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1 PRESENTACION

La presente memoria recoge la actividad que desde la Asociacion SFC-SQM Madrid hemos llevado a cabo a lo
largo del afio 2017, afio en el que FEDER, con el lema “La investigacion es nuestra esperanza” pretende sensibilizar
enlaimportancia de invertir en proyectos de investigacion; y en este marco hemos querido impulsar nuestra actividad.

1.1. ¢ QUIENES somos?

SFC- SQM Madrid inicié su andadura en abril de 2010.

Esta Inscrita en el Registro de Asociaciones de la Comunidad de Madrid con el n°® 31.498 y en el
Registro de Entidades Ciudadanas del Ayuntamiento de Madrid con el n°® 2470 (CIF G-86048444), habiendo
sido declarada Entidad de Utilidad Publica por esta institucion en 2015.

Somos una asociacién de personas afectadas, directa o indirectamente, por Encefalomielitis
Mialgica o Sindrome de Fatiga Cronica (en adelante EM/SFC) y el Sindrome de Sensibilidad Quimica
Multiple (en adelante SQM). Si bien nuestro ambito de actuacion es local, la Comunidad de Madrid,
cada vez tenemos mas socios de otros lugares (35 provincias espafiolas, un pais europeo y un pais
latinoamericano). Este afio, el 7° desde su fundacion, SFC-SQM Madrid ha crecido de nuevo, llegando a
ser mas de 320.

Vivimos cada dia las consecuencias del rechazo social a nuestra enfermedad, la incomprension
de gran parte de la comunidad médica, la falta de asistencia especializada publica, el desamparo ante
la Seguridad Social. Por eso es muy importante para quienes formamos esta asociacion defender los
derechos de las personas que estamos afectadas por EM/SFC y SQM, a nivel individual y como colectivo.

Creemos firmemente que es importante que todas las personas afectadas y nuestras familias
estemos juntos ala hora de sensibilizar alasociedad y de reivindicar nuestros derechos, por eso promovemos
relaciones de colaboracién con entidades e instituciones con la misma finalidad que SFC- SQM MADRID.
Somos socio observador de FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras) desde mayo de
2012, y socio de la Fundacion FF (F. de Afectados y Afectadas de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga
Cronica) desde enero de 2014. En 2017 SFC-SQM Madrid se ha adherido a la Confederacion Nacional
de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica, asumiendo la Vicepresidencia de la misma en octubre y
promoviendo la ampliacion de la misma incluyendo a entidades que cuentan con personas afectadas por
SQM 'y por EHS (Electrohipersensibilidad).

En nuestra web, con dos sellos de calidad, puede encontrarse informacion actualizada sobre el
Sindrome de Fatiga Cronica y la Sensibilidad Quimica Mltiple, asi como sobre la vida asociativa, eventos
y campafas. Cuenta con una Zona exclusiva para miembros de la asociacién con documentos internos,
informacién compartida, acceso a los convenios y otros contenidos.

1.2. OBJETIVOS

Los objetivos que perseguimos en SFC-SQM Madrid son:

» Apoyaralas personas diagnosticadas de EM/SFC y/o SQMYy sus familiares, tanto ofreciéndoles
informacion y prestandoles la orientacion necesaria en materia de atencion médico-sanitaria
y juridico-laboral, como desde una perspectiva emocional.

» Defender los derechos de las personas afectadas por EM/SFC y SQM, a nivel individual y
como colectivo.

» Sensibilizar a la comunidad médica, a los grupos politicos y a la sociedad.
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1.3. Servicios

SFC-SQM Madrid ofrece a las personas que sospechan que pueden tener el diagndstico de
SFC y/o SQM asesoramiento y orientacién para que, en caso necesario, puedan ratificar o descartar su
diagndstico con un médico especialista.

SFC-SQM Madrid ofrece a los miembros de la asociacion:

>

>

>

ORIENTACION: Atencion y orientacion individualizada, de acuerdo con la fase de la
enfermedad y las circunstancias especificas de cada persona.

INFORMACION: Informacién actualizada sobre médicos y abogados. Recomendacion de
servicios, tratamientos, profesionales, etc. probados por miembros de la asociacion y/o con
condiciones ventajosas (en la actualidad: Fisioterapeuta a domicilio, Ostedpata, Productos
ecologicos on-line, Voluntarios para acompafiamientos y gestiones administrativas,
Psicologos (asesoria, terapia, evaluacion neurocognitiva), Suplementos, etc.). Actualizacién
cientifica y convocatorias a eventos formativos relacionados.

