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CARTA DE LA PRESIDENTA

Queridos/as amigos/as:

2025 ha sido un afio muy importante para CONFESQ. Hemos trabajado de forma conjunta y
participativa en la elaboracién de nuestro Plan Estratégico, una herramienta clave para seguir
avanzando y alcanzar nuestros objetivos. Estamos muy contentas con el proceso y con el
resultado.

También ha sido el afio en el que hemos puesto el foco en las personas mas invisibilizadas de
nuestro colectivo: quienes viven con encefalomielitis midlgica severa. Lo hemos hecho de la
mano de SECPAL vy a través del documental Voces en la Sombra, que se estrené en Valencia
y que durante 2026 podra verse en toda Espana.

Nos sentimos especialmente orgullosas del Libro Verde: Adaptacion del puesto de trabajo
para personas con SQM y/o EHS, un proyecto en el que han participado 10 autores y que ha
sido financiado integramente por Fundacion ONCE, a quienes agradecemos profundamente
su apoyo y confianza. La presentacion fue un momento muy especial: sentimos que teniamos
en nuestras manos el inicio de un cambio real.

En Campus CONFESQ hemos puesto en marcha la primera edicién del curso Encefalomielitis
Mialgica en la era postcovid, dirigido por el Dr. José Vigaray, y seguimos trabajando en la
renovacion de nuestra web. |Y hemos firmado nuevos convenios de colaboraciéon con
empresas y sociedades cientificas!

Pertenecer a entidades como COCEMEFE, la Plataforma de Organizaciones de Pacientes y las
entidades europeas de las que formamos parte es un honor y una ventaja. Juntos, sin duda,
somos mas fuertes.

Ademas, este ano CONFESQ ha sido reconocida como Entidad de
utilidad publica y sigue creciendo en representatividad,

sumando asociaciones y ampliando territorio. Sabemos que

solo trabajando juntas podremos afrontar con éxito los retos que
tenemos por delante, y confiamos plenamente en el enorme potencial
de esta Coalicién y de todas las personas que la forman.

Gracias de corazon a todas. Seguimos trabajando.

Maria Lépez Matallana
Presidenta de CONFESQ
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DATOS DE CONTACTO

info@confesq.org

; w’/‘l;%
{ f@g | CONFESQ
e
Z

%

722225640

https://confesqg.org

https://www.instagram.com/coalicionconfesq/

https://www.facebook.com/campus.confesq

https://x.com/CONFESQ1
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https://www.linkedin.com/company/confesq-
coalici%C3%B3n-nacional-de-fm-sfc-em-
sqm-y-ehs
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ENTIDADES MIEMBRO

CONFESQ cuenta en 2025 con 24 entidades asociadas, incluyendo 6 federaciones
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https://asessca.wordpress.com/
https://afixa.org/
https://agrafim.org/
https://www.amascmallorca.org/
https://electroyquimicosensibles.org/
https://fexaf.wordpress.com/
https://www.fibrotriareasaar.es/
https://www.fridanavarra.es/
https://www.sfcvalencia.org/
https://www.sfcsqmclm.es/
https://sfcsqmeuskadi-aesec.org/
https://www.sfcsqm.com/
https://sqmgalicia.com/
https://afibrom.org/
https://afibrose.org/
https://www.fibromialgia.cat/
https://www.asafa.es/
https://www.facebook.com/affac.fibroibizaformentera/
https://acofi.es/
https://www.laff.es/asociaciones/asociacion-de-fibromialgia-y-sindrome-de-fatiga-cronica-de-chiclana-de-la-frontera/

ORGANIZACION

Junta directiva 2025:

Maria Lépez Matallana Anabel Tenorio Isabel Calvo
Presidenta CONFESQ Secretaria CONFESQ Vocal CONFESQ
SFC-SQM Madrid AMASC Mallorca SFC-SQM Valencia

Pilar Fernandez
Vocal CONFESQ
FFISCYL

José Hurtado
Tesorero CONFESQ

Equipo Técnico

L

Alfonso Cortés Kiara Stromer
Técnico de proyectos Técnico de Comunicacion
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Entidades de las que somos miembros

Nacionales

& | COCEMFE

Confederacion Espariola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica

O

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

Plataforma de organizaciones de pacientes

Sociedad Espaiiola de Fibromialgia
y Sindrome de Fatiga Crénica

Sociedad Espariola de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica



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

Entidades de las que somos miembros

Internacionales

Pain Alliance
Europe

PAIN ALLIANCE EUROPE

EMEE

European ME Alliance
European ME Alliance

ENFA

European Network of Fibromyalgia Associations

European Network of Fibromyalgia Associations
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https://pae-eu.eu/
https://www.europeanmealliance.org/index.shtml
https://www.facebook.com/ENFA2008/

AREA INTERNACIONAL

Durante el afio 2025, CONFESQ ha consolidado su papel como entidad de referencia
en el ambito nacional e internacional en la defensa de los derechos de las personas
afectadas por Fibromialgia (FM), Encefalomielitis Miélgica/Sindrome de Fatiga Crénica
(EM/SFC), Sensibilidad Quimica Mudltiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS).

La participacién en foros, redes y proyectos internacionales, asi como la colaboracién
con organizaciones de reconocido prestigio en Europa y América del Norte, ha
permitido fortalecer nuestro posicionamiento institucional y contribuir de forma
significativa a los avances en visibilidad, reconocimiento y proteccion de las personas
afectadas por estas patologias.

En las secciones siguientes se presenta un resumen de las principales acciones y
resultados obtenidos en el marco de nuestra proyeccion internacional.

Participacion EMEA

LaEuropean 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 Espana y colaborando en distintas
iniciativas estratégicas.

Principales Acciones en EMEA:

* La coordinacion de estrategias de comunicacién a nivel europeo, incluyendo campafias
en redes sociales y acciones conjuntas en fechas clave como el Dia de la EM Severa, el
Dia Mundial de la Seguridad del Paciente o el Dia de concienciacion sobre POTS.

* La participacion en iniciativas de incidencia politica a nivel europeo, en colaboracién con
instituciones como el Parlamento Europeo, el Foro Europeo de la Discapacidad (EDF), el
Foro Europeo de Pacientes (EPF) y la OMS Europa, con el objetivo de avanzar en el
reconocimiento de la EM/SFC como enfermedad fisica grave y discapacitante.

* |a contribucién a la difusidon de informacion a nivel europeo, mediante el envio de noticias
a la newsletter de EMEA y la colaboracién en la difusién del estudio “EMEA survey of
ME/CFS patients in Europe: Same disease, different approaches and experiences”.

* Intervenciones destacadas de CONFESQ en reuniones de miembros: presentacion de la
propuesta de inclusién de la encefalomielitis midlgica en el marco de la Ley ELA en
Espania, asi como la presentacion del documental “Voices in the Shadows”, centrado en la
realidad de las personas con EM severa, como herramienta de sensibilizacién e incidencia
a nivel internacional.
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https://www.europeanmealliance.org/index.shtml
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* Participacién y colaboracién para el video del 12 de mayo.
EMEA representa a un total de 18 federaciones de 18 paises europeos.

Video 1:

European International ME Awareness 2025

European ME Alliance

Ver en (&3 YouTube

Video 2:

) European International ME Awareness 2025

European ME Alliance
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Ver en (23 YouTube

* Participacién de varias campafas en redes en colaboracion: Dia de la concienciacién del
POTS, Dia Mundial de la Seguridad del Paciente 2025: La infancia con EM, 8 de agosto: Dia
de la EM Severa,

DA DE LA ERE ME DAY
CONCIENCIACION o5l _
Uiatoulcst disance s WHO 1CD-15 £843
DEL POTS
Ei sindrome. de taquicardia Children with ME deserve 75% 6.8-year T
ortostatica postural (POTS) afecta recognition and safe care ik pbortt ol v s oyl
la vida diaria de muchos miles de 25% * Human disregard for patiet
pacientes con EM/SFC. vl sivere disability
e o bt Unbearable suffering and

reglect eften Lead to suitide

Mas informacidn en la WEB de EMEA

Pas:Rurapasn Patinet Sursay. 2524



https://youtu.be/16vBtnEfxQk
https://youtu.be/Mb_n2zSFkV0

Ademas, junto a EMEA, hemos escrito una carta a la Ministra de Sanidad, Mdénica Garcia, para
solicitar la adopcién urgente de medidas que reconozcan la Encefalomielitis Mialgica (EM)
como una enfermedad fisica grave y discapacitante, en linea con la Clasificacién
Internacional de Enfermedades (CIE-11) de la OMS.

La carta, firmada por Maria Lépez Matallana, presidenta de CONFESQ, y Gracemarie Bricalli,
presidenta de EMEA, se enmarca en la campafia europea que la alianza esta desarrollando de
cara a la Cuarta Reunion de Alto Nivel de Naciones Unidas sobre Enfermedades No
Transmisibles y Salud Mental, que tuvo lugar el 25 de septiembre de 2025.

Entre las principales demandas trasladadas al Ministerio se encuentran:

* La inclusién de la EM en las estrategias nacionales de enfermedades no transmisibles
(ENT) y en los paquetes de Cobertura Sanitaria Universal.

¢ El desarrollo de guias clinicas oficiales para diagndstico y manejo de la enfermedad.

* |a formacién continuada de profesionales sanitarios y la eliminacién de desinformacion
en planes de estudio.

* La priorizacién de la investigacién biomédica y la mejora de los sistemas de recogida de
datos y vigilancia epidemiolégica.

* |aincorporacion de la EM en las politicas de discapacidad y derechos de los pacientes,
asi como campanas nacionales de sensibilizacion.

Segln datos de la Resolucién del Parlamento Europeo de 2020, la EM afecta a 240 millones
de personas en todo el mundo, y su falta de reconocimiento agrava la discapacidad y eleva el
riesgo de problemas de salud mental y suicidio.

“Espafia tiene la oportunidad de liderar con el ejemplo, alinedndose con los compromisos
internacionales de no dejar a nadie atras y de construir sistemas de salud inclusivos”, sefala
Maria L6épez Matallana en el escrito.

Noticia completa: https://confesq.org/?p=30577

Participacion ENFA

Durante 2025, CONFESQ mantuvo su vinculacion con ENFA, red europea de
asociaciones de fibromialgia, como espacio de intercambio y seguimiento de
iniciativas internacionales relacionadas con esta patologia. En ese marco, asistimos a
un webinar abierto organizado por ENFA y difundido a través de su canal de YouTube,
centrado en la relacién entre la actividad fisica y la fibromialgia. La sesion conté con
la participaciéon de la investigadora Monika Loéfgren, especialista en dolor crénico y
rehabilitacién, y abordd la importancia del ejercicio fisico adaptado dentro del
manejo de la fibromialgia desde una perspectiva clinica y funcional. Este tipo de
actividades permiti6 a CONFESQ seguir conectada con enfoques europeos de
divulgacion, formacion y sensibilizacion en torno a la fibromialgia.
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> “"‘«
;‘f \ CONFESQ
COALICION NACIONAL

Participacion en la conferencia internacional sobre SQM “RESILIENCE”
(1y 2 de mayo)

Nuestra participacion ha consistido en la intervencion de nuestra secretaria, Anabel Tenorio,

quien expuso la situacién actual de la Sensibilidad Quimica Mdltiple (SQM) en Esparia,

poniendo de relieve los retos que enfrentan las personas afectadas y las necesidades
urgentes en materia de reconocimiento y adaptacion de espacios.

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

Colaboracion con la Universidad de ULM en el Estudio sobre
Fragancias y Sensibilidad Quimica Mdiltiple, 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
activacion de mastocitos, migrafia, y dermatitis.

El estudio se ha extendido a otros paises europeos, y hemos ayudado con la traduccién al
espafol y la difusidn de la encuesta.

Espafia es el tercer pais con mas encuestas completadas.

Este andlisis sera 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 Union Europea.

Presentacion con transcripcion en inglés del informe elaborado por
medusa human rights “Las cifras de SQM y EHS desde un enfoque de
derechos humanos y discapacidad”:

Presidenta CONFESQ

LAS CIFRAS DE SQM Y EHS

DESDE UN ENFOQUE D™~~~ "HOS HUMANOS Y
DISCAPACIDAD ’

pre ne
Paloma Torres e 1sabel Diez
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https://youtu.be/pWlREb-twwk
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AREA NACIONAL

Durante 2025, CONFESQ consolidé su presencia y actuacion en el ambito nacional mediante
un amplio conjunto de iniciativas orientadas a la defensa de derechos, la sensibilizacién y la
mejora de la calidad de vida de las personas con FM, EM/SFC, SQM y EHS.

