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SFC-SQM Madrid




440 socios/as

Junta Directiva (enero-abril)

Presidenta: Maria Lépez Matallana

Vicepresidente: Ricardo Morcillo

Secretaria. Inmaculada Sainz

Tesorera: Marian Valdericeda

Vocales: Marta Orbe, Dalila Zazo, Ana Macias
(mayo a diciembre)

Presidenta: Maria Lépez Matallana

Vicepresidentas: Vanessa Basurto y Marta Orbe

Secretaria. Inmaculada Sainz

Tesorera: Marian Valdericeda

Vocales: Dalila Zazo, Ana Macias, Paloma Sanz y

Beatriz Garcia-Quijada

SFC- SQ M
Trabajadoras
Cristina Cortiguera: Trabajadora social y

Coordinadora de Actividades M A D R D
Madel Valle Oropesa: Aux Administracion

Colaboradora:
Yolanda Terrodn: Psicéloga




Entidades a las que pertenecemos

SFCSOM gee-sQM

nnnnnnnnnnnnnnnn

entidad de .}

Miembro de:

« COCEMFE estatal

* Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP)

» Pain Alliance European (PAE:
| Alianza para el dolor crénico)

» European Network Of
Fibromyalgia Associations (ENFA)

e Pain Euro-Mediterranean
Coalition (PEC)

» European ME Alliance (EMEA)

utilidad pablica ¢ Y

PRESIDENCIA
2022 - 2026

SFC-SQM
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SFC-SQM

M A D R

Prestacio
A [15i"A=5 Asesoria laboral y contable
Fidelitis (o Asesoria juridica sanitaria
Consulting Asesoria LOPD
\YETelig=rSeguro responsabilidad civil

Fundacio seguros voluntarios

oLl e FMas que silencio” Espacio Thelman

Profesion
Alfredo Rc GAM online

Maria Fer Mindfulness

Virginia Gzg Reentrenamiento amigdala

Eva Prude Yoga, relajacion y otros

Aimara M Feldenkrais y otros

Olga Fernc EDP

Claral. Sa : proyectos y apoyo actividades presenciales

Cesion de
Biblioteca



Voluntarios/as:

Acompanamientos
Carlos Vinas
Paloma Gonzalez
Maria Gémez

Entidades

Mujeres Progresistas de Retiro

CONFESQ

EQSDS, ASAFA Aragén, Red de Asociaciones SFC-SQM
U. Pontificia Comillas / Aprendizaje y Servicio/ ICADE
Fidelitis Abogados

Profesionales

Dr Jose Vigaray

Dra Lola Marrodan

Virginia Ruipérez

Dra Mar Rodriguez Gimena

Todos los profesionales que han participado en la campania
de la Red de Asociaciones SFC-SQM por el 12 de mayo.

Todos los profesionales que han participado en los webinar
de CONFESQ con motivo del 12 de mayo

SFC-SQM
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Socios/as colz

+ Angela Picco — FEN LR T LR

+ Rosa Aznar, C web

+ Beatriz Garciz diseno

+ Javier Caballe tertulia

+ Marga Gironz cocina sin sin

+ Vanessa Bas -
sibilizacion

+ Maria Lopez medios

+ Beatriz Garciz — Campaia famosos

+ Paloma Sanz acogida telefdnica

+ Almudena Sa

Quijada / Conc asesoramiento socios



Entidades que nos han subvencionado en 2022

- DISTRITO
ﬁ / maorip/ ekl

Comunidad de Madrid

CONSEJERIA DE POLITICAS SOCIALES
¥ FAMILIA

* %k & ok

Comunidad de Madrid
CONSEJERIA DE SANIDAD

SFC-SQM
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EL DIA A DIA
en SFC-SQM Madrid

SFC-SQM
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‘ GESTION CONTENIDO, documentacién, WEB ‘

‘ GESTION PRESTAMO medidores ‘

GESTION ACTIVIDADES, campanas, webinars,
convenios, investigacion...

COORDINACION voluntarios y apoyo mutuo

SUBVENCIONES vy su justificacion
GESTION PAGOS Y COBROS, tesoreria

‘ INFORMACION, medios comunicacién y RRSS ‘

‘ COORDINACION con otras entidades ‘

‘ INCIDENCIA POLITICA ‘

—
El dia a dia en SFC-SQM Madrid 7

SFC-SQM

CARTAS, MEDIACION CASOS

| CURSOS Y TALLERES |

ATENCION PUBLICO: TELEFONO,
CORREOQ ELECTRONICO, CITAS

ATENCION SOCIOS: TELEFONO,
CORREO ELECTRONICO, GRUPO
FACEBOOK, WHATSAPP Y CITAS




CAMPANAS
SFC-SQM
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SFC-SQM

12 de mayo, DIA MUNDIAL. Campana CONFESQ

mhﬂ'ls CON MOTIVO DEL 12 pﬁ MAYO
: O @Ev-—c 12080 ¢ Sy

o S . ,};’,k_._ S
HORA: 18:00H.
)5 mayo: “SFC. Diagnéstico y sindrome postcovid"

* Dra. Ana M® Garcia Quintana. Medicina interna.
Coordinadora de unidades de FM y EMsfc de Madrid y
Barcelona.