PARTICIPACION: Participacion virtual y/o presencial en actividades de formacion sobre la
enfermedad, para el intercambio de experiencias, el apoyo mutuo y la propuesta de ideas.

SOLIDARIDAD MUTUA: Apoyos especificos y orientacion individualizada o, en su caso,
informacion sobre como conseguirlos. Busqueda de mejoras colectivas. Reivindicacion de
derechos junto a otras asociaciones. Gestiones en la Administracion Publica.

OTROS SERVICIOS: Préstamo de Medidores de ondas electromagnéticas, cartas dirigidas
a diferentes instituciones, apoyo de Voluntarios, etc.

1.4. EsTRucTURA ORGANIZATIVA Y FUNCIONAMIENTO

Junta directiva integrada por

>

vvyVvyyvyy

Presidenta: Maria Lopez Matallana
Vicepresidenta SQM: Raquel Montero
Vicepresidente EM/SFC: Ricardo Morcillo
Secretaria: Alicia Santos
Tesorera: Pilar Traseira
Vocales:

m Marian Diaz: investigacion

m Amaya de la Fuente: empresas y comunicacion
m Leonor Martinez: SQM

Los profesionales que colaboran con SFC - SQM Madrid han sido:

» Equipo de Atencion Psicosocial:

m Cristina Cortiguera (trabajadora social) y Yolanda Terron (psicologa)

» Gestoria, contabilidad y asesoria legal.
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>
>
>

m Asijurfyse, Asociacion para Servicios de Informacién Juridica, Fiscal,
Financiera y de Seguros.

Direccién Grupos de Ayuda:

m Alfredo R. del Alamo, Dr. en Psicologia (grupo online).
m Yolanda Terron, Psicologa (grupo presencial)
Chi-kung: Antonio Leyva

Feldenkrais: Aimara Moreno

Mindfulness: Inmaculada Arcos

Gestion y Grupos de Trabajo (socios/as y voluntariado):

vVvyvVvVvVviVvyVvyYVvyy

Base de Datos: Angela Picco

Web: Sergio Garcia - Cabezas, Aurea Fernandez, Maria Lépez

Facebook y twitter: Maria Lopez, Mercedes Serra, Marian Diaz

Auditoria interna de cuentas: Ricardo Morcillo

Acogida de nuevos socios: Trabajadora social, Leonor Martinez y equipo de socios voluntarios
Disefio e imagen: Ana Pérez, Amaya de la Fuente, Pilar Ruiz

Actividades y Voluntariado: Trabajadora social

Administracién y actualizacion de documentacion: Trabajadora Social y Pilar Lépez

Otros Grupos de Trabajo bajo la coordinacion de la Junta Directiva:

vVvyvVvyvVvYvyyypy

Relaciones institucionales
Documentos SQM
Actividades de financiacién
Campafias de Sensibilizacion
Documentacién para socios
Proyectos de Investigacion

Colaboraciones puntuales en la difusion de noticias, revision de contenidos-web, gestiones
varias, propuesta de convenios con empresas, documentacion, testimonios para medios de
comunicacion, redaccion de notas de prensa, etc.
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2 DESTACADOS 2017

El mayor cambio que hemos abordado este afio en SFC-SQM Madrid ha sido la integracion en la Confederacion
Nacional de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica, asumiendo desde octubre la Vicepresidencia de dicha
organizacién. Ademas, la nueva Junta Directiva de la Confederacion ha promocionado el cambio de denominacion y
la ampliacion de enfermedades: la Confederacion Nacional de Sindromes de Sensibilidad Central esta integrada por
asociaciones que representan a afectados por Fibromialgia, Encefaliomielitis Mialgica/Sindrome de Fatiga Crénica,
Sensibilidad Quimica Multiple y Electrohipersensibilidad. La mision de la Confederacion es representar y defender
los derechos e intereses globales de las personas afectadas de Sindromes de Sensibilidad Central , asi como de sus
familias, tanto a nivel nacional comointernacional, ante la sociedad en general, Administraciones y otras Instituciones.

1.