A lo largo del afio se desarrollaron proyectos estratégicos, se organizaron y promovieron
jornadas y actos vinculados a diversos dias mundiales, y se fortalecieron alianzas a través de
convenios de colaboracién con entidades cientificas y sociales.

Ademas, se impulsaron acciones formativas dirigidas tanto al movimiento asociativo como a
profesionales, con el fin de ampliar el conocimiento sobre estas patologias y promover
entornos mas accesibles y saludables.

Acciones y Proyectos

La presidenta de CONFESQ nombrada miembro del patronato del
Fundacion Alborada, en representacion de los pacientes.

Vocales

Dr. Carlos Zarco

12 de Mayo: Dia Mundial de la FM, EM/SFC, SQM y EHS, mes de
concienciacion

Como cada 12 de mayo, CONFESQ conmemord el
Dia Mundial de la Fibromialgia (FM), el Sindrome de
Fatiga Crénica/Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM), la
DAL e e Sensibilidad Quimica Mudltiple (SQM) y la
Electrohipersensibilidad (EHS).

Con el fin de visibilizar estas enfermedades y dar
voz a las personas afectadas, se organizaron
diversas iniciativas durante todo el mes,
acompafadas de una importante campafia d
comunicacién y sensibilizacién en medios y red
sociales.
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DA MUNDIAL DE FM, EM/SFC, YEH

PROGRAMACION CON
MOTIVO DEL 12 DE MAYO
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1.Una serie de videoconferencias y mesas con diferentes tematicas sobre la FM,

EM/SFC, SQM y EHS.
al A o DA MUNDIAL DE FM, EM/SET, 500 ¥ EH
P ﬁ ® PRESENTACION DE LIBROS CON
.'.. . MOTIVD DEL 12 DE MAYD

- 22 de mayo. 18: OOh. — Atencidn
Primaria, Cronicidad y Enfermedades
Representadas por CONFESQ : una
conversacion entre profesionales de la
salud comprometidos con un cambio
en la mirada y la atencién a estas
enfermedades. Que consta de 751
visualizaciones

https://www.youtube.com/live/2fgbjGL
uMyM?si=Ca2hPnDR6PgWNQgAZ

- 13 mayo. 18: OOh.— Presentacion de
Libros: “Palabras con propdsito” : una
emotiva presentacién de libros escritos
desde la vivencia, el activismo y la
creacion literaria. Historias que
conmueven y empoderan. Que consta de
344 visualizaciones

https://www.youtube.com/live/oUHPXpRU
RrYg?si=rjQQEkISU2T6AEQuU

-
ﬁ DiA MUNDIAL DE FM, EM/SFC, Y EHS

8. i ) WEBINARS CON MOTIVO DEL
[ et R 12 DE MAYOD

22 mayo 2025-18:00
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https://www.youtube.com/live/oUHPXpRUpYg?si=rjQqEkl3U2T6AEOu
https://www.youtube.com/live/oUHPXpRUpYg?si=rjQqEkl3U2T6AEOu
https://www.youtube.com/live/2fgbjGLuMyM?si=Ca2hPnDR6PgWNqAZ
https://www.youtube.com/live/2fgbjGLuMyM?si=Ca2hPnDR6PgWNqAZ
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- 29 de mayo. 18: OOh.- Cambio de
Paradigma en Dolor Croénico: una
ponencia inspiradora sobre nuevas

estrategias de afrontamiento del dolor
29 mayo 2025 - 18:00

"CAMBIO DE PARADIGMA EN c.ronlc.o. . Que consta de 965
DOLOR CRONICO" visualizaciones.

DiA MUNDIAL DE FM, Yi

o WEBINARS CON MOTIVO DEL
[ B ) 12 DE MAYO

| FEDERICO MONTERD CUADRADD

https://www.youtube.com/live/InTKIKU
foHA?si=Imlz_aJzxlegwYke
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2.Carrera Virtual

Carrera Virtual 2025

Gracian o todos lod que hablla participadn

Estuvo activa durante todo el mes de concienciacion.

Este 2025 hemos conseguido un total de 45 personas se
han sumado a la campana #12MayoMeMuevoConCONFESQ
y han confiado en CONFESQ para seguir avanzando en la
mejoria de estas cuatro enfermedades.

3. Lectura del Manifiesto del 12 de mayo
Nuestra presidenta, Maria Lopez Matallana, ley6 el Manifiesto del 12 de mayo en un
video publicado en el canal de CONFESQ en YouTube.

El video cuenta con 327 visualizaciones en Youtube y 986 reproducciones en
Instagram, contribuyendo a amplificar la voz de quienes viven con FM, SFC/EM, SQM y
EHS.

LECTURA MANI EL 12 DE MAYO
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https://youtu.be/hHFw4n-R0yY?si=Khi0n72R1El6j4LE
https://youtube.com/live/InTK1KUfoHA
https://youtube.com/live/InTK1KUfoHA
https://www.youtube.com/live/InTK1KUfoHA?si=ImIz_aJzx1egwYke
https://www.youtube.com/live/InTK1KUfoHA?si=ImIz_aJzx1egwYke

4. Impacto en redes y medios de comunicacion
Este afio debemos destacar el amplio impacto mediatico que hemos tenido por la
campana del 12 de mayo.

Campana centrada en el informe “Las cifras de SQM y EHS desde un enfoque de
derechos humanos y discapacidad

Se difundié una nota de prensa en medios de comunicacion.

Ademas, para esta campana se elaboraron dos videos para difundir por redes:

o Cifras SQM: Con 278 visualizaciones en Youtube y 43.064 reproducciones en
Instagram en el primer mes: https://youtu.be/2zL mnNw_HIc?
si=zANmM7bfEXmguvActl

e Cifras EHS: Con 238 visualizaciones en Youtube y 21.875 reproducciones en
Instagram en el primer mes: https://youtu.be/8Ago-kpVSl1s?si=ovEHOrwGGBknleB9

Esta campana ha tenido una visualizacion total de 215.135 personas

Nota de prensa 12 de mayo

Ademas, se lanz6 otra nota de prensa por el 12 de mayo que fue también enviada a
diversos medios de comunicacion. Entre los que desatacan El Confidencial Digital,
Madrid Diario o Diario Siglo XXI entre otros.

Esta nota de prensa ha logrado 70.881 impactos y un alcance estimado de 145.717
usuarios.

Diversas acciones y entrevistas en medios de comunicacién Entrevista Somos
Pacientes, Entrevista Canal 24horas, Podcast El Fonendo. SemFYC, Entrevista 20
Minutos y Articulo Faro de Vigo.

Principales impactos en medios

24h _ LAVANGUARDIA

COMNFESQ denuncia la exclusién social gue sufren
personas con sensibilidad quimica miltiple y
electrohipersensibilidad

Para conocer el impacto completo
en medios: https://confesqg.org/?
=30231 ConSalud.s servimedia : .EQ_O,“;

92 msn

Acciones e impactos asociaciones CONFESQ
Las asociaciones de CONFESQ, a parte de hacer eco de la campafia en medios,
también desarrollaron sus propias actividades y lecturas de manifiesto de manera
local. Puedes ver aqui cuales son las actividades y las repercusione
https://confesq.org/?p=30266
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Encuesta Nacional de Pacientes SQM

Este afio hemos participado en la creacion de una encuesta Nacional para la
investigacion de la SQM.

El Servicio de Salud de Castilla-La Mancha (SESCAM) y el Instituto de Investigacion en
Combustion y Contaminacién Atmosférica de la UCLM (ICCA) lanzaron una Encuesta
Nacional sobre Sensibilidad Quimica Mudltiple (SQM).

El estudio, realizado por un equipo de expertos bajo la direccion de la profesora
titular de la Universidad de Castilla y La Mancha Dia Florentina Villanueva Garcia y la
Dra Carmen V. Granda Barrena, Subdirectora Médica de la Gerencia de Atencidn
Integrada de Manzanares del SESCAM, ha sido aprobada por el Comité de Etica de la
Investigacion del Hospital Mancha Centro segun la legislacion vigente y tiene como
objetivo primordial entender mejor las causas de la SQM en el entorno nacional.
También busca implementar medidas de prevencion eficaces, asi como fomentar la
concienciacion social, sanitaria e institucional sobre esta condicion.

La metodologia incluyd un analisis exhaustivo de
factores ambientales, personales y sociales
relacionados con la SQM. Ademaés, se buscaba
promover la prevencion en los espacios de vida y
trabajo, con vistas a disminuir los riesgos y la
exposicion a factores desencadenantes. El
reconocimiento de los entornos ambientales de
riesgo y la visibilizacién de los pacientes son también
prioridades de este proyecto, con la expectativa de
fomentar una mayor sensibilizacién por parte de la
sociedad y las instituciones sanitarias.

El cuestionario estuvo disponible en linea hasta el 15 de julio, y la informacién
obtenida sera fundamental para avanzar en el conocimiento cientifico de la SQM.

Para potenciar su difusién, se lanzé una nota de prensa que obtuvo 63.398 impactos
y una audiencia estimada de 76.005.

Para conocer toda la informacion: https://confesqg.org/?p=3042]
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https://confesq.org/?p=30421

BHONCE (@75EP.25 A

Con motivo del Dia Internacional del Aire Limpio por un cielo azul, celebrado el 7 de
septiembre, CONFESQ colabor6 con la ONCE en la emision de un cupdn
conmemorativo nacional. El objetivo de esta accidn fue visibilizar la relacién entre la
calidad del aire y la salud, especialmente en el caso de personas con Sensibilidad
Quimica Mudltiple (SQM) vy Electrohipersensibilidad (EHS), para quienes los
contaminantes atmosféricos y toxicos ambientales representan un factor agravante
significativo.

El aire que respiramos no solo impacta en el bienestar de la poblacion general, sino
que es un factor determinante en la vida de quienes conviven con Sensibilidad
Quimica Mdltiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS). Ambas patologias se ven
agravadas por la exposicidon a contaminantes ambientales y a un entorno cargado de
toxicos invisibles, como compuestos quimicos y CEM, que, aunque pasan
desapercibidos para la mayoria, condicionan profundamente la vida de quienes las
padecen.

El cupdn de la ONCE dedicado al Dia Internacional del Aire Limpio se convierte, asi, en
un recordatorio de que la lucha contra la contaminacién ambiental no es solo una
cuestién ecoldgica, sino también social y sanitaria.
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Documental EM Severa: Voces en la Sombra

Durante 2025, CONFESQ desarrollé el documental “Encefalomielitis Mialgica Severa.
Voces en la Sombra”, una iniciativa orientada a mejorar el conocimiento social y
sanitario sobre la forma mas grave de la Encefalomielitis Miélgica / Sindrome de Fatiga
Crénica (EM/SFC).

La EM/SFC severa continla siendo una patologia infradiagnosticada, con limitada
presencia en la agenda sanitaria y una insuficiente respuesta institucional. Las
personas afectadas experimentan un deterioro funcional extremo que puede llevarlas
a permanecer postradas en la cama, sin tolerancia a estimulos basicos y sin acceso
efectivo a recursos asistenciales. La ausencia de materiales divulgativos especificos
evidencié la necesidad de producir un documento audiovisual que aportara
informacién con testimonios directos.

El objetivo del proyecto consiste en incrementar la visibilidad de la EM Severa y
generar un recurso audiovisual riguroso que permita divulgar, de manera fiel y
accesible, la realidad clinica, social y funcional de las personas afectadas. El
documental busca servir como herramienta de sensibilizacion para profesionales
sanitarios, administraciones publicas, asociaciones de pacientes y ciudadania en
general.

El documental ofrece un emotivo
relato a través de las vivencias de
tres personas afectadas, mostrando
con crudeza el aislamiento social y la
escasez de reconocimiento que
sufren. Asimismo, arroja luz sobre los
desafios cotidianos que enfrentan
estos pacientes, que en ocasiones
pueden tener consecuencias fatales.
Las historias personales compartidas
buscan  impulsar una  mayor
concienciacion sobre un problema
de salud publica que demanda
atencion inmediata.

