MEMORIA 2011

- SFC Madrid se funda el 10 de abril de 2010 pso@os. A dia de hoy somos casi
60 socios entrendiagnosticados, colaboradores pasizantes.

- Se nombra una Junta Directiva, que lideraradaiasion durante 3 afios: Presidenta
Maria LOpez Matallana, Vicepresidenta Raquel Mamt&ecretaria Ana Conejero,
Tesorero Ricardo Morcillo, Vocal de relacion condibés Pilar Reig.

- SFC Madrid queda registrada con el n° 31.49&deodmunidad de Madrid. CIF G-
86048444. Registro de Entidades del Ayuntamientulaerid con el nimero 2470.

- Con domicilio social y para la correspondencida/Bailén n°7, 2° dcha., desde
septiembre de 2011 las reuniones y actividadeselbran en el Centro Social y
Comunitario Josefa Amar (c/General Aranda n°30).

PARTICIPACION EN ACTOS REVINDICATIVOS Y CAMPANAS
- Desde septiembre de 2010 participamos activamente la campafia de
concentraciones frente al INSS el 12 de cada mes. ¢oncentraciones son
simultaneas en 50 ciudades espafiolas. Desde noeiesakentrega por registro una
carta dirigida al Director General del INSS y a Disectores de las Delegaciones
Provinciales en la que se solicita una actualizad® los protocolos de evaluacion y
gue se tengan en cuenta o se prescriban las prgebatemuestran disfuncionalidad
en el contexto de estas enfermedades. (ver welghita va firmada por mas de 50
entidades de todo el territorio espariol.
- Manifestacion 7 de mayo de 2011 en Madrid (veesgien web)

ASISTENCIA A EVENTOS
- IMPACTO DEL SINDROME DE FATIGA CRONICA EN 20Jdrnada del Colegio
de Medicos de Madrid sélo para médicos y sanitafiBsle marzo 2011. Organizada
por la dra. Pilar Reig (médico, afectada, miembeola Junta Directiva de SFC-
Madrid) y el dr. Alegre (jefe de la unidad de SF€l Hospital Vall d'Hebron de
Barcelona).
- V Congreso de Medicina Ambiental, Fundacién AHduta, mayo 2011
- 1l Jornada Internacional sobre el Sindrome de Ba@gonica, (Encefalomielitis
Mialgica), y enfermedades afines Fibromialgia y SQMI llustre Colegio de
Abogados de Sevilla, (ICAS) de 22 octubre 2011.
- Biocultura-Madrid 2011. Participacién en Mesa &wth sobre SQM el dia 6 de
noviembre.
- Il Jornadas para Asociaciones de Pacientespnargada por la Direccion General de
Informacion y Atencién al Paciente, Consejeria dmi@ad de la Comunidad de
Madrid. 1 de diciembre.

REPRESENTACION
CAMPANA INSS
- Carta al INSS solicitando revision de los protosale evaluacion para FM, SFC y
SQM. Cada mes desde Noviembre de 2010 hasta lalideml junto a otras 50



entidades.

- Envio del programa de la JornatdPACTO DEL SINDROME DE FATIGA
CRONICA EN 2011 a hospitales de la Comunidad yrosntle salud de Madrid
capital y periferia. Comisiones de Sanidad del Cesq y el Senado. Asamblea y
Gobierno de la Comunidad de Madrid. AyuntamientoMiedrid. Total 615 envios
con una carta de la dra. Pilar Reig invitando asiatencia. Enero 2011

- Carta al Registro de Enfermedades Raras (IERisMimo de Sanidad) preguntando
acerca de la situacion oficial del SFC y del SQMemase. Septiembre 2011
CAMPANA SQM-OMS

- Envio de cartas a los miembros de la ComisiomiMdeio Ambiente y otros de la
OMS con motivo del 12 de mayo.