J19 mayo: "Incapacidad laboral”

o * D. Javier Leén, abogado.
i

X 25 mayo: Mesa Redonda “Salud Mental y enfermedades CONFESQ”

* Dra. Pilar Mufioz-Calero. Medicina ambiental, Presidenta de la Fundacién Alborada.

* Diia. Isabel Recio, psicéloga de la asociacion ASAFA.
* Dr. Javier Azpiri. Neurélogo y Psiquiatra. Director del Instituto Burmuin.

)2 junio: "Nutricién personalizada en las enfermedades representadas por CONFESQ"
* Dr. Vigaray. Médico alergélogo. Director médico de INMUNOMET.
* Diia. Isabel Merino. Nutricionista en INMUNOMET.

X 8 de junio: "Diagnéstico y abordaje de la SQM y la EHS”
¢ Dra. Carmen Navarro. Medicina ambiental. Blue Health Care.
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Asnstentes 188 Asnstentes 202 Asistentes: 227
VlsuallzaCIones 1960 Vlsuallzamones 964 Visualizaciones: 1491
m “

l l-—....,.—u.-.uwo wr -
S

[
Asistentes: 106 Asistentes: 144
Visualizaciones: 780 Visualizaciones: 900

#12deMayoDiaMundialFibromialgiaSindromeFatigaCronicaEMSensibilidada




12

de
mayo,

D IA CARRERA VIRTUAL POR EL 12 DE MAYOD

, s / /"-’v "\ DiA MUNDIAL DE LA FIBROMIALGIA (FM), SINDROME DE FATIGA
M U N DIAL B i ¢ / | CRONICA/ENCEFALOMIELITIS MIALGICA (SFC/EM), SENSIBILIDAD
! <

/' QUIMICA MULTIPLE (SQM) Y ELECTROHIPERSENSIBILIDAD (EMS)

FECHA: 9-15 MAYO b e 287

INSCRIPCIONES ok :_-:- INSCRITOS

6 ABRIL-6 DE MAYO HASTA LAS 12:00H.

DONATIVO 5€ T ",’ SUE

Ao s 0

FEEER CARRERA VIRTUAL POR EL 12 DE MAYO
/ ‘\\ DIA MUNDIAL DE LA FIBROMIALGIA (FM), SINDROME DE FATIGA |
/ :|/CRONICA/ENCEFALOMIELITIS MIALGICA (SFC/EM), SENSIBILIDAD \}

;" QUIMICA MULTIPLE (SQM) Y ELECTROHIPERSENSIBILIDAD (EHS)

HAZTE UN SELFIE ¥ COMPARTELO EN
FACEBOOK O TWITTER CON EL

HASHTAG... —

FECHA: 9-15 MAYO

#‘IZMcyoMeMuevoCooCONFES? o i

7
i/
e

6 ABRIL-6 DE MAYO HASTA LAS 12:00H. | | KGR =
DONATIVO 5€

W oaksev ve madabe s d dedvuebo 3w e los e reeey|

HAZTE UN SELFIE Y COMPARTELO EN
FACEBOOK O TWITTER CON EL
HASHTAG...

# 12MayoMeMuevoConCONFES?




1 2 europapress

europapress / comunicados /| comunicados sociedad Publicado 11/05/2022 10:34

d e - Comunicado -

12 mayo: CONFESQ reclama asistencia sanitaria
mayo adecuada en el dia mundial de las enfermedades que oz P S S —
’

representa
D IA , ’ ACTIVIDADES 12 MAYO SOCIOS CONFESQ

MUNDIAL

por teletipo
T AR S .
europa press
Comunicacion

«12deMoyoDicMundiolfibromicigioSindromeFatigaCronicoEMSensibilidodGuimicoMultipleElectrohipersensibilidod
miaigia

CONFESQ, la coalicién que representa a las asociaciones de fibromialgia, encefalomielitis
miélgica /sindrome de fatiga crénica, electrosensibilidad y sensibilidad quimica multiple
reclama el reconocimiento oficial de todas ellas, un pronto diagnéstico y una atencién .
sanitaria adecuada, con protocolos adaptados a las necesidades de las personas que las Si quieres mejorar el posicionamiento NO ESTA EN \""':&‘
i Son erif fades crénicas sin cura, pero hay tratamientos posibles para mejorar online de tu marca, ahora puedes publicar WCABEZA @ e

tus notas de prensa o comunicados de SFCIQN

la calidad de vida y retrasar la incapacitacion empresa en la seccién de Comunicados —

de europa press 1206 MATO

Comunicados

Web CONFESQ

NP 12 de mayo:

65.580 impactos, 118 menciones
Repercusion total de 334.909 usuarios.
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12 de mayo, DIA MUNDIAL. Campaia Red SFC-SQM

12 Mayo 2022 Dia Mundial de EM/SFC y SQM

lﬂ'w., ol

.ROZALEN \ CARLOS LATRE LEO HARLEM JORGE BLASS

3 -7 ’ 4

JANDRO TONI NADAL ‘ MILlAN SALCEDO f MARIBEL VERDU |
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ELVIRA MINGUEZ \ JESUS MANZANO

?