Documental
Encef_-ain

También participan la Dra. Montserrat Alberdi especialista en cuidados paliativos, con
amplia experiencia en atencién a personas con enfermedades crénicas complejas, y
el Dr. José Alegre, médico internista del Hospital Universitario Vall d’Hebron
(Barcelona) hasta hace pocos meses, experto en Encefalomielitis Midlgica,
investigador clinico y divulgador, con una reconocida trayectoria en el estudio de
enfermedades neuroinmunoldgicas. La voz de las asociaciones la pone Isabel Calv
presidenta de SFC-SQM Valencia y vocal de CONFESQ.
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El documental se anuncié por primera vez el 8 de agosto, con motivo del Dia Mundial
de la EM Severa, mediante una nota de prensa que obtuvo una repercusion total de
25.925 usuarios. Este primer lanzamiento situé el foco en la necesidad urgente de
reconocer la realidad de las personas que viven con EM Severa. Acompariando,
CONFESQ produjo dos videos promocionales a modo de tréiler que lograron 5 mil
visualizaciones en Instagram cada uno, generando un importante interés publico.

8 Agoato, Dis Mundial de la EMSevers. Vide:
iAo, WACIISAL. O Pl BT, Tk ¢ B81

Video 2:

Video 1: «Son historias que no «Los enfermos de

se conocen.

Personas que
dejan de intentar ir al hospital,
porque no reciben la respuesta
que necesitan»

Encefalomilitis Midlgica Severa
apenas pueden moverse de la
cama Yy realizar las actividades
béasicas diarias»

Para conocer el impacto completo en medios: https://confesqg.org/?p=30501

El estreno oficial del documental tuvo lugar el 2 de octubre en el Muy llustre Colegio
Oficial de Farmacéuticos de Valencia (MICOF). Para lo que posteriormente se lanzé
una nota de prensa a medios que obtuvo 24.655 impactos.

IC ;

El evento conté con la participacion de
Vicente Colomer, Secretario de MICOF, quien
dio la bienvenida a los asistentes junto a
Vicent Berenguer, miembro de la Junta
Directiva de SFC-SQM Comunidad Valenciana,
que, en sus intervenciones iniciales,
destacaron la importancia de iniciativas como
esta para avanzar en el reconocimiento de la
Encefalomielitis Mialgica Severa.
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https://youtube.com/shorts/ZbkV6SvA73g
https://youtube.com/shorts/iwZ5Hln3B5I
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Tras la proyecciéon del documental, se llevé a cabo una mesa redonda con la
participacion de Maria Lopez Matallana, presidenta de CONFESQ y SFC-SQM Madrid,
acompafiada por Eva Martin, médica de Atencion Primaria especializada en
Encefalomielitis Midlgica /Sindrome de Fatiga Crénica (EM/SFC). Durante el debate, se
enfatizé la necesidad urgente de que los pacientes tengan acceso a una atencion
médica adecuada, prestaciones econémicas y un apoyo social que responda a sus
complejas necesidades.

En la clausura del evento, se excusé la ausencia de
Francisco Javier Copovi Carrién, director general de
Personas con Discapacidad del Ayuntamiento de
Valencia, quien no pudo asistir por compromisos de
agenda institucional. Verénica Sugey Paz Torres,
tesorera y contadora del llustre Colegio Oficial de
Médicos de Valencia (ICOMV) puso el broche final
«Deseo que este documental sea semilla de una
sociedad mas informada, mas sensible vy
comprometida con las personas que sufren
encefalomielitis mialgica severa. Que sirva de impulso
para seguir investigando, para mejorar la atencion
sanitaria y para situar siempre en el centro a los
pacientes y sus familias»

Para conocer el impacto en medios: https://confesg.org/?p=30656

El proyecto fue posible gracias al patrocinio de SFC-SQM Valencia, CONFESQ y SFC-
SQM Madrid, y conté con el apoyo del Ayuntamiento de Valencia y la Junta Municipal
de Retiro de Madrid, que mostraron su compromiso con la visibilizacién de
enfermedades altamente discapacitantes y con la defensa de las personas afectadas.
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Proyecto Libro Verde: Adaptacion del puesto de trabajo para personas
con Sensibilidad Quimica Multiple y Electrohipersensibilidad

El proyecto “Libro verde: adaptacion del puesto de trabajo
para personas con Sensibilidad Quimica Mdltiple (SQM)
y/o Electrohipersensibilidad (EHS)” se planteé con el
objetivo de desarrollar una herramienta de referencia que
abordase, desde un enfoque riguroso y fundamentado, la
adaptacién de los entornos laborales para personas con
estas discapacidades organicas y ambientales.

La situacion inicial de partida estaba marcada por la
invisibilizacion de estas enfermedades y la ausencia
de documentacidon sistematizada y especifica que
sirviera de apoyo tanto a las propias personas
afectadas como a los agentes implicados en el ambito
laboral (empleadores, servicios de prevencion,
personal técnico y administraciones publicas), lo que
dificultaba la adopcion de medidas adecuadas de
adaptacion del puesto de trabajo.

En este contexto, el proyecto tuvo como finalidad principal la elaboracién de un Libro
Verde, escrito por autores con distintos puntos de vista profesionales (biomédico,
juridico, socio-laboral y de prevencion, y técnico), que recogiera datos, andlisis,
reflexiones y propuestas que sustentasen un enfoque sdélido sobre la adaptacion
laboral de las personas con SQM y/o EHS.

Los objetivos especificos del proyecto han sido:

o El disefio del indice del Libro Verde, elaborado de
manera consensuada y coordinada con asesores
y las personas autoras participantes.

e EI planteamiento y desarrollo de contenidos,
datos y reflexiones que sustenten un enfoque
riguroso, coherente y fundamentado, culminando
en la redacciodn final del Libro Verde.

e La sensibilizacién a través de acciones de
incidencia politica y social, tanto en formato
online como presencial, vinculadas a la difusién y
uso del contenido del Libro Verde.
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Principales actividades desarrolladas durante la ejecucién del proyecto

En primer lugar, se realiz6 el disefio del indice del Libro Verde por parte de CONFESQ
junto a un grupo de asesores, estableciendo la estructura general y los bloques
tematicos del documento, seguido de la eleccion de autores.

Posteriormente, se desarroll6 la elaboracién de los contenidos.

e Virginia Carcedo lllera — Secretaria General y Directora de Transformacion,
Excelencia e Igualdad (Fundacion ONCE). — Prélogo.

e Pilar Murioz-Calero Peregrin — Médica (licenciada en Medicina y Cirugia), pediatra
y experta en Medicina Ambiental; vinculada a Fundacién Alborada. — Capitulo 1.1:
Perspectiva biomédica (dentro de Capitulo 1: La Sensibilidad Quimica Mdltiple y la
Electrohipersensibilidad, ¢de qué estamos hablando?).

e Paloma Torres Lépez e Isabel Diez Velasco— Abogadas y consultoras (Medusa
DDHH). — Capitulo 1.2: Perspectiva discapacidad: enfoque de derechos humanos
(Capitulo 1).

e Miguel Arenas Gémez — Profesor de Derecho y Ciencia Politica (UOC), abogado
laboralista y especialista en Seguridad Social. — Capitulo 2.1: Contexto legislativo
esparol (dentro de Capitulo 2: El tratamiento de ambas sensibilidades en la
legislacion laboral y en la de prevencion de riesgos y salubridad).

¢ José Molina Cabildo — Especialista en Medicina del Trabajo y Coordinador del
Servicio de Prevencion de Riesgos Laborales (Hospital General Universitario de
Ciudad Real). — Capitulo 2.2: Contexto de prevencién de riesgos laborales
(Capitulo 2).

¢ Inmaculada Sanz Ortega — Directora de mantenimiento en el sector privado. —
Capitulo 3.I: Para Sensibilidad Quimica Mudltiple (SQM) (dentro de Capitulo 3:
Adaptacién de entornos laborales y puestos de trabajo).

e Juan Antonio Rivera Vila — Ingeniero Industrial, Master en Bioconstruccién (IEB),
CEMPROTECTA. — Capitulo 3.2: Para Electrohipersensibilidad (EHS) (Capitulo 3).

e Maria Lépez Matallana — Presidenta de SFC-SQM Madrid y de CONFESQ. Y Rocio
Aparicio Mata — Delegada de SFC-SQM Madrid y de Electro y Quimico Sensibles
por el Derecho a la Salud (EQSDS). — Capitulo 4: Casos de éxito en adaptaciones
de puesto de trabajo para personas con SQM y/o EHS.

« Alejandro Fernandez Garcia — Responsable del Area de Cohesién Social y Espacio
Sociosanitario (COCEMFE Nacional). — Capitulo 5: Conclusiones y Epilogo

En el mes de junio de 2024 se comenzé a trabajar en la edicién del libro, disefio,
formato, imagen... tanto para la publicacién en papel como para la versién digital, que
lleva como extra un documento de enlaces a la bibliografia mas importante. Este
trabajo se termind a finales de octubre, procediendo a la impresién del libro en papel
y revision de pruebas.

Paralelamente se estaba organizando la presentacion del libro, fechada para el 27 d
noviembre de 2025 en la Biblioteca Municipal Eugenio Trias de Madrid, a las 18h.
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En la presentacion, se conté con la
secretaria general de Fundacion ONCE,
Dia. Virginia Carcedo y el presidente de
COCEMFE, D. Antxo Queiruga, asi como
con Dfia. Laura Sanchez Beltran
(Ministerio  de Derechos  Sociales,
Consumo y Agenda 2030)

El acto fue presentado por M José Garcia,
periodista, miembro del equipo de
comunicacion de COCEMFE Nacional.

Tuvimos la suerte de contar con la mayoria de sus autores: Dra. Pilar Muioz-Calero
(Fundacién Alborada). Dia. Paloma Torres y Dia. Isabel Diez (Medusa Human Rights).
D. Miguel Arenas (U.O. C). DAa. Inmaculada Sanz (directora de mantenimiento). D. Juan
Antonio Rivera (COMPROTECTA). Maria Lopez Matallana y Rocio Aparicio
(coordinadoras y autoras. CONFESQ)

El gabinete de prensa comenzé a trabajar en noviembre, consiguiendo varias
entrevistas y articulos. En el acto se grabaron entrevistas a todos los autores
presentes, cuyos videos editados han servido para una campafia de social media
realizada entre el 7 y el 15 de enero 2026 (especialmente LinkedIn)

En esta campafa se conseguieron un total de 29 impactos en medios de
comunicacién: 27 en medios online y dos en radio. Para conocer todos los impactos
en medios: https://confesq.org/?p=31085

C ILUNION

Principales impactos en medios

. La odisea de trabajar con sensibilidad quimica
EFE:Salud multiple

europapress | fotos

CONFESQ presenta ef ‘Libro Verde', para favorecer la inclusién laboral de personas con SGM y/o EHS O R H

servimedia  pANEVIDI

Confesq presenta un documento pionero hacia la inclusion
laboral de personas con SOM y EHS

Yolanda solicité una

adaptacion de su puestoa s“s
travésdel servicio de I =
prevencian de riesgos

laborales, no se le concedio:

padece sensibilidad quimica o . .
dlti nfesq presentaun documento
tile S'G Lo XXI pionero hacia la inclusidn laboral de fa- r maC'QSﬂl Ud

Esta terico de laboratnsio, e4spediaa tras

El libro en formato digital se ha enviado a mas de 2000 destinatarios focales y ha
comenzado a entregarse ejemplares fisicos a determinados agentes sociales y
politicos, ademas de a las asociaciones CONFESQ. Durante 2026 se llevara a cabo u
proyecto de difusidn especifico a nivel estatal y también autonémico.
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Jornada #CONFESQSEMUEVE2025

#CONFESQSeMueve es un evento bianual consolidado, dirigido a equipos directivos,
técnicos y voluntariado de las entidades que forman parte de la coalicion. Su
finalidad es generar un espacio estable de reflexion y capacitacion, alineado con los
retos emergentes del movimiento asociativo y con los cambios institucionales y
sanitarios que afectan a las patologias representadas por CONFESQ.

7 CdNFESQsemueve
Jornadas (5° Edicion)

g

PLAN ESTRATEGICO:
DELAVISION A LA ACCION

Dirigida a Equipos Directivos y
Técnices de Asociaciones Espanolas
de Fm, SFC/EM, SQM y EHS

Las Jornadas #CONFESQSeMueve 2025, celebradas el 27 de noviembre en su quinta
edicion, tuvieron como objetivo fortalecer las capacidades técnicas y estratégicas de
las asociaciones miembro, fomentar el trabajo en red y avanzar en la implementacion
del Plan Estratégico CONFESQ 2025-2029. El encuentro buscé ofrecer un espacio de
formacion, analisis y coordinacién para mejorar la accién colectiva en materia de
comunicacidn, incidencia politica, investigacion y gestion asociativa.

