion prioritarias

<’ Enlace con sociedades cientificas
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< ' Investigacion

/Que acciones se llevaran a cabo entre
2023y 20267

@ Convenio con UGR (2025) s
Renovacion convenio URJC (2026) U

- Colaboracion sociedades cientificas:
SEMFYC, SOCSA, FAECAP, SEFIFAC..
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< - Discapacidad e Inclusion >

JCual es el objetivo?
OBJETIVO: PROTECCION DE DERECHOS Y MEJORA DEL RECONOCIMIENTO DE LA DISCAPACIDAD

=| Elaboracion de documentacién técnica y reivindicativa
P Defensa de derechos mediante herramientas juridicas
¢ Creacidn de materiales de referencia y guias practicas
@ Promocion de cambios en criterios administrativos
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ENCEFALOMIELITIS MIALGICA/ SFC

< < Discapacidad e Inclusion

/Queé acciones se llevaran a cabo entre 2025y 20267

56 Servicio asesoramiento legal (convenio FIDELITIS) fidelitis
B Libro Verde SQM y EHS (2025)
Promocion adaptacion laboral SQM y EHS (2026)

~|Informes técnicos por enfermedades: BAREMO
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< /. Incidencia Politica

/Cual es el objetivo?

OBJETIVO: LOGRAR RECONOCIMIENTO NORMATIVO Y CONSOLIDAR INTERLOCUCION INSTITUCIONAL

nterlocucion ante administraciones publicas
Promocion de iniciativas legislativas
ntegrador en redes y plataformas

_ Impulsar politicas publicas especificas
#Seguimiento implementacion por territorios
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< /. Incidencia Politica

/Que acciones se llevaran a cabo entre 2025y 20267?

Reuniones con PP, Sumar, M° DDSS, M°Sanidad (2025)
Documentos jubilacion anticipada FM+EM/SFC(2025)

lll'e ‘

52 Documentos inclusién EM severa en ley ELA (2025) _-'

E :)NI_ en COﬂgreSO D|pUtadOS (2026) Aportaciones para lainclusion de la Encefalomielitis
Mialgica/ Sindrome de Fatiga Cronica (EM/SFC) en la
Ley 3/2024.

INDICE

1. Introduccion. Grupo peticionario y objetivo de la propuesta

2. Argumentos para la inclusion de la EM/SFC en la Ley 3/2024.

2.1. Cumplimiento de los criterios definidos en la consulta pablica. Condicidn irreversible
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< % Comunicacion

/Cual es el objetivo?

OBJETIVO: VISIBILIDAD NACIONAL Y SENSIBILIZACION SOCIAL SOSTENIDA

¥ ! Divulgacién de informacidén veraz y contrastada

9 Formacion de profesionales del sector
% Creacion de contenidos divulgativos
@) Gestor de contenido web
*dCampanas visibles en medios y redes
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B 5 comunicacion >

;Qué acciones se llevaran a cabo entre 2025y 20267

Fon® ¢ Qe —"Ew @
12 DE MAYOD 2 = &

) @ © Libro

DIA MUNDIAL DE Verde

Adaptacion del puesto de trabajo para personas con

FIBROMIALGIA, ENCEFALOMIELITIS ion del ° @
Sensibilidad Quimica Miiltiple

MIALGICA/SINDROME DE FATIGA

CRONICA, SENSIBILIDAD QuiMicA y/o Electrohipersensibilidad .-.—.0
MULTIPLE Y .

ELECTROHIPERSENSIBILIDAD

LAS CIFRAS DE SQM Y EHS

DESDE UN ENFOQUE DE DERECHOS
HUMANOCS Y DISCAPACIDAD

CONFESQ

ESTRENO PRONIMAMENTE

=g #12MayoDiaMundialFMSFCEMSOMEHS

CAMPUS CONFESQ:
) . Las cifras de Documental formacion
e [TEye = BRIk [iSrmEeier:! SFC y SQM EM severa profesionales
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< { Sostenibilidad

/Cual es el objetivo?
OBJETIVO: DIVERSIFICAR FINANCIACION Y FORTALECER RED ASOCIATIVA

5 Gestion de recursos y financiacion

¢’ Coordinacién de grupos de trabajo

@ Capacitacion de asociaciones miembro

¢ Impulso de red asociativa estatal

¥ Formacion préactica para responsables y equipo técnico
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< { Sostenibilidad >
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JORNADAS

/Queé acciones se llevaran a cabo entre 2025y 20267

s Obtencion Utilidad Publica (2025) *

& 3 eventos benéficos anuales (2026)

¢’ Grupos de trabajo técnicos y presidentes
¢ Jornadas Buenas Practicas online

$ § ) 43 EDICION
Buenas Dt‘ﬂCtICﬁS asociaciones CONFESQ

¥ UNA MIRADA
- AL FUTURO

Dirigida a Equipos Directivos y
Técnicos de Asociaciones Espafolas
de FM, SFC/EM, SQM y EHS

Madrid/Online

7 de noviembre

Online
7,14, 21 y 28 de noviembre
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— /[ Internacional >

/Cual es el objetivo?

OBJETIVO: CONSOLIDAR LA PRESENCIA INSTITUCIONAL DE CONFESQ EN REDES EUROPEAS E
INTERNACIONALES

Representacion en foros internacionales
Difusion de trabajo CONFESQ en Europa
& Impulso de redes internacionales
Adaptacion de contenidos a otros idiomas
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< [ Internacional

/Queé acciones se llevaran a cabo entre 2025y 20267

% Participacion foros internacionales: Congreso
SQM Canada

ul Difusion internacional informes y estudios
Q Participacidn en campanas internacionales:
EMEA Ministerios Sanidad, EMEA POTS

OTROS FINES DE INTERES SOCIAL
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DIA DE LA
CONCIENCIACION
DEL POTS

El sindrome de taquicardia
ortostatica postural (POTS) afecta
la vida diaria de muchos miles de
pacientes con EM/SFC.

informacion en la WEB de EMEA
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O
Incremento de
Convenios de
Investigacion y
formacion

P

m
Reconocimiento
Institucional
Progresivo

| 2
Participacion en
Espacios Clave

Fortalecimiento
Organizativo
y defensa

de derechos

T!
Mayor Presencia
Mediatica y Social
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ompromiso Colectivo
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ESTE PLAN ES DE TODAS:

- Decisiones colaborativas

¥ ! Voz unida ante instituciones

Ajuste continuo segun necesidades
~ Fuerza colectiva para lograr objetivos
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iIMUCHAS GRACIAS!

Sigamos trabajando juntos por el reconocimiento y
los derechos de las personas con FM, SFC, SQM y EHS
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