Presentacion del Estudio de Caracterizacion
Fenotipica y Genotipica de Pacientes con
Sindrome  Quimico Multiple (SQM) y SQM
asociado a Sindrome de Fatiga Crénica (SFC)
realizado por el Instituto IMDEA-Alimentacién con Presidenta y Vicepresidenta de la —
la participacion de SFC-SQM Madrid. 31 de marzo. Confederacion Nacional SSC. Estreno UNREST en Madrid

En este marco, SFC-SQM Madrid propuso a la Confederacion iniciar una campafia de sensibilizacion
acerca de EM/SFC a nivel nacional, a través de la proyeccion de UNREST seguida de un coloquio. Se trata
de un documental premiado en el Festival Sundance y preclasificado para los Oscar, que narra la vida en
primera persona de su directora y protagonista, Jennifer Brea, asi como la de otros afectados, y la creacion
del movimiento #MillionsMissing. Esta campafia se inicia con el estreno de UNREST en Madrid el 29 de
noviembre en La Casa Encendida y continuara en 2018 con otras proyecciones por todo el territorio nacional,
y también en la Comunidad de Madrid, muchas de ellas con la participacion directa de SFC-SQM Madrid.

En 2017 se ha creado y puesto en marcha del Servicio de Informacion y Orientacién Sindrome
de Fatiga Crénica / Encefalomielitis Mialgica y Sindrome de Sensibilidad Quimica Mdltiple
(Si0), autorizado por la Consejeria de Politicas Sociales y Familia de la Comunidad de Madrid.

En enero se publicaron los resultados del Estudio de Caracterizacion Fenotipica y Genotipica de Pacientes
con Sindrome Quimico Multiple (SQM) y SQM asociado a Sindrome de Fatiga Cronica (SFC) realizado
por el Instituto IMDEA-Alimentacion con la participacion de SFC-SQM Madrid, en la Revista Eselvier con
el titulo: Sensibilidad quimica multiple: caracterizacion genotipica, estado nutricional y calidad de vida
de 52 pacientes. (Volume 149, Issue 4, 22 August 2017, Pages 141-146)- En marzo los presentamos
publicamente, junto a FEDER vy el Instituto IMDEA Alimentacion, con gran repercusion mediatica.

El 1 de junio de 2017 se imparti6 la 32 edicién del Curso para médicos de Atencién Primaria del Servicio
Madrilefio de Salud: SQM EN ATENCION PRIMARIA, promovido por la Direccidon General de Atencion al
Ciudadano y Humanizacion de la Asistencia Sanitaria de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de

Madrid y por SFC - SQM Madrid, con la participacién de nuestra Presidenta dando voz a los pacientes.

W
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3 RELACION CON OTRAS ENTIDADES Y REPRESENTACION.

3.1. Relaciones con la Administracion, local, autonémica y estatal.

» AYUNTAMIENTO DE MADRID, mantenemos la siguiente relacion:

m Voluntarios Por Madrid: Renovacién del Acuerdo de Colaboracién con
nuestro programa de Voluntariado

m Junta Municipal De Retiro: Nuestra relacion se concreta en:

= Cesion de espacios para Asambleas, reuniones, etc.

= Participacion en la Convocatoria de Subvenciones.

= Renovacion de la inscripcion de la Asociacion en el distrito Retiro.
m  Madrid Salud.

= Departamento de Salud Medioambiental: periédicamente nos informan sobre
los niveles de contaminacion (dioxido de nitrégeno (NO2) ozono y particulas en
suspension) y nos envian recomendaciones sanitarias.

m Centro Comunitario y Social Josefa Amar (Distrito de Tetuan): Seguimos utilizando,
de manera puntual, los espacios que nos ceden en este Centro para realizar
diferentes actividades de la Asociacion.

»  COMUNIDAD DE MADRID

m Consejeria de Sanidad: Continuamos la relacion iniciada en afios anteriores
para plantear la mejora de la asistencia sanitaria de nuestro colectivo, demandar
especialistas de referencia y evaluaciones ajustadas en el sistema publico.

m Direccion Gral. de de Atencion al Ciudadano y Humanizacion de la Asistencia
Sanitaria:

= 08/03/17 Reunion para tratar, entre otros temas, la posibilidad de apertura de
un CENTRO PILOTO PARAATENCION A PERSONAS AFECTADAS DE SQM.
En esta reunion nos comunican que esta propuesta es inviable.