El encuentro se celebré en la Biblioteca Eugenio Trias (Parque del Retiro, Madrid),
combinando asistencia presencial y virtual para facilitar la participacion de todas las
asociaciones miembro.

El programa se estructuré en tres bloques:

1) Comunicacién e Incidencia Politica

Taller impartido por el consultor Carlos Parry (LLYC) y su
companero Miguel Aguilar, centrado en la mejora del
discurso institucional, la interlocucion con
administraciones y el disefio de mensajes efectivos
desde el movimiento asociativo.

2) Investigacion en FM, EM/SFC, SQM y EHS
Intervencion de la investigadora Dra. Elisa Oltra, que
presentd avances cientificos relevantes sobre las
patologias representadas. Y exposicion del Dr. Francisco
Mera, referente en EM/SFC y Long Covid, sobre nuevas
perspectivas biomédicas y retos diagndsticos.
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3) Plan Estratégico CONFESQ 2025-2030
Sesion de trabajo colectivo orientada a revisar
los objetivos del plan, alinear prioridades y ’
analizar las lineas de accion para el periodo
2025-20209.

,.’*-'EA —
Las Jornadas beneficiaron de forma directa a:

¢ Juntas directivas, equipos técnicos y voluntariado de las asociaciones miembro.
¢ Profesionales invitados y participantes en las mesas técnicas.
e Red de trabajo de CONFESQ, fortalecida gracias al intercambio y la coordinacion.

Plan Estratégico 2025-2030

Este Plan Estratégico supone un hito para la Coalicién, al convertirse en la primera
hoja de ruta comun construida de manera colectiva por las asociaciones que integran
CONFESQ, con el objetivo de fortalecer la defensa de los derechos, el reconocimiento
institucional y la mejora de la calidad de vida de las personas con fibromialgia (FM),
encefalomielitis miélgica/sindrome de fatiga crénica (EM/SFC), sensibilidad quimica
multiple (SQM) y electrohipersensibilidad (EHS).

PLAN ESTRATEGICO CONFESQ
2025-2030 =

Trabajando juntos por el reconacimiento y los derechas m
“y "
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El Plan Estratégico 2025-2030 es el resultado de un proceso de elaboracion
participativo, desarrollado durante todo el afio 2025, que ha contado con:

¢ La participacién activa de 32 asociaciones de la red CONFESQ

e 6 grupos de trabajo especificos

e Mas de 20 reuniones de trabajo

e Mas de 200 aportaciones directas realizadas desde las propias asociaciones

Este proceso ha permitido construir un documento que no nace desde un despacho,
sino desde la experiencia real del movimiento asociativo, recogiendo necesidades
histéricas y consensuando prioridades comunes. El Plan no es uUnicamente un
documento técnico, sino un compromiso colectivo que refuerza la voz de CONFES
como red estatal.
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El Plan se estructura en siete areas estratégicas, que definen las principales lineas de
accion para los proximos anos:

¢ Definicién y conocimiento de las enfermedades
Establecer criterios comunes y consensuados sobre FM, EM/SFC, SQM y EHS,
generando documentacién técnica y divulgativa de referencia.

e Investigacion e innovacion
Promover y difundir la investigacion cientifica, facilitar la conexién entre comunidad
cientifica y pacientes y apoyar lineas de investigacion prioritarias.

e Discapacidad e inclusién social
Defender los derechos de las personas afectadas, mejorar el reconocimiento de la
discapacidad y promover adaptaciones laborales y sociales.

e Incidencia politica e institucional
Consolidar a CONFESQ como interlocutora estatal ante las administraciones publicas
e impulsar avances normativos y legislativos.

¢ Comunicacién y sensibilizacién
Aumentar la visibilidad social y medidtica de las enfermedades, combatir la
desinformacion y sensibilizar a la sociedad y a los profesionales.

¢ Sostenibilidad y fortalecimiento asociativo
Reforzar la estructura interna de CONFESQ, mejorar la coordinacién entre
asociaciones y diversificar las fuentes de financiacion.

e Proyeccién internacional
Consolidar la presencia de CONFESQ en redes europeas e internacionales y difundir
el trabajo de la Confederacién fuera del ambito estatal.

Con la aprobacién de este Plan Estratégico, CONFESQ reafirma su compromiso con la
toma de decisiones colaborativas, la unidad de accién y la defensa colectiva de
derechos, manteniendo un enfoque flexible que permita ajustar las actuaciones a las
necesidades reales de las personas afectadas.

Este Plan es, ante todo, un proyecto comun, construido entre todas las asociaciones
que forman CONFESQ, para seguir avanzando juntas por el reconocimiento y los
derechos de las personas con FM, EM/SFC, SQM y EHS.
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Declarada de Utilidad publica

]

ENTIDAD DE
UTILIDAD PUBLICA

Desde CONFESQ celebramos un hito este afio muy significativo en nuestra
trayectoria: hemos sido declarados Entidad de Utilidad Publica por el Ministerio del
Interior.

Este reconocimiento acredita oficialmente que nuestro trabajo contribuye de manera
relevante al interés general, reforzando nuestra misién y consolidando la labor que
desarrollamos desde hace mas de dos décadas para defender los derechos de las
personas afectadas por fibromialgia, encefalomielitis mialgica, sensibilidad quimica
multiple y electrohipersensibilidad.

¢Qué significa ser una entidad de utilidad publica?

Una organizacion de utilidad publica es una entidad sin animo de lucro que el Estado
reconoce por su impacto positivo y demostrable en la sociedad. Para recibir este
reconocimiento, la entidad debe demostrar que:

¢ Persigue fines de interés general, no intereses privados.

e Su actividad genera un impacto social real, util y verificable.

¢ Funciona con transparencia, responsabilidad y rendicion de cuentas.

* No reparte beneficios: todos los recursos se reinvierten en los fines sociales.

e Dedica al menos el 70 % de sus ingresos al cumplimiento de sus objetivos

estatutarios.

Ademas, debe contar con los medios humanos, materiales y organizativos adecuados,
estar inscrita en el registro correspondiente durante al menos dos afios y disponer de
un patrimonio saneado.

En Espaia, esta declaracion se otorga tras un proceso exhaustivo de evaluacion por
parte del Ministerio del Interior.
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¢Por qué es importante este reconocimiento para CONFESQ?
Ser declarada entidad de utilidad publica supone un aval institucional que:
e Refuerza nuestra credibilidad ante administraciones, donantes, profesionales y
sociedad.
¢ Reconoce oficialmente que nuestro trabajo beneficia al conjunto de la sociedad.
e Facilita el acceso a subvenciones y convenios con organismos publicos.
e Permite acceder a beneficios fiscales que fortalecen nuestra sostenibilidad.
e Nos autoriza a usar la leyenda “Declarada de Utilidad Publica” en todos nuestros
documentos, como sello de calidad, compromiso y servicio.

Este logro es posible gracias a la labor constante de nuestras asociaciones miembro,
a la colaboracion institucional y al apoyo de todas las personas que confian en
nuestro trabajo.

Mas informacioén: https://confesq.org/?p=30935
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Documentos Elaborados

Publicacion del Informe «Las cifras de SQM y EHS desde un enfoque
de derechos humanos y discapacidad»

CONFESQ publica el informe Las cifras de SQM y EHS desde un enfoque de derechos
humanos y discapacidad., que tiene como objetivo comprender cémo 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 situacion de vulneracion de los derechos que sufren cada dia las personas
afectadas por Sensibilidad Quimica Mdltiple y por Electrohipersensibilidad en Espaia.
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.

Puedes leer el informe
completo aqui:

T e

Y ver la infografia aqui

DESDE UN ENFOGLUE DE DERECHOS
HUMANDS Y DISCAPACIDAD

Ademas, el 13 de febrero de 2025 se celebrd un evento para la presentacion de este
estudio, con la participacion de José Luis Martinez Donoso, Director general de
Fundacion ONCE; Elena Antelo, Directora gerente de COCEMFE Estatal; Gregorio
Saravia, Presidente del Comité de Apoyo a la Convencion CERMI Estatal; Maria Lépez
Matallana, Presidenta CONFESQ. Y presentaron el infome sus autoras: Paloma Torres e
Isabel Diez, abogadas de derechos humanos y consultoras de MEDUSA Human Rights.

La nota de prensa ha obtenido unos resultados destacables: un total de 45.191
impactos, una audiencia estimada de 125.065 y una repercusion total de 170,256
usuarios. También CERMI DIARIO, COCEMFE y MEDUSA Human Rights lo han
publicado en su web. Ademas, ha sido publicado por el SID (Servicio de Informacion
sobre Discapacidad) de Castilla y Leén como parte de su base de documentacioén.
Mas informacion: https://confesq.org/?p=30012
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https://confesq.org/wp-content/uploads/2025/02/12022025_InformeCONFESQ-maquetado_v3_compressed.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2025/03/Infografia-Informe-CONFESQ.pdf
https://diario.cermi.es/entry/informe-destaca-la-vulneracion-de-derechos-de-personas-con-sqm-y-ehs-en-espana-y-exige-medidas-urgentes
https://www.cocemfe.es/informate/noticias/confesq-denuncia-la-vulneracion-de-derechos-de-personas-con-sqm-y-ehs-en-espana-y-exige-medidas-urgentes/
https://medusahumanrights.com/informe-las-cifras-de-sqm-y-ehs-desde-un-enfoque-de-derechos-humanos-y-discapacidad-para-confesq/
https://sid-inico.usal.es/documentacion/las-cifras-de-sqm-y-ehs-desde-un-enfoque-de-derechos-humanos-y-discapacidad/
https://sid-inico.usal.es/documentacion/las-cifras-de-sqm-y-ehs-desde-un-enfoque-de-derechos-humanos-y-discapacidad/
https://confesq.org/?p=30012

Aportaciones para la inclusion de la Encefalomielitis
Midlgica/ Sindrome de Fatiga Crénica (EM/SFC) en la
Ley 3/2024

CONFESQ) ha presentado una propuesta para la inclusién de la Encefalomielitis
Midlgica/Sindrome de Fatiga Crénica (EM/SFC) en la Ley 3/2024. Esta iniciativa busca
reconocer la EM/SFC como una enfermedad de alta complejidad y curso irreversible,
especialmente en sus casos severos y muy severos, garantizando asi el acceso a
recursos médicos, prestaciones econdémicas y apoyo social para los pacientes
afectados.

En la redaccion de la propuesta han participado también el Dr. José Alegre,
especialista en SFC/EM desde hace 25 afios, la Asociacion Catalana de Afectados de
Fibromialgia y Fatiga Cronica (ACAF) y la Plataforma Familiars fm-sfc-sgm, quienes
han aportado su conocimiento y experiencia para reforzar la necesidad de inclusion
del EM/SFC en la Ley 3/2024. Han aportado los casos de pacientes las asociaciones
SFC-SQM Madrid, SFC-SQM Comunidad Valenciana y Federacion de Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Crénica de Castilla y Ledn (FFISCYL), pertenecientes a CONFESQ.
En conjunto representan a 21.000 afectados. Gracias a todos ellos por su
participacién y compromiso

Puedes leer aqui la aportaciéon de consulta publica elaborada por CONFESQ para la
inclusién de la Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de Fatiga Crénica (EM/SFC) en la
Ley 3/2024 (Ley ELA)

Ao CONFESQ

ve

Aportaciones para la inclusion de la Encefalomielitis
Mialgica/ Sindrome de Fatiga Cronica (EM/SFC)en la
Ley 3/2024.

| 1. Introduccion. Grupo peticionario y objethve de la propuests
| Ilg:lmr.-n 08 pal:! Ininclusidn do Lo EM/SEC en La Ley_u 024,
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https://confesq.org/wp-content/uploads/2025/02/LEY-ELA-ultima-FINAL-07_02-recortado.pdf
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CONFESQ reclama la jubilacion anticipada para la fibromialgia y la
encefalomielitis mialgica

La Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Orgénica
(COEMFE) y la Coaliciéon Nacional de Entidades de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga
Crénica, Sensibilidad Quimica Mudiltiple y Electrohipersensibilidad (CONFESQ) han
presentado al Gobierno sendos informes para incluir la fibromialgia y Ia
encefalomielitis midlgica entre las enfermedades que permiten la jubilacion
anticipada a trabajadores con un grado de discapacidad del 45% o superior.