- Envio de cartas a los europarlamentarios espsaip@denecientes a la Comision de
Sanidad para que apoyen la peticion de reconocimdmla enfermedad

CAMPANA CONSEJERIA SANIDAD

- Carta entregada por registro al Consejero ded3drde la C.de Madrid informando
de la campafa de preguntas a hospitales y sotiatagunion. Septiembre 2011

- Camparia Hospitales: carta entregada por registama hospital publico de la C. de
Madrid preguntando por los médicos que atienden B EEnbién SQM, asi como si
tienen prevista la creacion de una unidad de Si6@.08pia de la carta al consejero.

- 2 reuniones en la Direccion General de InformmagiOAtencion al Paciente para
tratar las necesidades de los enfermos de SFC y.XXJMle octubre y 25 de
noviembre.

FELICITACIONES NAVIDENASa la Asamblea y Gobierno de la Comunidad de
Madrid. Ayuntamiento de Madrid. @ Comisiones de 8adi de los grupos
parlamentarios. Europarlamentarios. Médicos deiados.

DOCUMENTOS ELABORADOS
Pagina webwww.sfcmadrid.comy www.sfcmadrid.orfy Mantenimiento pagina de
Facebook / Proyecto para la obra social de BangiaaCi Traducciones de articulos /
Resumenes de las Jornadas a las que se ha asiskithero de médicos y otros
profesionales recomendados / Suplementos recomend@dr compareros /
Felicitaciones de Navidad / Cartas varias / Cast®l® SOMOS INVISIBLES /
Diptico informativo de la asociacion /
- Dossier informativos para la Consejeria de Sani&eC, SQM, Prueba de
VO2 (este ultimo con la col. De los drs. Lopez-&itey y Segovia)
- En proceso: folleto informativo SFC para médicosA@econ contenido de la
dra. G&Quintana.

CONVENIOS Y VENTAJAS SOCIOS
- Con www.ekoideas.comue implica un 10% de descuento en la compra de sus
productos.
- ConTecnihispanigpara el envio gratuito en la compra de purificador
- ConAGL Consultoregara el servicio gratuito de asesoria juridicdrgsoventajas
en la representacién legal para los socios.
- Con Andrés Alvarez, fisioterapeuta a domicilio.
- Con José Gordillo, ostedpata.
- ConVoluntarios por Madrid(Ayuntamiento de Madrid) para acompafiamientos en
traslados (a pie o en transporte publico), al needén la realizacion de tramites y
gestiones. Gratuito. Area Madrid capital.



- Con los psicologosCésar Garcia, Carmen Camacho, Isabel Gémez y Alfred
Rodriguez del Alamopara distintos servicios terapéuticos, de as@sprapoyo
emocional, y evaluacion psicolégica y cognitiva.

ACTIVIDADES
- Envio de informacion de noticias, eventos y doentos a los socios por e-mail.
- Enero. Charla sobre nutricién (Virginia Ruipérez)
- Febrero. Asamblea General Ordinaria
- Marzo. Encuentro con la abogada Olga Rio.
- Abril. Celebracion del 1er. aniversario de laaaocion.
- Mayo.Taller de Reiki (Fundacién Sauce).
- Septiembre. Asamblea Extraordinaria
- Octubre. Taller de asertividad (César Garcia)
- Diciembre. Enfermedad autoimagen (reflexion ytdacion de emociones a cargo
de Mamen Camacho)

GRUPOS DE TRABAJO
- Atencion mail y teléfono - Acogida de nuevos ssci Loterias y otras formas de
financiacion - Organizacion de charlas-tertulidletas y conferencias - Actividades
de ocio - Relacion con FEDER - Comité InternacioBQM-OMS+Consejeria y
SQM - Asuntos administrativos — Web - Auditoriamias - Junta Directiva.
- 'Y las siempre bienvenidas colaboraciones indaielsl en la difusion de noticias,
disefio de felicitaciones navidefias y folletos, sévi de contenidos-web, gestiones
varias, fotocopias,