ANTONIO ZABAI.BU RU

ALEX CLAVERO

oF

- : L
AINHOA ARBIZU SERGIO PAZOS

RS2 CAMPANA RED DE ASOCIACIONES SFC.SQM

ALEX TXIKON ANTONIO HIDALGO

12 Mayo 2022 Dia Mundial de EM/SFC y SQM

- & A

~ L J0SE ARAQUE

- C‘jggﬂ

FLORA LOPEZ”

,‘

EDUARDO GUTIERREZ

DANIEL ORTIZ

.
. .
ALEX SAUDINOS\

SEBASTIAN ALVARO, *  JAVI MARTIN

:']

NATALIA FISAC) DIEGO MENTRIDA

" /3 " i
LOS SECRETOS DIMENSION VOCAL'

RS2 CAMPANA RED DE ASOCIACIONES SFC.SQM

Cada famoso ha grabado un video
gue encuentras en las paginas de
Facebook y de Instagram de la Red
SFC-SQM
https://www.facebook.com/redsfcsgm
/

ram.com/redsfcs

3 4 @ @

®

@



https://www.facebook.com/redsfcsqm/
https://www.facebook.com/redsfcsqm/
https://www.instagram.com/redsfcsqm/
https://www.instagram.com/redsfcsqm/

=

, /" SFC-sQM \
A

12 de mayo, DIA MUNDIAL.

VIDEO RESUMEN:
https://www.facebook.com/redsfc
sgm/videos/843343547058518

europapress

- Comunicado -

Profesionales de la cultura y el deporte apoyan la
encefalomielitis mialgica y sensibilidad quimica multiple

€ RED de Asociaciones Sfc-Sqm
o K

12 Mayo 2022 Dia Mundial de EM/SFC y SOM 12 Mayo 2022 Dia Mundial de EM/SFC y SOM
NG

europa press
Comunicacién

A continuacion

| "'v"'m' NecoAz - HCH -
N7 inauguracién de los
cursos de.

o

Comunicados

Uropa press

3 b A : : S peor ek - § _
(RCAMPANA RED DE ASOCIACIONES SFC SOM ® ! e sl
" ra y porte se V. SeSOramient:

El 12 de mayo se celebra el dia mundial del Sindrome de Fatiga Cronica/ Encefalomielitis
Miélgica y el de la Sensibilidad Quimica Mdltiple. Por este motivo, la RED de asociaciones

europa press.

SFC-SQM, ha pedido apoyo a profesionales de la television, radio, cine, teatro, musica,

:;mm ” Alcance: 8.100
https://www.europapress.es/comunicados/sociedad- RePGrCUSK)n total: 4.500 reprOdUCCioneS
00909/noticia-comunicado-profesionales-cultura- 3 3 5 . 36 8

deporte-apoyan-encefalomielitis-mialgica-sensibilidad-
quimica-multiple-20220511104015.html
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Camparna en pro de la Encefalomielitis Mialgica / Sindrome de Fatiga
Cronica en las Comunidades Auténomas. General

CAMPANA
#voteMEresearch

Antecedentes: 2020 Aprobacién
Resolucion 2020/2580(RSP) a favor
de la EM/SFC

2021 Trabajo con eurodiputados para la
implantacion de la resolucion



Campana en pro de la Encefalomielitis mialgica / sindrome de fatiga

crénica en las Comunidades Auténomas. General

1. ;QUE PEDIMOS A LAS AUTORIDADES?

Adhesion institucional a la Resolucién del Parlamento Europeo

Medidas para la mejora atencion sanitaria

Cursos de formacién para sanitarios desarrollados por expertos
Elaboracién de una guia clinica,-o la adaptacion de las guias existentes

Acciones especificas centradas en infancia y adolescencia y EMsfc severos 2 LHUE SE I'IA I'I[cl'm7
Creacién de la figura de médico consultor para esta patologia

Financiacién de investigacion
Apoyo a la investigacion

Estudios de prevalencia y encuesta a afectados

Reuniones

¢ Con la Consejeria de Sanidad

‘ Con el Parlamento

FC-SQ
A




am's Campaina en pro de la Encefalomielitis
mialgica / sindrome de fatiga cronica
en las Comunidades Autonomas

LOGROS Y AVANCES

=
. 31/3/2022
Extremadura 5/4/2022 Castilla La Mancha
Declaracién institucional a favor de la Encefalomielitis Midlgica

Apoyo institucional

E EXTREMADURA

08/6/2022

Sesién de trabajo con la
Comisién de Salud del Parlamento

&

"Pendiente de decisiéon’

; Islas Baleares

Declaracién institucional
a favor de la Encefalomielitis
Midlgica

26/7/2022

Comisidn de Salud

06/6/2022
PrinCipado de Asturias Proposicién no de ley

DD D - O

~0 =
A JUNTA GENERAL = ®
Wallll DEL PRINCIPADO e S ‘
S8 DE ASTURIAS Rt
E -

19




/ ) ) am's Campaina en pro de la Encefalomielitis
1 mialgica / sindrome de fatiga cronica
en las Comunidades Autonomas

LOGROS Y AVANCES

Para saber mas sobre esta campafa:
avances y notas de prensa

ARAGON: FEASAFA en el equipo

_ de evaluacion de terapias para el
Nota de prensa de presentacion de la dolor no oncolégico

campana :
140.537 impactos, 92 C. VALENCIANA: Reunién de Direcci6n
menciones . Repercusion General Atencion al Paciente con Dras
total: 10.820.424 Eva Martin y Elisa Oltra
MADRID: Reunién con presidenta Comisién
Nota de prensa: oportunidad Sanidad Asamblea (PP) y representante de