Este documento, enviado al Ministerio de Inclusién, Seguridad Social y Migraciones,
busca adaptar las politicas de jubilacion a las necesidades especificas de estos
colectivos, cuya esperanza de vida se ve considerablemente reducida debido a estas
condiciones.

Los informes, producto de un exhaustivo andlisis de la literatura cientifica sobre las
enfermedades mencionadas, resaltan el grave impacto de estas patologias en la
calidad de vida y longevidad de los pacientes.

2.9 | COCEMFE 2.9 | COCEMFE

Peticion de inclusion de la
fibromialgia en el Ambito de
aplicacion del Real Decreto
370/2023

Peticion de inclusion de la

B tis ! 1 en
el ambito de aplicacion del
Real Decreto 370/2023

Para esto se lanzé una nota de prensa que obtuvo repercusion total de 17.411 usuarios

Mas informacion: https://confesqg.org/?p=30469



https://confesq.org/wp-content/uploads/2025/07/Informe-Fibromialgia-COCEMFE-VF.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2025/07/Informe-Encefalomielitis-Mialgica-COCEMFE-VF.pdf
https://confesq.org/?p=30469
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Jornadas y Congresos

Organizadas por CONFESQ
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Jornada EHS: Actualizacion

Con motivo del Dia Internacional contra la Contaminacion Electromagnética, el 24 de
junio se celebrd la jornada online “EHS: Actualizacion”, organizada por EQSDS (Electro
y Quimico Sensibles por el Derecho a la Salud) en colaboracion con CONFESQ,
Fundacion Alborada y Medusa Human Rights.

_ Durante esta jornada se abordaron los principales retos,
“EHS, Actualizacion” avances cientificos y propuestas de actuacién en torno a la
: Electrohipersensibilidad (EHS).

La jornada, moderada por Pilar Aleza, presidenta de EQSDS,
se abrio con la intervencion de Maria del Mar Rosa,
secretaria de la entidad, quien contextualizé el creciente
impacto de la contaminacién electromagnética en la salud
y en el medioambiente, destacando la evolucion de los
estudios en este campo y la importancia de la
sensibilizacién en torno a esta problematica.
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Posteriormente, la Dra. Pilar Mufoz Calero, il Ly "%“ﬁﬁ(ﬂ

presidenta de Fundacion Alborada, presentd una
actualizacion de las evidencias cientificas sobre la
hipersensibilidad electromagnética (EHS),
abordando tanto los avances clinicos como las
dificultades reales que afrontan los pacientes en
su vida cotidiana.

La segunda parte de la jornada conté con la participacion de Paloma Torres, abogada
de Medusa Human Rights, quien expuso el informe “Las cifras de SQM y EHS desde un
enfoque de Derechos Humanos y Discapacidad”, resaltando la necesidad de reforzar
el marco juridico y lograr un mayor reconocimiento institucional. Para cerrar, Maria
Lépez Matallana, presidenta de CONFESQ, presentd el proyecto del Libro Verde sobre
adaptacién de puestos de trabajo para personas con SQM y EHS, que integrara
propuestas profesionales, guias de adaptacion y ejemplos de buenas précticas
orientadas a garantizar la proteccion y adaptacion laboral de quienes conviven con
estas condiciones.




Jornada por el Dia mundial de la Salud Ambiental

Con motivo del Dia Mundial de la Salud Ambiental, celebrado el 26 de septiembre,
CONFESQ organiz6 junto con SFC-SQM Madrid y con la colaboracion de la Sociedad
Catalana de Salud Ambiental (SOCSA) una jornada destinada a sensibilizar, formar y
generar conciencia sobre el impacto del entorno en la salud, especialmente en
relacion con patologias de sensibilizacién central como la Sensibilidad Quimica
Mudltiple (SQM) vy la Electrohipersensibilidad (EHS).

Su intervencién consistié en una charla-taller centrada
en la influencia del entorno en la salud fisica, cognitiva
y emocional, el impacto de los téxicos ambientales y
los compuestos quimicos habituales en espacios
cotidianos, estrategias de proteccién ambiental
aplicables en el hogar, el trabajo y la comunidad y la
necesidad de integrar la salud ambiental en la practica
clinica y en las politicas publicas.

Tras la charla, la Dra. Ruiz presentd su libro La
Salud en mis Manos, una obra que aborda la
historia real de una paciente con diversas
manifestaciones de los Sindromes de
Sensibilizacion Centrales. A través de su
proceso de sufrimiento, buldsqueda de
respuestas y recuperacion, el libro ilustra el
valor del enfoque transversal y holistico
propio de la Medicina Ambiental.

Colaboracion o participacion de CONFESQ

Il Congreso de Medicina y Salud Ambiental: Retos en Medicina y Salud
Ambiental — De los Desafios a las Soluciones

Organizado por la Societat Catalana de Salut Ambiental. Este evento se llevé a cabo
los dias 14 y 15 de marzo de 2025 en el Edifici Campus Fundacid, junto al Hospital de
Mollet del Valles, en Barcelona.

Durante estos dos dias, se exploraron estrategias pioneras, investigaciones de
vanguardia y enfoques practicos que desafian el statu quo. Confesq tuvo el placer de
participar en la mesa redonda de enfermedades ambientales, representado por la
presidenta, Maria Lépez Matallana.

Para ver el programa completo de la Jornada: https://confesqg.org/?p=30026
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lll Jornada de Educacién en Cuidados Paliativos: Cuestion de salud
publica. Enfermedades neurodegenerativas

CONFESQ ha participado en la lll
Jornada de Educacion en Cuidados
Paliativos: una cuestion de salud
publica, organizada por SECPAL -
Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos.

El evento tuvo lugar el lunes 28 de
abril de 2025, en el Auditorio

CaixaForum de Madrid, y reunié a profesionales del ambito sanitario, entidades
sociales, asociaciones de pacientes y expertos en cuidados paliativos.

CONFESQ participé en una mesa dedicada a la Encefalomielitis Midlgica, bajo el
liderazgo de SFC-SQM Comunidad Valenciana y con la colaboracion de SFC-SQM
Madrid.

Este espacio contd con la participacion de expertos en el ambito:

Dr. José Alegre Martin: Especialista en Medicina Interna. Coordinador clinico y de
investigacion del Sindrome de Fatiga Cronica en la Unidad de Sindromes de
Sensibilizacion Central del Hospital Universitario Vall D'Hebrén de Barcelona.
Integrante del Comité de Sindromes de Sensibilizacion Central del Departamento de
Salud de la Generalitat de Catalufia. Miembro de la Red Europea del SFC, de la
Asociacion Americana del SFC y de la Sociedad Espafiola de Sindromes de
Sensibilizacion Central

Isabel Calvo Sobrino, Licenciada en
Ciencias Quimicas. Afectada y presidenta
de la Asociacion Sindrome Fatiga Crdnica
y Sensibilidad Quimica Mdltiple de la
Comunidad Valenciana (SFC-sQM
Valencia). Vocal de CONFESQ.

Los ponentes abordaron el impacto
funcional de este sindrome, visibilizando la
realidad de los pacientes con

encefalomielitis mialgica severa, muchas veces invisibles para el sistema y sin acceso
a los recursos necesarios para garantizar una minima calidad de vida.

Mas informacion del programa completo: https://confesqg.org/?p=30099
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IV Jornada UCV en Fibromialgia, EncefalomielitisMialgica/Sindrome de
Fatiga Cronica y COVIDpersistente”

CONFESQ colaboré en la IV Jornada Avances en Fibromialgia, celebrada el 4 de abril y
organizada por la Universidad Catélica de Valencia, un encuentro académico y
divulgativo centrado en los progresos clinicos, cientificos y sociales en torno a la
Fibromialgia y otras condiciones relacionadas con la sensibilizacion central. La
jornada reunié a profesionales del ambito sanitario, investigador y asociativo para
abordar los dltimos avances en diagndstico, neurociencia, genética, terapias y
abordajes multidisciplinares.

El programa incluyé ponencias de

especialistas en dolor croénico,

investigacion biomédica y fisiopatologia

de I.a' Flb.r?mlalgla, asi como me§as de hbro i ﬂcﬁﬁ?ﬁ%ﬂa
participacion de entidades Midlglcs istente (EONG COVID):

COVID Persis C :
gstada actual de mfraestrueﬁ:? \

representativas. Se trataron contenidos I o ixvesig i

como la actualizaciéon cientifica sobre
mecanismos neuroinflamatorios, nuevas
lineas de investigacion, innovaciones
terapéuticas, salud publica y el impacto
social de la enfermedad.

Jornada Mujer y Discapacidad

En el marco del ciclo Mujer y Salud, CONFESQ
colaboré en la Jornada “Mujer y Discapacidad”, LYDCIACION D RUTETYS: PYOGIEATEIAY SERETIED

organizada por la Asociacion de Mujeres Progresistas ASTOIAION STCIAN RABTH Dot o b e N
de Retiro y la Asociacién SFC-SQM Madrid, celebrada
en la Biblioteca Pudblica Eugenio Trias. La sesion
abordd, desde distintas perspectivas, los desafios
especificos que enfrentan las mujeres con
discapacidad y condiciones de sensibilizacién central.
El programa incluyé una ponencia sobre activismo y
salud sexual en mujeres con discapacidad intelectual
o del desarrollo y una mesa dedicada a Sensibilidad

2 ABATEA M DLTIRYE ¥ ELECT

Quimica Mdltiple y Electrohipersensibilidad, analizada M"* .m
desde los derechos humanos, el enfoque de género y e

. .« . . . . . TUGENID TRIAS
la mirada de la medicina ambiental. Asimismo, se P S w8 BBEE e

presenté la conferencia Retos de la mujer con
discapacidad fisica y organica, a cargo de COCEMFE
Madrid.
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Asistencia CONFESQ

Il Foro Inserta Empleo Publico de Fundacion ONCE: "Empleo Publico y
Discapacidad: Promoviendo la Inclusién de Personas con
Discapacidad en el Sector Publico.”

CONFESQ asisti6 al Il Foro Inserta Empleo Publico de Fundacién ONCE, que se celebré
el 26 de mayo en el Senado bajo el titulo "Empleo Pudblico y Discapacidad:
Promoviendo la Inclusion de Personas con Discapacidad en el Sector Publico.”

Este encuentro tiene como objetivos analizar, identificar y exponer de manera
conjunta retos, necesidades, herramientas y buenas préacticas para avanzar en el
empleo de personas con discapacidad en la administracion publica.

Premios Sociedad Inclusiva- COCEMFE

CONFESQ asisti6 a los premios de sociedad inclusiva 2025 celebrados por
COCEMFE. Los Premios Sociedad Inclusiva, reconocen publicamente practicas,
conductas e iniciativas que promueven la participacion en igualdad de condiciones
de las personas con discapacidad fisica y organica.
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CONFESQ presente en el Congreso de la POP en Valencia

Participamos en el Congreso de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP)
celebrado en Valencia, a través de nuestra secretaria, Anabel Tenorio Meseguer.

El Congreso se centr6 en la cronicidad y en el papel fundamental de las

organizaciones de pacientes dentro del sistema sanitario.

La jornada se estructurd en talleres formativos y
mesas de debate:

Un taller formativo de la Agencia Espafola de
Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS)
sobre “IPT mas practico. Guia simplificada para
asociaciones”.

Un taller sobre la futura Ley de Organizaciones
de Pacientes, donde se debatieron cuestiones
clave como la transparencia, la sostenibilidad de
las asociaciones vy, sobre todo, la necesidad de
garantizar una participacion real de los
pacientes en las decisiones sanitarias.

En el Congreso central, las mesas redondas plantearon preguntas fundamentales para

el futuro de la atencion a la cronicidad:

e ¢Como garantizar una atencién integral a las personas con enfermedades

cronicas?

e ¢Qué papel deben tener las organizaciones de pacientes en la definicion de

politicas sanitarias?

e ¢Como mejorar la coordinacion sociosanitaria y el acceso equitativo a los

tratamientos?

¢ ¢Qué medidas se requieren para la sostenibilidad del sistema de salud ante la

creciente carga de la cronicidad?