= 13/09/17 Reunidn en representacion de SFC-SQM, Afibrom y Electro y Quimico
Sensibles por el Derecho a la Salud (EQSDS) para abordar diferentes temas.
(Elaboraciéon de Recomendaciones Médicas para SFC y otros).

m Viceconsejeria de Humanizacion de la Asistencia Sanitaria.(De nueva creacion y
cuya titularidad es asumida por D. Fernando Prados Roa)

Mantenemos los siguientes contactos:

= Reunion 23 /11/17, centrada en la crisis de atencién que sufrimos en Madrid
para SFC/EM.

= Intercambio de cartas, llamadas y correos electronicos.
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>

= Presentacion de Reclamaciones junto a otras asociaciones y también de socios
individuales

m Direccion General de Salud Publica:

= Concurrencia a la convocatoria de Subvencion para el desarrollo de
programas de prevencién de la enfermedad, ayuda mutua y autocuidados
para personas con enfermedad crénica

= En el mes de de Junio 2017 se impartié la 32 edicidn del Curso para médicos
de Atencion Primaria del Servicio Madrilefio de Salud: SQM EN ATENCION
PRIMARIA, promovido por la Direccion General de Atencion al Ciudadano y
Humanizacion de la Asistencia Sanitaria de la Consejeria de Sanidad de la
Comunidad de Madrid y por SFC - SQM Madrid, con la participacion de la Dra.
Rodriguez Gimena y Maria Lopez Matallana.

m Consejeria de Politicas Sociales y Familia. Por primera vez nos dirigimos a esta
Consejeria, a través de la recomendacion directa de la Presidenta de la Comunidad
de Madrid

= D. G. de Atencién a Personas con Discapacidad.
Iniciamos contactos con esta Consejeria que se concretan en:

¢ (08/02/17 Reunién con el Director General de Atencién a personas
con Discapacidad y con la Subdirectora General de Valoracion de la
Discapacidad para abordar temas como:

- Laincorporaciéon de productos de apoyo (Mascarillas) de las
personas afectadas por SQM dentro del catalogo de ayudas
técnicas y materiales ortoprotésicos.

- Lainclusién de criterios especificos de valoracién de SFC y
SQM en el baremo de los Centros Base de Valoracion de la
Discapacidad. En este sentido hemos conseguido el compromiso
de elaborar guias para la evaluacion de estas enfermedades.

¢ 31/03/17 SFC-SQM Madrid invita al Director General a presidir la
mesa de la presentacion de resultados del estudio del Instituto Imdea-
Alimentacion.

m  Subdireccion General de Control de Calidad, Inspeccion, Registro y
Autorizaciones.

= Autorizacion y Registro del Servicio de Informacién y Orientacién de SFC.SQM
Madrid (SIO)
CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

m Febrero 2017: Reunién con el portavoz del PSOE en la Comision de Sanidad.
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Noviembre 2017: 22 reunién para actualizar las acciones realizadas por este grupo
respecto a Fibromialgia, en la que solicitamos la ampliacién a EM/SFC y SQM,
también en representacion de la Confederacion Nacional de SSC.

3.2. ReLAciON Con OTRAS ASOCIACIONES DEL AMBITO S0CIO-SANITARIO

» FEDER -

MADRID (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, Delegacion de Madrid):

Continuamos participando activamente en FEDER, asistiendo a las diferentes reuniones de la
Delegacion de Madrid y a los actos convocados, contestando encuestas, contando con el apoyo
de los departamentos de psicologia, trabajo social y asesoria juridica, colaborando con CERMI
(Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad.) en representacion de
FEDER vy participando en los eventos de sensibilizacion propuestos.

Destacamos los siguientes:

Participacién en la Encuesta del Barometro EsCronicos (Encuesta sobre la opinién de
los pacientes crénicos en Espafia).

Participacién en un grupo de discusion de profesionales del tejido asociativo, para
abordar y analizar la actual situacion socio-sanitaria, laboral, educativa, econdmica y
familiar de las personas afectadas por Enfermedades Raras. 03/05/17

Apoyo al PROYECTO TEATRAL INSPIRAZ2: “Amar, Muerte, Ausencia, Resistir”.
Adhesion a la Declaracion Oficial del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

Asistencia al acto de firma de acuerdo entre Feder Madrid y la Consejeria de Familia
y Asuntos Sociales. 27/02/17

Asistencia al Acto del DIAMUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS. Marzo
2017

Asistencia al Acto de EERR en la Asamblea de Madrid. Abril 2017
Participacion en las Asambleas de Socios 25/05/17 y 06/11/17
Concurrencia a la Convocatoria de Ayudas Unicas.