Podemos

89.314 impactos,

242.632 usuarios. PAIS VASCO: Comparecencia ante la
Repercusion total: Comision de Sanidad en 2023

242.632.



https://confesq.org/?p=28172
https://confesq.org/?p=28172
https://www.europapress.es/comunicados/salud-0910/noticia-comunicado-asociaciones-pacientes-encefalomielitis-mialgica-celebran-oportunidad-europea-investigacion-20221214094751.html
https://www.europapress.es/comunicados/salud-0910/noticia-comunicado-asociaciones-pacientes-encefalomielitis-mialgica-celebran-oportunidad-europea-investigacion-20221214094751.html

Campana en pro de la
Encefalomielitis
mialgica / sindrome de S T
fatiga cronica en las PRESIDENTA
Comunidades

*t* ** **

Sra. Dfia.
Maria Lopez Matallana

AU té nomas. Presidenta de SFC — SQM Madrid

MADRID

Madrid, 9 de febrero de 2022

Queridos Maria, Luisa, M* Helena, José Félix y Rosa:

He leido con interés la carta que me han enviado en nombre de sus
respeciivas asociaciones y lamento mucho, ante todo, no poder acceder a su
solicitud de encuentro perscnal por cuestiones de agenda.

En cualquier caso, ¥ comprendiendo la urgencia de las cuestiones que
desean exponer, he dado traslado de su propuesta a la Consejeria de Sanidad
para que se relna con ustedes en cuanto les sea posible y me mantengan al
tanto de sus inquistudes y sugerencias.

’ En la Comunidad de Madnd somos muy conscientes de las dificultades
Carta de apoyo que afrontan cada dia las personas que padecen Encefalomieliis Midlgica, asi
como de la elevada incidencia que esta patologia esta alcanzando en nuestro

de la Presidenta de la Comunidad de Madrid, pais. Por ello, pueden contar con el respaldo v apoyo que podamos ofrecerles

en la medida de nuestras posibilidades.

Dia Isabel Diaz Ayuso

Reiterandoles mi agradecimiento por su carta, les envio un fuerte abrazo,
que hago extensivo a todos sus asociados.

Isabel Diaz Ayuso

CAMPANA




CAMPANA

Campafa en pro de la Encefalomielitis Mialgica/ sindrome de ,

fatiga cronica en las Comunidades Auténomas. MADRID

2/03/2022. Reunion con la Viceconsejera de
Humanizacion, Lola Moreno, y las directoras
generales de Atencion al Paciente e
Investigacion. Consejeria de Sanidad,
Comunidad de Madrid.

Participan: CONFESQ, SFC-SQM Madrid,
Afibrom, Afinsyfacro, Dolfa y EQSDS.

10/10/2022. Reunién con la Presidenta

de la Comision de Sanidad de la

Asamblea de Madrid y la Presidenta de 18/10/2022. Reunién con el grupo

la Comision para las Politicas Integrales B parlamentario de Unidas Podemos, con su

de la Discapacidad, Grupo Popular. portavoz en la Comision de Sanidad, de la
Marta Marban y Encarnacién Rivero. Asamblea de Madrid: Vanessa Lillo



Campana en pro de la Encefalomielitis mialgica / sindrome de
fatiga cronica en las Comunidades Auténomas. MADRID

Nota de prensa

&9 Contacto Siguenos en... @ @ @

I e d @ I Enfermedades raras ¥ Quienes somos ¥ Quéhacemos ¥ Movimiento asociativo ¥ Actualidad ¥ Colabora W
o e :
Encuentra lo que estds buscando Q Busqueda avanzada > “ HAZTE SOCIO

Las asociaciones de pacientes de Encefalomielitis Mialgica de la Comunidad de Madrid
piden la aplicacion de una Resolucion Europea sobre su enfermedad

Inicio > Movimiento Asociativo > Actualidad asociativa

> Las asociaciones de pacientes de Encefalomielitis Miélgica de la Comunidad de Madrid piden la aplicacién de una Resolucién Europea sobre su enfermedad

Las asociaciones de pacientes de Encefalomielitis Mialgica de la
Comunidad de Madrid piden la aplicacion de una Resolucion
Europea sobre su enfermedad

Viernes 1 de Abril de 2022 | Madrid

INCIDENCIA POLITICA

, | |
d Estatal

@ OPCIONES DE PRIVACIDAD

=0 jare

Publicidad

=

bufete
Almodévar
& Jara

COMUNICACION
Y DERECHOS
EN SALUD

En un sélo gabinete:

- Comunicacién
- Empresas

- Asociaciones
- Litigios

Pida cita en el
teléfono:

600 029 959

www.almodovarjara.com

CAMPANA

Po_TAGORI0
Seicted de lmanciaciin para b oy extipaciba bioméclica

INICIO SOBREMI  MIS LIBROS BUFETE ALMODOVAR & JARA Q]

Inicio » Bufete Almodovar & Jara - Medicina » Afectadas por Sindrome de Fatiga Cronica piden

desarrollar las medidas aprobadas por el Parlamento Europeo

Afectadas por Sindrome de
Fatiga Cronica piden desarrollar
las medidas aprobadas por el

Parlamento Europeo

Por Miguel Jara den & Bufete Almodévar & Jara Medicina

Cas

Las asociaciones de pacientes de afectados por Encefalomielitis Miglgica ¢ Sindrome de
Fatiga Crénica (EM/SFC), piden que se ratifique la Resoluciéon Europea sobre financiacion
adicional de la investigacion de esta enfermedad aprobada en junic de 2020. Es
muy importante financiar la investigacioén de una enfermedad tan incapacitante. Pero no se
hace.