La presencia de CONFESQ en este encuentro refuerza nuestro compromiso con la
defensa de los derechos de las personas que conviven con enfermedades crénicas y
multisistémicas, y con la voluntad de situar la voz de los pacientes en el centro de la

sanidad y de las politicas publicas.
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CONFESQ asisti6 como entidad oyente a la
jornada «Sanidad y Discapacidad. Salud y
Compromiso Social», centrada en la relacion
entre atencidn sociosanitaria, humanizacion
de la salud e inclusiéon de las personas con
discapacidad. La jornada permitié conocer
distintas perspectivas institucionales,
sanitarias y sociales, asi como experiencias
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y buenas practicas,

Jornada “Comunicacion y Asuntos Publicos” — LLYC y Plataforma de
Organizaciones de Pacientes

CONFESQ asisti6 al Workshop Ejecutivo de
Comunicacién y Asuntos Publicos organizado por
LLYC y la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes. La jornada ofrecié una formacion
intensiva orientada a fortalecer la capacidad de
incidencia de las asociaciones en el ambito
sanitario. El programa abordé cémo disefiar
planes de incidencia politica, estrategias para
relacionarse  eficazmente  con  decisores
institucionales y claves para comprender el
funcionamiento de la agenda publica. Asimismo,
se desarrollé una sesién sobre comunicacion en
momentos criticos y un espacio dedicado a
mejorar la relacion con los medios, impartido por
periodistas especializadas. La asistencia de
CONFESQ permiti6 reforzar sus competencias en
comunicacién estratégica, acceso institucional y
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Dia
INTERNACIONAL
DE LA MUJER

3 DE MAYO

Dia Nacional de la Convencion
Internacienal sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad

3 de mayo. Dia Nacional de la
Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad

28 Mayo
Dia lnternacional
de hocion por la
Salud de las Mujeres

28 de mayo. Dia Internacional de
accion por la Salud de las Mujeres
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7 de abril

Dia Mundial de
la Salud

Por |a igualdad en el acceso al
derecho a la salud

7 Abril: Dia Mundial de la salud
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12 de mayo. Dia Mundial FM, SFC/EM,
EHS y SQM
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24 de junio. Dia Mundial contra la 8 de agosto. Dia Mundial EM/SFC
Contaminacion Electromagnética Severa
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Children with ME deserve

recognition and safe care

www europeanmealliance.org

17 de septiembre. Dia Mundial de la
Seguridad del Paciente 2025: La
infancia con EM

26 de septiembre. Dia Mundial de la
Salud Ambiental




17 Octubre
Dia Mundial
contra el Dolor

Dolor Cronico
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17 de octubre. Dia Mundial del Dolor

El baremo de
discapacidad
SIGUE FALLANDO.
Y las
consecuencias las
viven las personas

#DatosQueHablanDeDerechos
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3 de diciembre. Dia Internacional de
las Personas con Discapacidad

DIiA DE LA
CONCIENCIACION
DEL POTS

El sindrome de taquicardia
ortostdtica postural (POTS) afecta

la vida diaria de muchos miles de
pacientes con EM/SFC.

Mas informacidén en la WEB de EMEA

EMEA foiesetdivom

25 de octubre. Dia de la
concienciacion del POTS




Convenios

CONFESQ Y semFYC firman un convenio de colaboracion

El acuerdo entre la Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria
(semFYC) y la CONFESQ contempla una hoja de ruta para desarrollar iniciativas
conjuntas que fomenten el conocimiento mutuo, la formacion profesional y la mejora
de la atenciéon a personas con estas enfermedades. En este sentido, entre las
acciones previstas se incluyen la organizaciéon de cursos y conferencias de interés
comun, asi como la participacion de profesionales designados por ambas entidades
en sus respectivos congresos nacionales y en sesiones conjuntas. Estas actividades
estaran orientadas tanto a profesionales sanitarios como a personas afectadas, con
el objetivo de reforzar la formacién y sensibilizacion en torno a estas enfermedades
complejas y, a menudo, invisibilizadas.

Asimismo, el convenio establece la creacion de comisiones de trabajo paritarias para
planificar, coordinar y hacer seguimiento de los proyectos conjuntos. Cada accion
especifica se concretaréd a través de acuerdos adicionales que detallaran objetivos,
calendario, responsabilidades y recursos. También se prevé la posibilidad de
incorporar a otras instituciones, sociedades cientificas o centros de investigacion en
futuras iniciativas, lo que abre la puerta a una colaboracion mas amplia y
multidisciplinar. Con este marco, semFYC y CONFESQ dan un paso decidido hacia
una cooperacion estable y estructurada, convencidas de que la suma de esfuerzos
repercutird directamente en una mejor atencién y calidad de vida para las personas
afectadas.

CONFESQ y SOCSA firman un convenio de colaboracion para
promover la salud ambiental y el conocimiento cientifico

CONFESQ firma un convenio de colaboracion con la

Sociedad Catalana de Salud Ambiental (SOCSA), un acuerdo r
que refuerza el compromiso mutuo por avanzar en la _1,/’/ ay \
promocién de la salud ambiental, la prevencion de e SA
enfermedades relacionadas con el entorno y la mejora de la \ CATALANA DE |

calidad de vida de las personas afectadas por enfermedades SALUT ﬁMBlENT
de sensibilizacion central y otras patologias ambientales. :

—

Este convenio nace con la voluntad de unir esfuerzos, compartir conocimiento y
desarrollar acciones conjuntas que contribuyan a visibilizar la influencia del medi
ambiente en la salud humana, especialmente en los colectivos mas vulnerables.

- Lo : o : ’ A
o Y L X - [T SERCENCOERY 18y . [e




Ademas, ambas entidades se comprometen a reconocer y fortalecer el trabajo
conjunto, intercambiar informacién y recursos formativos, impulsar proyectos de
investigacion y divulgacion, y favorecer la transferencia de conocimiento cientifico
tanto a profesionales como a las asociaciones y personas afectadas.

El acuerdo también contempla la realizaciéon de seminarios, cursos y conferencias
sobre temas de interés comun, asi como la bdsqueda de proyectos colaborativos,
incluidos los europeos, que permitan seguir avanzando en la promocién de la salud
ambiental desde una perspectiva interdisciplinar.

Con este acuerdo, CONFESQ y SOCSA consolidan una alianza estratégica que
permitira seguir impulsando proyectos de investigacion, formacion, sensibilizacién y
difusion, fortaleciendo la conexién entre el ambito cientifico y el asociativo.

Este convenio esta firmado por la Fundacié Academia de Ciencies Mediques i de la
Salut de Catalunya i Balears. Societat Catalana de Salut Ambiental (FACMSCB-
SOCSA), la Associacié Societat Catalana de Salut Ambiental (SOCSA) y por la
Coalicién Nacional de Entidades de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crénica /
Encefalomielitis Mialgica, Sensibilidad Quimica Multiple y Electrohipersensibilidad
(CONFESQ)

CONFESQ firma convenio con Fidelitis

fidelitis
Dadicades o 1

CONFESQ firma un convenio de colaboracion con FIDELITIS, un despacho juridico
especializado en Derecho Laboral y Seguridad Social, en especial en obtencién de
prestaciones por incapacidad permanente y estdn comprometidos con la proteccion
de los derechos de las personas con enfermedades graves o incapacitantes. Este
acuerdo supone un paso importante en nuestro compromiso por mejorar los
recursos, el acompafiamiento y la proteccion de derechos de las personas afectadas
por Fibromialgia, Encefalomielitis Mialgica, Sensibilidad Quimica Mudiltiple y/o
Electrohipersensibilidad.

El acuerdo establece que FIDELITIS y CONFESQ colaborardn poniendo en comun su
experiencia y conocimiento para ofrecer servicios de consultoria y asesoramiento
juridico, siempre desde una perspectiva especializada en discapacidad vy
enfermedades crdnicas.

La alianza entre CONFESQ y FIDELITIS permitird ofrecer mayor proteccién juridica,
mas informacidon y mas acompafamiento en un ambito que resulta clave para |
calidad de vida de nuestros colectivos.
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Formaciones

Impartidas por CONFESQ
Campus CONFESQ- Encefalomielitis Mialgica-Sindrome de Fatiga

Crénica
FORMACION EM/SFC Durante este afo se ha completado y puesto en
L N R . O marcha el curso sobre Encefalomielitis Midlgica

PQSTCOVID

- /Sindrome de Fatiga Crénica (EM/SFC),
PLAZO DE INSCRIPCION AMPLIADO

HASTA EL 27 DE ENERO coordinado por el Dr. José Vigaray, miembro de
e e ’ Inmunonet. La formacion conté con la
participacion de 12 alumnos y se desarrollé en
e ot ~ un formato hibrido, combinando contenidos
il EF— asincrénicos con tutorias en directo, lo que

msRIBETE AUl + ! bmma%&o o e o . B 1
i Ep— permitié a los participantes avanzar y finalizar el
8@ FEe curso de acuerdo con sus propios ritmos de

INEORMACES DL CURSE: | AR £ AT % E R AL OB AT ENC (A AL TS

aprendizaje.

Recibidas por CONFESQ

La comunicacion como impulsora de la reputacion.

Organizado por COCEMFE Nacional, este curso

. o .i"
estuvo centrado en la importancia de la circom
comunicacién y de la gestion de la reputacién
institucional, abordando cémo construirla y |eataadiiiids

. . . reputacion en una
mantenerla en el tiempo. Al mismo asistié el IR
) . L organizacion sin animo -
equipo de comunicacion de CONFESQ, [Fiaipes o

reforzando sus competencias en este ambito
estratégico.

ASAMBLEAS Y REUNIONES

A lo largo de 2025, CONFESQ mantuvo una actividad constante de reuniones con
entidades clave del movimiento asociativo y del ambito politico-sanitario. De manera
regular, se sostuvieron encuentros de trabajo con la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP) y con COCEMFE, espacios esenciales para coordinar proyectos
conjuntos, participar en posicionamientos comunes Yy avanzar en iniciativas

compartidas en materia de derechos, salud y discapacidad.
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Reunion POP 22 abril 2025- OREE, Asamblea de Asociaciones de
Alegaciones a la nueva ley de los COCEMFE. 11 de marzo
medicamentos y productos
biosanitarios

Prospects y stiquotoda

Entre las reuniones mas destacadas del afio se encuentran la participacion en la
OREE y en la Asamblea de Asociaciones de COCEMFE (11 de marzo), asi como la
reunién de la POP del 22 de abril, centrada en la elaboracion de alegaciones a la
futura Ley de Medicamentos y Productos Biosanitarios.

Reunién Congreso PP y AFACYL
Asimismo, el 27 de febrero, CONFESQ vy 27 de febrero
FFISCYL acudimos como invitadas a una
reuniéon con representantes del Grupo
Parlamentario Popular en el Congreso con
AFACYL, como parte de nuestra labor de
incidencia politica orientada a trasladar
las necesidades del colectivo y asegurar
que las aportaciones de las personas
afectadas por FM, EM/SFC, SQM y EHS
sean escuchadas y consideradas en los
procesos legislativos y en la agenda
publica.

Estas reuniones reforzaron la presencia institucional de CONFESQ, consolidando su
papel como interlocutor relevante en el &mbito sociosanitario y su compromiso con
la defensa activa de los derechos de las personas afectadas.
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MEMORIA ASOCIADOS

ACOFI

“Comprometidos con tu salud: Atencién Integral Continua para
pacientes con FM y SFC”.

Este proyecto tiene como objetivo de dar continuidad a la cartera de servicios que
ofrece la entidad desde una perspectiva multidimensional. Se aborda de forma
conjunta los aspectos fisicos, cognitivos y biopsicosociales que influyen en la
experiencia del dolor, la fatiga y la limitacién en la actividad diaria, favoreciendo una
vivencia mas adaptativa de la enfermedad. Se estructura en dos grandes lineas de
intervencion. La primera, rehabilitadora, integra terapias paliativas y de recuperacion
funcional, incluyendo fisioterapia, entrenamiento cognitivo y mindfulness, asi como un
programa de entrenamiento neuromuscular. Estas actuaciones buscan aliviar
sintomas, mejorar la funcionalidad y fortalecer las capacidades de afrontamiento.