Renovacion del acuerdo de cesion del local de la C/ Pamplona.
Representacion de FEDER ante el CERMI Estatal.

»  CONFEDERACION NACIONAL DE SINDROMES DE SENSIBILIDAD CENTRAL:

Nos integramos en la Confederacion en el mes de Marzo, participando en las reuniones de
la Junta Directiva y en diferentes eventos.

Apoyo y colaboracidn en la elaboracién de proyectos para su presentacion en la
subvencion estatal con cargo al 0,7 del IRPF.

En el mes de octubre SFC-SQM Madrid hemos asumido la Vicepresidencia de la
Confederacion Nacional de SSC (cambio de Junta Directiva y cambio de nombre y
alcance). En diciembre se asume la Secretaria.

Hemos trabajado en la elaboracion y apostado fuertemente por la Campafia de
difusién del Documental UNREST sobre EM/SFC, apoyando su proyeccion en
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diferentes localidades de la geografia espafiola y participando en diversos coloquios,
junto a profesionales de reconocido prestigio.

AFIBROM (Asociacion de Fibromialgia, Sindrome De Fatiga Cronica y Sensibilidad Quimica
Mltiple en la Comunidad de Madrid).

m Trabajo colaborativo para presentar propuestas a favor del colectivo (FM; SFC, SQM
Y EHS) ante la Administracion publica y otras entidades.

m  Organizacion conjunta del estreno en Madrid del documental UNREST, el 29 de
noviembre, en la Casa Encendida.

EQSDS (Electro y Quimico Sensibles por el Derecho a la Salud)

m Mantenemos el apoyo Mutuo vy colaboracién estable en las diferentes iniciativas
iniciadas en 2016 (Propuesta de eliminacion de Wifi en la red de cercanias de Renfe,
etc.) y en las relaciones institucionales con el Ayuntamiento de Madrid y la Comunidad
de Madrid, dando asi méas fuerza a nuestras reivindicaciones

m Hemosiniciado un trabajo colaborativo entre 3 asociaciones en la Comunidad de Madrid:
Afibrom, Electro Quimico Sensibles por el Derecho a la Salud (EQSDS) y SFC-SQM
Madrid, que cubrimos con conocimiento y experiencia el espectro de las 4 enfermedades
principales de los SSC, representando a mas de 2000 afectados en conjunto.

m Invitacion a participar en el Acto de la Fundacion Europea de Bioelectromagnetismo y
Ciencias de la Salud en su presentacion de la Declaracion Cientifica Internacional de
Madrid.

m Apoyo mutuo en las campanas lideradas por una u otra entidad

m  Promocion conjunta de una cooperativa de viviendas para afectados por SQM y EHS.

CERMI (Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad)

Participamos en la Comision de Valoracion de la Discapacidad en representacion de
FEDER. Asistimos a diversas reuniones para aportar propuestas técnicas de adecuacion
de los baremos de valoracién de la situacion de discapacidad.

COCEMFE (Confederacion Espariola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica,)

m Nuestra presencia en esta Entidad es en calidad de Representantes de la
Confederacion Nacional de Sindromes de Sensibilidad Central.

m Asistimos a la reunion informativa sobre Convocatoria de Subvencién con cargo al
0,7 del IRPF

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES (POP)

La Confederacion Nacional esta integrada en esta Plataforma y hemos estado presentes
en diferentes actos a lo largo de 2017.

m 26y 27/10/17 Jornada organizada por EFNA (Organizaciones de Pacientes afectados
por Enfermedades neuroldgicas).”Como influir y entender la toma de decisiones en
Salud.” Valencia
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3.3. OtrOS

m 05/10/17 | Congreso de la POP (Plataforma de Organizaciones de Pacientes) cuyo
contenido gir6 en torno a “la voz y la implicacion de los pacientes en los sistemas de
salud y sociales nos ofrezcan una atencion integral y personalizada, en condiciones
de acceso universal, equidad, transparencia y sostenibilidad “. Madrid

m Julio 2017: Jornada Enfermedades Cronicas y Poco Frecuentes ante la Sociedad.
Madrid