Dicha Resolucién Europea 2020/2580(RSP) exige que se pongan en marcha las iniciativas
planteadas a los Estados miembros y que hasta el momento no se desarrollan.

Representantes de las asociaciones de pacientes CONFESQ (Maria Lépez), SFC-SQM
Madrid (Cristina Cortiguera), AFIBROM (Ana Panadero), AFINSYFACRO (Helena Garcia) y
DOLFA Espafa, la asociacion de nifios, adolescentes y jévenes (Margarita Girona) se estan
moviendo a nivel politico para que las medidas en favor del colectivo se apliquen.



INICIATIVA CIUDADANA EUROPEA

* Limitar la radiacion
STO P ((( 5G ))) *Proteger el ambiente
* Garantizar la privacidad

Si te conectas =T

iProtégete! ,
www.SignStop5G.eu

ecologistos
en accién

¢{POR QUE APOYARLA?

ol nuestro nuestra
de Precaucion = cntorno privacidad

Campana STOP 5G

Iniciativa legislativa europea

: Oi\lou MI 10T LITE

SFC-
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Solicitud codificacion SQOM a la OMS

Iniciativa CONFESQ con las asociaciones: SFC-SQM Madrid, SFC-
SQM Euskadi, SFC-SQM Castilla La Mancha, EQSDS y
FUNDACION ALBORADA




OTRAS ACTIVIDADES
SFC-SQM
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ACTIVIDADES SENSIBILIZACION

6/04/2022. Proyeccion online del corto “Es el progreso, estupida”,
organizado por la Red de Asociaciones SFC-SQM con la

participacion de la Dra mar Rodriguez Gimena y la trabajadora social

de SFC-SQM Madrid, Cristina Cortiguera.

ES EL PROGRESO, ESTUPIDA

15/12/2022. Proyeccion online del
corto “Es el progreso, estupida”,

organizado por CONFESQ, con la 3 S
participacion de Vanessa Basurto, &
vicepresidenta de SFC-SQM o g

Madrid.

g 15 dic 2022 ‘ & ‘J.!é"B CTp TO & N
18:00h. %, & g i}

IEEEEEE NSNS E NN NN N R RN RN AN RN
o -

Presenta y modera: José Araque. Periodista.
coLoQuio

¥ Diia. Patricia de Luna. Guionista y directora del corto.

% D. Luis Gonzalez. Productor e idea original. Presidente de la asociacién as-
turiana de pacientes ASESSCA.

% Dra. Pilar Muiioz-Calero. Experta en Medicina Ambiental. Presidenta de la
Fundacién Alborada.

% Dia. Vanessa Basurto. Afectada.
% Dia. Maria L6pez Matallana. Presidenta de CONFESQ, Coalicion Nacional
de Asociaciones de Pacientes.

SIGUELO EN DIRECTO:

ORGANIZA

omrse

/,}C - XL

ACTIVIDAD
ORGANIZADA
POR LA RED DE
ASOCIACIONES
SFC-SQM

ES EL PROGRESO, ESTOPIDAS

(<) B 08

) en colaboracién con
% —

o

EEEEEEE NN EEEEEEN
Amanda Guadamillas, Emilio Linder, Flora Lopez, Hugo Velazquez

6 abril 2022
Guion y direccion: Patricia de Luna / Direccion de fotografia: Isabel Ruiz / Musica: Isabel Royan a rl
Montaje: Yolanda Romén / Jefa de Produccion: Rosell Murillo D 1 7 30 h

=

=

Un cortometraje de los af de SQM repr en la CONFESQ

¢ o % 12, e
e ACTVIDAD
Dol B ECTEGT . chehls

CHARLA CON

% Dra. Mar Rodriguez Gimena. Médica especialista en Medicina
Familiar y Comunitaria. Centro de salud Buitrago del Lozoya. Experta
en género.

% Dna. Cristina Cortiguera. Trabajadora social de SFC-SQM
Madrid.

A

D

SFC-SQM
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ACTIVIDADES SENSIBILIZACION =~

CICLO MUJERES Y SALUD
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a la CONFERENCIA
/‘_

Ut Duronter seiliieftnt
elnve {mm (n ealud

IMG_7913 _ _ IMG_7920 IMG_7921
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Lola Marrodan Serrano

“Calidad de la dieta y salud fisica y mental” @
SFC-SQM
T

MUJERES
P o
El 17 de mayo... SFC -SQM A
iGANA UN CHEQUE DE 100€! @ gadr e vt

para compras a | % X SORTEO VIRTI ] "Microbiota y nutricién personalizada®]
L ' SORTEO VIRTUAL - _ ‘
128520822 17.65.2022 o Zifudic e hasfn conplefur of afere
o Jeles ley opudier sen accertder @
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ACTIVIDADES FORMACION

3* EDICION

JORNADAS
#CONFESQSEMUEVE

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

Mac'r-ic'/ Online

28 de octubre

Online

o, (7 v 24 de noviembre

Biblioteca Piblica Municip ol Evqenio Tias
P° de Fernan Nuncz, 2
El Retiro — Mad~id
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colaboradora

PROGRAMA

JORNADAS #CONFESQSeMueve (3° E:
28 octubre (presencial/online)

9:30h. Recepcion
10:00h. Inauguracién:

- D. Ignacio Tremifio Gémez. Director General de Atencion a Personas con Discapacidad de la Comunidad de Madrid.