La segunda linea se centra en la intervencion psicosocial, orientada a reforzar la
autonomia, la inclusién social y familiar, y la calidad de vida, previniendo situaciones
de aislamiento. Para ello, se desarrollaran valoraciones integrales de autonomia y
recursos, sesiones individuales de informacion y orientacién, y asesoramiento
psicosocial personalizado. El programa garantiza una atencién continuada e integral,
combinando rehabilitacion  funcional, intervenciéon psicolégica 'y apoyo
individualizado, acompafiando tanto a pacientes como a sus familias en todas las
fases de la enfermedad
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AFIBROM

Durante 2025, AFIBROM ha consolidado su modelo de atencidn integral a través del
programa “Calidad de Vida", una intervencion estructurada que combina
rehabilitacion fisica, apoyo emocional, acompafiamiento social y formacién en salud.
Este programa ha permitido dar respuesta a las necesidades reales de las personas
con fibromialgia, SFC/EM y SQM. A través de actividades como yoga terapéutico,
psicologia, grupos de apoyo, talleres especificos y masterclass educativas, se ha
promovido la autonomia personal y la mejora funcional de las personas afectadas.

El impacto del programa ha sido significativo, con méas de 4.300 personas atendidas y
altos niveles de satisfaccion (9,4/10), consolidando un modelo centrado en la persona
y basado en evidencia y experiencia practica. Destaca especialmente la linea
“Conozco mi enfermedad”, orientada a empoderar a pacientes mediante educacién
sanitaria, asi como la integraciéon de acciones de sensibilizacién y divulgacién que
amplian el alcance mas alld de las personas socias. Este enfoque refuerza el
posicionamiento de AFIBROM como entidad de referencia y agente clave en la mejora
de la calidad de vida del colectivo.

MENOPAUSIAY
ENFERMEDADES
CRONICAS INVISIBLES: LO
MAS IMPORTANTE DE LA
MASTERCLASS CON LA
DRA. MARINA ROMERO
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AFICHI

Las actividades y servicios que se han desarrollado en AFICH, se centran en un enfoque
multidisciplinar integral para la mejora de la calidad de vida, combatiendo el dolor crénico
desde vertientes fisicas como psicoemocionales.

El ejercicio de bajo impacto que se realiza ha sido de diversa indole, entre ellos se
encuentran: Pilates adaptado para fortalecer la musculatura y el sistema cardiorrespiratorio,
mejorar el equilibrio.., yoga terapéutico para mejorar la flexibilidad, disminuir el estrés y
ansiedad, y actividades monitorizadas en piscina. Otras actividades y servicios como
fisioterapia, terapias psicologicas, atenciones sociales, charlas y talleres..también se
desarrollan en AFICHI, con el fin de mejorar las vidas de nuestros/as usuarios/as.

Asimismo, se fomenta la creacién de grupos de apoyo y autoayuda, facilitando espacios de
acompafamiento que combaten el aislamiento social y promueven el empoderamiento del
paciente en su dia a dia.

Desde AFICHI queremos dar visibilidad a esta enfermedad, para que la sociedad conozca que
la fibromialgia, el sindrome de fatiga crénica y todas las enfermedades del Sindrome de
Sensibilidad Central (SSC), son enfermedades reales, que padecen entre el 3% y el 5% de la
poblacion espafiola, y que todas estas personas necesitan ser escuchadas y atendidas. Asi,
evitaremos la exclusion y aislamiento social..y todo lo que ello conlleva.

En definitiva, damos a conocer la enfermedad y lo que significa padecerla, le damos
visibilidad de la enfermedad a la sociedad en general, a familiares, a su circulo social..y sobre
todo, atendemos sus necesidades, ayudamos a mejorar sus sintomas y les ensefiamos a vivir

con esta nueva realidad.
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ASAFA Aragon

Informacion, acompafiamiento a pacientes de Fibromialgia, Sindrome de
fatiga cronica, SQM y EHS.

Sensibilidad social de estas patologias mediante campafias en redes sociales y
medios de comunicaciéon, asi como en la calle y en centros socio sanitarios y
mediante talleres. Fomento de la investigacion y formacion a profesionales para una
mejora del diagnostico y del trato al paciente.

= EPIDEMIOLOGIA
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AMASC MALLORCA

Durante el aflo 2025, uno de los proyectos sociales y comunicativos mas significativos de
nuestra asociacién ha sido la puesta en marcha de la nueva pagina web institucional de
AMASC Mallorca (www.amascmallorca.org), concebida como una herramienta estratégica
para acercar la labor de la entidad a nuestras socias y socios, a sus familias y a la sociedad en
general. Esta plataforma digital renovada se ha disefiado no solo como un canal de difusion
de informacién rigurosa sobre las enfermedades que representamos —fibromialgia (FM),
encefalomielitis miélgica/sindrome de fatiga crénica (EM/SFC), sensibilidad quimica multiple
(SQM) vy electrohipersensibilidad (EHS)—, sino también como un espacio de apoyo,
acompafiamiento y visibilidad para quienes conviven con estas patologias crénicas invisibles.
La web recoge contenidos actualizados sobre nuestras actividades, noticias, recursos y
eventos formativos, y estd al servicio de quienes buscan orientacién, comprension y
participacion activa en la comunidad, reforzando asi el compromiso de AMASC Mallorca con
la inclusividad y la empatia hacia las necesidades reales de las personas afectadas

El desarrollo de este proyecto ha implicado una reorganizacién de nuestra comunicacién
interna y externa, permitiendo Vvisibilizar de manera mas eficaz las campafias de
sensibilizacién, los convenios de colaboracién y las distintas iniciativas que la asociacion
lidera y en las que participa, tanto a nivel local como en redes y en colaboraciéon con
entidades como la Coordinadora Balear de Personas con Discapacidad y la Coalicion
Nacional (CONFESQ). La web también integra un blog de noticias para compartir experiencias,
avances cientificos, consejos de autocuidado y testimonios de socias, ampliando nuestra
presencia digital y facilitando el acceso a contenidos de valor para un publico amplio. Gracias
a este espacio, las personas afectadas y sus entornos encuentran un punto de encuentro
informativo, de empoderamiento y de construccion comunitaria, consolidando en 2025 la

comunicacion de AMASC Mallorca como un referente de visibilidad y defensa de los

derechos de las personas con estas enfermedades.

CONFESQ

COALICION NACIONAL

FIBROMIALGIA .
ENCEFALOMIELITIS MIALGICA | SFC
SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE
ELECTROHIPERSENSIBILIDAD




7

% &\% CONFESQ

COALICION NACIONAL

Z

3| C

&

FFISCYL

A lo largo del afio, FFISCYL ha desarrollado una intensa labor de incidencia publica y

f‘

accioén institucional, orientada a la defensa de los derechos de las personas con
Fibromialgia y/o Sindrome de Fatiga Crénica. Estas acciones incluyeron reuniones con
responsables politicos, la presentacion de propuestas a administraciones publicas y
la participacion en espacios de didlogo y consulta, con el objetivo de influir
positivamente en las politicas publicas del sector.

Durante este ejercicio la Federacion mantuvo colaboraciones con distintos agentes
autonémicos, como la Direccion General de Personas Mayores, Personas con
Discapacidad y Atencion a la Dependencia, Consejeria de Sanidad, y Procurador del
Comun de Castilla y Ledn. En dmbito nacional la entidad elevé sus demandas y
propuestas al Congreso de los Diputados, a través del trabajo realizado con distintos
grupos parlamentarios, asi como trasladado nuestras preocupaciones ante el
Defensor del Pueblo.

FFISCYL ha desarrollado actuaciones de formacién y generacion de conocimiento
entre nuestras asociaciones federadas, en las que hemos redefinido las
recomendaciones basicas sobre la informacién ofrecida a las personas afectadas, asi
como el disefio de estrategias y programas de informacién, formacion y atencion
sanitaria, social y laboral. Culminamos este proceso con un encuentro entre las juntas
directivas y el personal técnico de nuestras asociaciones, desarrollando un espacio
de reflexion e intercambio de conocimiento. En esta jornada de trabajo aclaramos
términos, revisamos nuestro argumentario, y abordamos aspectos sobre
discapacidad, incapacidad y dependencia, desde un enfoque colaborativo y practico

para nuestra labor.
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ek ﬁ-ﬂaMmﬂm



¢ — “‘%%\
g‘/ \ . CONFESQ
f E;\ COALICION NACIONAL

EQSDS

En 2025, continuamos con nuestro compromiso de hacer socialmente visibles

nuestras patologias. El 29 de marzo celebramos un homenaje a nuestro compafiero
Carlos Alvarez Berlana con motivo de la publicacién de su libro péstumo El poder de
la mente consciente: el camino interior de Carlos Berlana. Puede encontrarse la
noticia del homenaje en nuestra pagina web.

El 16 de junio publicamos en nuestra cuenta de YouTube una entrevista a Asuncion
Laso con motivo de su nuevo libro, Generacidn Z Lorena, y del dia Internacional de la
Electrohipersensibilidad.

Asimismo, publicamos los siguientes articulos en nuestra web: Electrohipersensibles:
sin reconocimiento, sin derechos, ¢hasta cuando? el 16 de junio, y Discapacidad,
Derechos Humanos y Soledad no deseada, el 16 de diciembre.

Con motivo del dia Internacional contra la Contaminacion Electromagnética, el 24 de
junio organizamos la jornada EHS Actualizacion en colaboracion con CONFESQ. La
doctora Pilar Muioz-Calero, Maria Lépez Matallana, y la abogada Paloma Torres nos
acompanfaron para hablar de ciencia, de las cifras de EHS y SQM, y del Libro Verde de
adaptacidn de puesto de trabajo para personas con Sensibilidad Quimica Mdiltiple y/o
Electrohipersensibilidad, proyecto en el que hemos participado. Nuestra compariera
Rocio Aparicio Mata es co-coordinadora del mismo.

PRESEMTAGION POSTUMA
BEL LIBRD

Libro
PP TR — Yerde
“EHS, Actualizacién®™ ot i dmd petybe o e gy parienn, 6
Sensibilidad Quimica Multiple
y/o Electrohipersensibilidad
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SFC-SQM Castilla-La Mancha

-15/12/25 Nos reciben en el Ayuntamiento de Guadalajara para abordar el impacto del
uso de determinados productos de limpieza en la via publica, una problematica en
aumento también en la ciudad. En el encuentro participaron la alcaldesa, Ana
Guarinos, y los concejales de Limpieza (David Garcia) y Salud Publica (Roberto Narro).
Por parte de la asociacidn asistieron el Dr. Mateos, Isabel Valverde y Esther Fernandez
de Landa, delegada en Guadalajara de SFC-SQM CLM..

-18/10/25 Participamos en las Jornadas sensibilizacién; Mujer, Discapacidad e
lgualdad en Cuenca

-02/12/25 Participamos en la marcha por la discapacidad en Ciudad Real

01/08/25 Nuestra presidenta, Carmen Lozano emprende una ruta solidaria por tierras
manchegas para visibilizar y recaudar fondos para la primera encuesta nacional. Una
investigacién de la Gerencia de Atencién Integrada de Manzanares (Ciudad Real)
estudia la prevalencia de los factores relacionados con la Sensibilidad Quimica
MultipleEl objetivo de la investigacion, que cuenta con el apoyo del IDISCAM, es
mejorar el diagndstico y abordaje de la enfermedad, analizando los factores
ambientales, personales y sociales de riesgo que puedan estar contribuyendo al
aumento de casos. La investigacion esta liderada por el grupo InveGAIm, adscrito al
IDISCAM, con la participacion del Instituto de Investigacion en Combustion y
Contaminacién Atmosférica (ICCA) de la UCLM vy la colaboracién activa de la
asociacion SFC-SQM Castilla-La Mancha y de la Confederacién Nacional (CONFESQ)..
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SFC-SQM EUSKADI

Dentro del trabajo de concienciacion, el lunes dia 10 de febrero del 2025 se llevd a
cabo una vista guiada en el Museo de Arte e Historia de Durango adaptada para
personas enfermas de SQM y/o EHS. La preparacion de esta visita se estuvo gestando
a lo largo del 2024, con un trabajo conjunto entre la asociacion SFC-SQM Euskadi
AESEC, el ayuntamiento de Durango y el Museo.

En dicha visita no hubo mdviles, se apagaron los WIFIs, las cdmaras, no se limpié el
museo durante el fin de semana, estuvieron abiertas todas las ventanas durante ese
dia y las personas que acudieron, incluida la guia del museo, hicieron el protocolo de
asepsia para no perjudicar a los enfermos.

El 11 de enero del 2025 se celebré en el pabellon multiusos de Durango un Spinithon
solidario, cuya recaudacién se destiné a nuestra asociacion.

El resultado del evento fue espectacular, con la participacién de mas de 120 personas
que estuvieron pedaleando una hora y media por una buena causa. La recaudacion
total fue de 620 euros, pero sobre todo fue un éxito de divulgacion, ya que la mayoria
de estas personas no conocian nuestra asociacion ni las enfermedades que padecen
nuestros socios.

A parte de los actos de divulgacién, también nos hemos juntado con la consejeria de
salud del gobierno vasco y con gerencia de Osakidetza (director de asistencia

sanitaria).
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SFC-SQM MADRID

En 2025 hemos celebrado nuestro 15 aniversario con un acto conmemorativo en Casa
de Vacas (Parque del Retiro), con la presencia de la Concejala Presidenta del Distrito
de Retiro, Ayuntamiento de Madrid, y de la Directora General de Humanizacién de la
Comunidad de Madrid. Se han entregado insignias a profesionales, socios y
voluntarios solidarios, terminando con un aperitivo en la terraza.

- Se ha mantenido el Servicio de Informacién y Orientacion (SIO)registrado en la C. de
Madrid, con mas de 500 atenciones. Se ha ampliado la atencion psicoldgica y el
ndmero de GAM, instaurdndose 2 grupos de ocio online.

— ACCIONES DE SENSIBILIZACION Y DIVULGACION:

a) Campana del 12 de Mayo: Exposicion fotogréfica “Iméagenes de lo invisible” en San
Fernando de Henares

b) Patrocinio y participacién en las V Jornadas #CONFESQsemueve, Campus
CONFESQ, difusion del informe “Las cifras de SQM y EHS desde un enfoque de
derechos humanos y discapacidad” y “Libro Verde. Adaptacion del puesto de trabajo
para personas con SQM y/o EHS"

c) Ciclo Mujer y salud en colaboracién con Mujeres Progresistas de Retiro: “Mujer y
Discapacidad”, mesa celebrada en la Biblioteca Eugenio Trias.

d) Presentacion del libro “La salud en tus manos”, de la dra Carmen Ruiz, con motivo
del Dia Mundial de las Salud Ambiental, en la Biblioteca Elena Fortun.




SFC-SQM VALENCIA

En 2025 destacamos el estreno en Valencia del documental Voces en la sombra, una
iniciativa que impulsamos desde la asociacién SFC-SQM Valencia en colaboracion
con CONFESQ, con el objetivo de visibilizar la realidad de las personas con
encefalomielitis midlgica severa. A través de testimonios de pacientes y familiares, el
documental muestra el profundo impacto de esta enfermedad en la vida cotidiana, el
aislamiento social y las dificultades de acceso a una atencién sanitaria adecuada. La
presentacion, celebrada en el Colegio de Farmacéuticos de Valencia y con el apoyo
del Colegio de Médicos, se convirtid en un espacio de sensibilizacion y encuentro
entre personas afectadas, profesionales sanitarios y el movimiento asociativo,
reforzando nuestro compromiso con la visibilizacion, la defensa de derechos y la
mejora de la calidad de vida de las personas afectadas.

El 28 de abril de 2025 participamos en la Ill Jornada de Educacion en Cuidados
Paliativos organizada por la Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos (SECPAL) en
Madrid, un encuentro que reunié a profesionales sanitarios y representantes del
ambito asociativo. Durante la jornada, nuestra presidenta, Maria José Carrascosa,
presentd un avance del documental Voces en la sombra, un proyecto impulsado por
SFC-SQM Valencia en colaboraciéon con CONFESQ para visibilizar la realidad de las
personas con encefalomielitis mialgica severa. Esta intervencién permitié acercar al
ambito sanitario el impacto de las formas méas graves de la enfermedad,
caracterizadas por un alto grado de discapacidad, aislamiento y falta de
reconocimiento, generando un espacio de sensibilizacion y reflexion sobre Ia
necesidad de una mayor comprension y atencion a estas patologias.

Documental
Encefalomielitis Mialgica Severa,
Voces en la Sombra




AGRADECIMIENTOS

Desde CONFESQ queremos expresar nuestro mas profundo agradecimiento a todas
las personas, profesionales e instituciones que, a lo largo de 2025, han hecho posible
el desarrollo de nuestros proyectos, cursos, jornadas e informes. Su compromiso y
colaboracién han sido esenciales para avanzar en la visibilizacién, el reconocimiento y
la defensa de los derechos de las personas afectadas por nuestras enfermedades.

A las dos entidades nacionales con las que estamos desarrollando nuestra labor, la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP) y la Confederacion Espariola de
Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE), 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.

Webinars 12 de mayo. Con motivo del Dia Mundial de la Fibromialgia, del Sindrome de
Fatiga Cronica o Encefalomielitis Midlgica, de la Sensibilidad Quimica Mdltiple y de la
Electrohipersensibilidad, celebramos una serie de webinars, a los que agradecemos
muy especialmente la participacion generosa de todas las personas que hicieron
posible su programacion.
¢ Enla presentacion de libros “Palabras con propdsito”, nuestro reconocimiento a
Sonia de las Fuentes Ortega (AFACYL) por Mi mamé es intocable; a M® Carmen
Lozano Moya (SFC-SQM Castilla-La Mancha) por Tejiendo el alma; a Alicia Cobo
Maestre (AFIBROM) por Afi te cuenta... descubre y colorea la fibromialgia; a Teresa
Alvarez por Taquicardia; y a Rosario Rubio (AFIXA) por Mi mama tiene fibromialgia,
pero mi mama es Wabisabi.
¢ Enla mesa: “Atencidén primaria, cronicidad y enfermedades representadas por
CONFESQ", nuestro agradecimiento a Alimudena Alameda (URJC), en la
coordinacién de la mesa, a Yolanda Murioz Alonso (FAECAP) y Alvaro Pérez Martin
(SEMFYC) por sus aportaciones desde la atencién primaria.
e Y a Federico Montero Cuadrado por su ponencia “Cambio de paradigma en dolor
cronico”.
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\\ CONFESQ

COALICION NACIONAL

Documental EM Severa: Con motivo de la elaboracion y presentacion del
documental Voces en la sombra, queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento a todas las entidades colaboradoras que hicieron posible este
proyecto. Gracias al patrocinio de las asociaciones SFC-SQM Valencia y SFC-SQM
Madrid con el respaldo del Ayuntamiento de Valencia y la Junta Municipal de Retiro
de Madrid, instituciones que han demostrado su compromiso con la visibilizacién y el
apoyo a las personas afectadas. Nuestro reconocimiento especial a Adrian Cristébal,
responsable de la realizacion, por la mirada sensible, la imagen cuidada y la calidad
del trabajo desarrollado. Agradecemos también la participacién de la Dra. Montserrat
Alberdi, especialista en cuidados paliativos, y del Dr. José Alegre, médico internista y
referente en Encefalomielitis Midlgica, por sus valiosas aportaciones desde el &mbito
clinico y cientifico. La voz del movimiento asociativo la aportd Isabel Calvo,
presidenta de SFC-SQM Valencia y vocal de CONFESQ. Y, de manera muy especial,
queremos agradecer a las personas que compartieron su testimonio en primera
persona, Pepa, Cristina (seudénimos), y Mar Alcaléd por su valentia y generosidad al
dar voz a una realidad habitualmente silenciada y contribuir a la sensibilizacion, la
defensa de derechos y el reconocimiento de la encefalomielitis miélgica severa.

Libro Verde: Adaptacién del puesto de trabajo para personas con SQM y/o EHS:
Desde CONFESQ queremos expresar nuestro profundo agradecimiento a todas las
entidades, profesionales y personas que han hecho posible la elaboracion y difusion
del Libro Verde. En primer lugar, a Fundacién ONCE, entidad financiadora del proyecto
y pieza clave para que este trabajo pudiera llevarse a cabo, asi como a COCEMFE, por
su colaboracion constante y el acompanamiento a lo largo de todo el proceso.
Nuestro reconocimiento a las asociaciones SFC-SQM Madrid y EQSDS, cuya
participacion activa ha sido fundamental en el desarrollo del contenido.

Agradecemos de manera muy especial a las personas autoras del documento pro su
trabajo y su implicacion en la difusion del libro —Virginia Carcedo lllera, Pilar
Munoz-Calero, Paloma Torres Lopez, Isabel Diez Velasco, Miguel Arenas Gomez, José
Molina Cabildo, Inmaculada Sanz, Juan Antonio Rivera Vila, Maria Lopez Matallana, M®
Rocio Aparicio Mata y Alejandro Fernandez Garcia— por su conocimiento, experiencia
y compromiso, que han dado forma a una guia rigurosa y de gran valor.
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David Diaz e Irati Herrera Ros, responsables de la maquetacion y el disefio, han hecho
un trabajo de calidad y cuidado. ILUNION Comunicacion Social ha hecho un trabajo
excelente en la difusion y la repercusion mediatica del Libro Verde.

Campus CONFESQ: En la segunda edicion del curso “Encefalomielitis Midlgica”
Agradecimiento a todas las personas profesionales que participaron generosamente
en esta formaciéon y contribuyeron con su conocimiento y experiencia a su desarrollo,
bajo la coordinacién del Dr. José Vigaray Conde, fundador y director de Inmunomet,
especialista en Alergologia e Inmunologia Clinica y a sus profesores: DrBeataDela-
Jaworska, Dia. Angelina L6épez Pardo, Dra. Elisa Oltra, Dra. Navarro, Dra. Patricia Bogas
Schay, Dr. Fco Javier Puertas, Dra Esther Ramirez Medina, Dra Pilar Mufioz Calero, Dr.
Juan Carlos Segovia, Dfia Alba M.? Garcia Rasero, Dfa. Isabel Merino, D. Fernando de la
Torre, Dra. Garcia Quintana, Dra. Judith Sdnchez Manubens, DiAa. AlImudena Alameda,
Dr Mira Berenguer y Maria Lopez Matallana.

Jornadas #Confesqsemueve: por su participacion en la inauguracion del evento,
nuestro reconocimiento a Almudena Alameda, vicedecana de Innovacion Docente de
la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad Rey Juan Carlos, y a Paula
Echevarria, técnica de incidencia politica de la POP. Asimismo, reconocemos las
aportaciones de Carlos Parry Lafont y Miguel Aguilar, expertos en politica sanitaria y
comunicacion e incidencia politica. Elisa Oltra, profesora e investigadora en Biologia
Celular y Molecular (UCV), y de Francisco Mera Cordero, director de la Unidad de
Medicina de Estilos de Vida y Longevidad Long Covid / Longevity Blue Healthcare, por
sus ponencias sobre investigacion y expectativas en fibromialgia y EM/SFC.

Nuestro agradecimiento también a todas las personas, asociaciones colaboradoras y
asistentes que participaron activamente en esta jornada.

Plan estratégico CONFESQ: Agradecer a las 32 asociaciones que han participado en
el proceso de creacién y de planificacion del plan estratégico asi como a nuestro
técnico de proyectos, Alfonso Cortés, que ha sido el coordinador de las diferentes
fases.

Financiacion. CONFESQ recibe subvenciones del Ministerio de Derechos Sociales y
Agenda 2030, asi como del Distrito de Retiro (Ayuntamiento de Madrid). También
cuenta con el apoyo econédmico de Fundacion ONCE a través de Planes prioritarios
COCEMFE, y este afio de forma directa para el proyecto extraordinario “Libro Verde.
Adaptacion del puesto de trabajo para personas con SQM y/o EHS”




AGRADECIMIENTOS

Gracias especial a SFC-SQM Euskadi, Valencia Y Madrid, asi como a EQSDS por
participar activamente en diferentes proyectos y permitir que salgan adelante con
vuestro apoyo econémico.

SFC-SQM Madrid acoge toda la documentacion y material CONFESQ en su local,
drante la presidencia.

Gracias a todo el equipo que conforma CONFESQ, a la junta directiva, especialmente
a José Hurtado, tesorero voluntario. También a nuestro equipo técnico: Alfonso
Cortés, Irati Herrera hasta marzo, y Kiara Stromer.

Finalmente, queremos agradecer también especialmente a todas las entidades socias
federaciones, autonémicas, regionales y locales que son el alma de CONFESQ: Acaf,
Afibrom, Affares, Afibrose, Afichi, Acofi, Afixa, Agrafifex, Agrafim, Amasc, Asafa,
Asessca, Confibro, Ffiscyl, Egsds, Fexaf, Fedafi, Fibrotriare, Frida Navarra, Sfc-Sgm
Castilla La Mancha, Sfc-Sgm Madrid, Sfc-Sgm Euskadi, Sfc-Sgm Valencia, Sgm
Galicia.
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