- D. Anxo Queiruga. Presidente de COCEMFE.
- Dia. Maria Lopez Matallana. Presidenta de CONFESQ.
10:30h.Valoracién de la discapacidad hoy (1)
Discapacidad Organica :
- Dia. Georgina Granero. COCEMFE.
Accesibilidad Ambiental
- Dra. M* del Mar Rodriguez Gimena. Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria.
- D. David Fancy. Profesor, Escuela de Bellas Artes y Artes Escénicas Marilyn | Walker, Brock University. Santa Catari-
na, Ontario. Canada.
11:30h. Descanso
12:00h.Valoracién de la discapacidad hoy (2)
Valoracion de Discapacidad en FM, SFC/EM, SQM y EHS. Propuesta de nuevo baremo de Discapacidad adaptado a la
CIF
- D. Miguel Javier Zugasti. Director del Centro de Valoracion de la Agencia Navarra de Autonomia y Desarrollo de las
Personas.
13:00h. CONFESQ: Espaiia y Europa
- Dia. Carmen Lozano (CONFESQ), Dia. Carina Escobar (Plataforma de Organizaciones de Pacientes), D. Daniel
Anibal Garcia (COCEMFE), Dia. Joana Vicente (ENFA), Dia. Deirdre Ryan (PAE), Junta Directiva (EMEA)
14:00h. Comida
16:30h. Movimiento asociativo: emprendimiento
Formacién y sensibilizacion del alumnado universitario de Ciencias de la Salud de Castilla y Leon en Fibromialgia y
Sindrome de Fatiga Crénica
- Dna. Pilar Ferndndez. FFISCYL.
Programa Conécete, cuidate y atencion psicologica (2021)
- Dia. M* José Pérez. AFIBROSAL.
AMASC en el Servicio de Salud de les llles Balears: Presentes, Activos
- Dia.Aina Grimalt. AMASC.
“SFC es..SQM es...”: Una campana de SENSIBILIZACION basada en vihetas
- Diia. Cristina Cortiguera. Red de Asociaciones SFC-SQM.
Proyecto reconocimiento Electro Sensibilidad
- D. Joaquin Sanz Sanz. EQSDS.
Campana EM/SFC en CC.AA.
- Diia. Maria Lépez Matallana. CONFESQ.
Murcia se ilumina el 12 de mayo
- Diia. M* Angeles Navarro. CONFIBRO.
Te presto mi voz
- Dna. Maider Aguirre. FRIDA NAVARRA.
18:00h. Clausura

TALLERES
(online)
© REDES SOCIALES (10 noviembre)
10:30h. Redes sociales: apuntes practicos
- D. Joan Carles March. Escuela Andaluza de Salud Publica.
18:00h. ;Conoces Tik-Tok?
- Diia. Natalia Fernindez Sanchez. Experta en redes sociales.

@) SALUD (17 noviembre)
10:30h. Un tema sustancial: prevencién del suicidio
- D. Carlos Salamero. Director del Centro de Rehabilitacion Psicosocial Martinez Campos de Madrid.

8B INCIDENCIA POLITICA (24 noviembre)
10:30h. Interactuacion efectiva con las administraciones publicas
- Dia. Marta Castillo Diaz. Presidenta de FEGRADIY CERMI Andalucia.
12:30h. Presentacion de la Oficina de Atencion a la Discapacidad
- Diia.Ana Nuiez Miguelaiez. Directora Ejecutiva de la Oficina de Atencion a la Discapacidad. Direccion General de

Derechos de las Personas con Discapacidad. Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030.
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ACTIVIDADES (Jornada #Confesgsemueve)

SFC-SQM Madrid gestiona la
recepcion en la Junta Municipal
de Retiro, el 27/10/2022 con la
presencia del Concejal Presidente, D.
Santiago Saura, una actuacion musical
y un aperitivo ~
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ACTIVIDADES SENSIBILIZACION o

11y 1.2 r)ow_embre 2022. 1V Fer_la del 3/05/2022. Participacion en la accion
Asociacionismo del Ayuntamiento “Espera y desespera” con

d’e _Mac’l,rld. STAND'y charla “Vivir sin COCEMFE, frente al Ministerio.
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SOCIOS/AS 8%kaicisn PREMIOS
SUPERCUIDADORES

o g, 2022
Carta a mi hija g5 ® . *;
Premios SUPERCUIDADORES 2022 & '} o Participa YA>>

SFC-SQM
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Querida Hija: El escribir esta carta, me obliga a recordar situaciones, momentos y sentimientos dificiles. Encuentro dentro de mi un maremagnum de emociones, que no me resulta f;

+//cuidadores.unir.net/beca-premios-supercuidadores ! €stabas enferma, nos sentimos muy desconcertados. Por aquel entonces, en el 2016 vivias en el extranjero. Caiste enferma, supug

25/10/2022. M2 Jesus Crespo, madre de Estrella Moreno, recoge una Mencion de Honor de los
premios Supercuidadores 2022, por su relato “Carta a mi hija”, sobre una madre con SQM, cuidadora
de una hija con EM/SFC severo.

Puedes leer el relato AQUI


https://cuidadores.unir.net/premios-supercuidadores/relatos-viii-edicion-2022/3724-carta-a-mi-hija?fbclid=IwAR0eHTNneVZN9BlG5VHs2bx9Lbxc5BnzUr4w4jB0w1naNRFgyoqJLo0o_Lw

Ana Royuela,
Ana M2 Alvarez,
Rosa Aznar y
Yolanda Aguilera
participan en este
articulo
gestionado a
traves de la
asociacion

Alimente #

MICA MULTIPLE

"Vivo en una burbuja, no
puedo salir de casa”:
cuando cualquier cosa te
puede matar

Esta enfermedad, que afectaaentreel 2y el 15%
de la poblacién, es cronica y se caracteriza por la
presencia de una gran variedad de sintomas que

afectan al sistema respiratorio, nervioso o
cardiovascular

Por Andrea Munoz
08/12/2022 - 05:00

n 7 0 Vivo en una carcel, me tengo que recluir en mi casa porque como salga
caigo enferma". Asi comienza la historia de Yolanda. A. R, una mujer de

57 afos con sensibilidad quimica multiple. Esta enfermedad, de evolucion
cronica, se caracteriza por la presencia de diversos sintomas que aparecen ante
la exposicion a sustancias quimicas presentes en el medioambiente, en los

o
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ACTIVIDADES INTERNAS @

SFC-SQM

APORTACIONES AL REAL DECRETO POR EL QUE

SE ESTABLECE EL PROCEDIMIENTO PARA EL
RECONOCIMIENTO, DECLARACION Y SFC-SQM MADRID ASUME LA

CALIFICACION DEL GRADO DE DISCAPACIDAD PRESIDENCIA DE CONFESQ.
MARIA LOPEZ MATALLANA es nombrada

presidenta de CONFESQ el 20 de abril de
2022

ELECCIONES

44 respuestas

VOTA SOLO DE 1A 4 CANDIDATAS

44 respuestas

eonenoe v N (3/05/2022)nueva Junta Directiva

GARCIA - QUIJADAFER... 9 (20,5 %)
LOPEZ MATALLANA, M...
MACIAS ROMERO, ANA 8 (18,2 %)
oo s Se aprueba en Asamblea General
SANZ MARTINEZ, PALO... 3%
SANZ ORTEGA, INMAC...

oancaon o 15 Extraordinaria (8/11/2022) iniciar
| proceso de litigacion estratégica

Se vota en Asamblea General Extraordinaria



https://confesq.org/?p=28160
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Entrega de insignias "Solidarios con SFC-SQM
Madrid" a |las dras Eva Martin y Elisa Oltra, y al socio
fundador de SFC-SQM Castilla La Mancha, Nacho

Casarrubios

PARTICIPACION CON CONFESQ en las aportacionesa la
consulta publica abierta para el Proyecto de Ley de
Servicios Sociales, con fecha el 10 de febrero de

2022. SFC-SQM Madrid envié una adaptacion de la
propuesta de CONFESQ, muy similar. (Gracias a
Cristina Cortiguera por el trabajo realizado para el
colectivo en la elaboracion de este

documento. https:

/ """ CENTRO
( CULTURAL

PABLO RUIZ
\ PICASSO

DEL 12 AL 30 ' WEihhueaiil]

\ 10-14H,

DE ABRIL

Libro objeto sobre EM/SFC
severo creado por nuestra
socia Estrella Moreno
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MISCELANEA O

SFC-SQM

Encuentro cursos Virginia Gasion. Junio

i

En la presentacion del libro de la Dra
Munoz Calero: “Embriologia del
Universo”

Sociedad y cultura

Participacién con Fundacién &
Alborada en g i
- curso Enferemedades
Ambientales en el H. la Paz -
- asignatura optativaen ® ; g
Facultad de Cienciasde la ' _:_’i Al W \
Salud de la U.Complutense | S AL EX ‘-,, Q V' IS, MERCADILLO SOLIDARIO de
.‘:\w- M;ﬁu el 0 / - RPTT SEMR) Pajares del Fresno (Segovia)
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COLABORACIONES @

SFC-SQM

- de la Asociacion Electro y
. Quimico Sensibles por el
Derecho a la Salud.

Il Jornada “Avanzamos Juntos” organizada por SFC-
SQM Castilla La Mancha. Octubre 2022

Maria Lopez Matallana.

MESAREDONDA: (= ZAS Y prcsidenta de CONFESQ.
e - i " Coalicion Nacional de FM,
“"VIVIR CON SQM, FM, V' SeC.EHS ysqm.
SFCY EHS.
EXPERIENCIAS DE
VIDA."

Carmen Lozano. Presidenta
% ~ de la Asociacion SFC-SQM
DIA 20/06 : .. de Castilla La Mancha.

18:00 H

“Es el Progreso
Estupida” en
Guadalajara. Red
de Asociaciones

Instituto Provincial de

‘ Bienestar Social A Maribel Garrido Cardenas.
Diputacién de Cordoba T, 5
Fundadora y primera
presidenta AFIXA Jaén.

SFC-SQM,
CONFESQ'y
SFC-SQM CLM

Octubre 2022
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INVESTIGACION:
PROMOCION Y
PARTICIPACION

SFC-SQM
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INVESTIGACION:
PARTICIPACION

25 de abril 2022: Cristina Oter y Almudena Alameda
presentan el estudio DIAGNOSTICOS
ENFERMEROS PSICOSOCIALES DE PERSONAS
AFECTADAS DE SINDROME DE FATIGA
CRONICA/ENCEFALOMIELITIS MIALGICA en el
gue participarian los socios de SFC-SQM

Madrid. &) e,

Fa316-18marzo. Roma. 14th ACENDIO Conference.
Cristina Oter Quintana (WEnfermerialUAM)
of psychosocial diagnoses among people who si
Enceph. tis/Chronic Fatigue Syndrome (#MECFS)’, #EMs!

Se presenta la Tesis Doctoral: "Identificacion y
caracterizacion de subgrupos clinicos en SFC/EM.
Propuesta de un protocolo para su estudio” en la
Facultad de Medicina y Enfermeria de la Universidad del
Pais Vasco (UPV-EHU.

Doctorando: Ihigo Murga

Mabey

Buscar articulos :

Revistas / IJERPH / Volu

r ‘ International Journal of

o

SFC-SQM

Se publica en: "International Journal of Environmental
Research and Public Health” el estudio en el que
participan socios/as de SFC-SQM Madrid: Sindrome de
Sensibilidad Quimica Multiple: Primeros Sintomas y
Evolucidn del Cuadro Clinico: Estudio de Casos y
Controles/Estudio Epidemiolégico de Casos y
Controles.

Revistas Temas Informacion Servicios de autor Iniciativas Acerca de

Ingresar. Registrarse m
m Avanzade

Titulo / Palabra clave Autor / Afiliacion / Correo elec Revista Internacional ... Todos los tipos de arfi... -

men 19 / Namero 23 / 10.3390/jerph192315891

Solicitar reimpresiones de articulos

o 7 Environmental Research
LMY/ and Public Health

{ Enviar a este Diario ]

Sindrome de Sensibilidad Quimica Mdltiple: Primeros Sintomas y

{ Resefia de esta revista ]

Evolucién del Cuadro Clinico: Estudio de Casos y Controles/Estudio

Editar un nimero especial

Menu de articulos

Editor Académico

Q Oliver Grundmann

Suscribete a SciFeed

Articulos recomendados

Enlaces de informacion relacionada

Mas de Autores Enlaces

Epidemioldgico de Casos y Controles

por ) Sandra Fares-Medina' (3} Isabel Diaz-Caro? , () Rebeca Garcia-Montes |
) Inmaculada Corral-Liria®" & ©y ) Soledad Garcia-Gémez-Heras?

1 Estudiante Escuela Internacional de Doctorado, Universidad Rey Juan Carlos (URJC), 28922 Madrid, Espafia
2 Hospital Universitario Severa Ochoa, 28911 Madrid, Esparia

3 Departamento de Enfermeria y Estomatologia, Universidad Rey Juan Carlos (URJC), 28922 Madrid, Espafia
4 Departamento de Ciencias Basicas de la Salud, Universidad Rey Juan Carlos (URJC), 28922 Madrid, Espafia
" Autor a quien debe dirigirse la correspondencia.

Ent J. Medio Ambiente. Res. Salud Pdblica 2022 | 19 (23), 15891; https://doei.org/10.3390/ijerph192315891

ido: 27 de i de 2022/ i : 21 de novi e de 2022/
24 de novi de 2022 / Publi 29 i 2022

(Este articulo pertenece a la Seccién Toxicologia y Salud Publica )

m



https://www.mdpi.com/1660-4601/19/23/15891
https://www.mdpi.com/1660-4601/19/23/15891
https://www.mdpi.com/1660-4601/19/23/15891
https://www.mdpi.com/1660-4601/19/23/15891
https://www.mdpi.com/1660-4601/19/23/15891
https://addi.ehu.es/handle/10810/59475
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INVESTIGACION: COLABORACIONES

Diciembre 2022 - CONFESQ firma un convenio con
la U.Rey Juan Carlos para la realizacion de un
Octube 2022 - Nos solicitan mas estudio de prevalencia sobre Fibromialgia, SFC/EM

VOLUNTARIOS con EM/SFC para y SQM en la Comunidad de Madrid.
el estudio liderado por Manuel Ruiz para
personas con EM/SFC en el Centro de

Investigacion de la U. de Navarra
g Colaboramos en todos los

estudios realizados por la POP

EQSDS esta participando en

un estudio que estéa llevando a cabo el Dr.
JesUs Tresguerres, catedratico de Colaboramos en todos los
Medicina de la U.C.M. en colaboracién estudios realizados por
con la empresa que comercializa las COCEMEFE

CAMAS HOGO. Invita a participar a

pacientes electrosensibles

Colaboramos en todos los
estudios que nos envia CONFESQ

o
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www.sfcsgm.com
sfcsgmmadrid@gmail.com
91 169 79 05 / 656 315 918
facebook: SFC-Madrid
twitter: @sfcmadrid



https://www.sfcsqm.com/10-aniversario
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