FUNDACION ALBORADA

m Participacion en actividades puntuales: Maria Lopez Matallana fue ponente en la
asignatura optativa “O cambiamos de conducta o cambiamos de planeta” de la
Catedra de Patologia Ambiental (U.Complutense), que segun los organizadores:
Los alumnos han valorado muy positivamente su intervencion y las de los demés
invitados, lo que es un gran logro para ser la primera vez que se imparte esta
asignatura”

m Visita a las instalaciones de la Fundacion Alborada.

m Colaboracion para Ia’representaci()n de pacientes en el NODO ESPANOL DE
BIOMONITORIZACION HUMANA, a través de nuestro socio colaborador Julio
Bodega.

OTROS. Participacion en actividades formativas

m  Mayo 2017. Impact Hub: “Asociaciones de pacientes en el S.XXI” organizado por FF
Pacientes.

m Participacién en las IX Jornadas Codo con Codo organizadas por Fundacién FF
(Fundacion de Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica).

m 16/11/17 Conferencia “Tu no eres tu enfermedad”. Rivas. Asociacion ON

®

Instituto IMDEA- Alimentacion (Instituto Madrilefio de Estudios Avanzados en
Alimentacion)

m  Organizacion de una Conferencia para la Presentacion de Resultados del “estudio de
caracterizacion fenotipica y genotipica de pacientes
con Sindrome Quimico Mdltiple (SQM) Y SQM
asociado a Sindrome de Fatiga Cronica (SFC)" y
difusion de la misma.

m Apoyo en la difusion del articulo Sensibilidad
quimica multiple “Caracterizacion genotipica, estado
nutricional y calidad de vida de 52 pacientes’, |
publicado en Medicina Clinica por la investigadora

sénior Viviana Loria. Intervenion en Jornada Codo con Codo
(Fundacion FF).
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Congreso POP

~ Bl

En el Congreso de los Diputados con Begofia
Tundidor, protavoz del PSOE en la Comision
de Sanidad.

En el Congreso de los Diputados, junto
ala Dra Navarro.

Reunién de asociaciones en Madrid.

Con el Viceconsejero de Humanizacion
de la Asistencia Sanitaria, D. Fernando
Prados Roa

Intervencion en el Curso “SQM para
Médicos de Atencion Primaria”.
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Desayunos Sociosanitarios de Europa
Press (Enrique Ruiz-Escudero).

Maria Lopez Matallana junto a la Presidenta
de Afibrom, la Subdirectora General de
Atencién al Paciente, el Dr Villanueva y
la Dra. Garcia Quintana en el estreno de
Unrest en La Casa Encendida.
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4 MEDIOS DE COMUNICACION

>

>

Nota de Prensa 12 de mayo 2017 SFC-SQM Madrid: “Nuevas evidencias biologicas del
SFC/EMy la SQM reavivan la esperanza de los pacientes’.

Testimonio de Eva M? Hazas, socia de SFC-SQM Madrid en la revista Mugalari.

Repercusion del acto de presentacion del estudio realizado por Imdea Alimentacion con
afectados por SQM y SFC+SQM, en colaboracién con nuestra asociacion (31/03/2017): La
Vanguardia, La Informacion, EI Economista/Salud, El Periddico.es, Infosalus, Teinteresa,
SaludDigestivo.es, diariosigloXXI, Canarias?.

Sensibilidad Quimica Multiple: cuando no puedes ni besar a tus hijos. Publicacion en la
revista XL SEMANAL de un foto-reportaje de Carmen Sayago sobre SQM en el que han
participado algunas de nuestras comparieras.

Presentacion del estreno en Madrid de Unrest en el programa Dias de Cine (La2 23/11/2017)

m—— VR i *T - —

g e s a2 o \d

Y e T T ..

europa press f v @ in a-

COMUNICADO: Nuevas evidencias biolégicas del

Sindrome de Fatiga

Crénica y la Sensibilidad

Quimica reavivan la esperanza

Eeolinrio.es

Pacientes con sindrome quimico
miiltiple presentan un estado

nutricional anormal y fuerza Smaarmacn
muscular disminuida e due ol et

MUGALARI

Pertsonen egunkaria ¥ Periddico de personas

Seianers

LAGUNDU, $.0.5., SUFRO $5C - Las consecuencias
sobre mi calidad de vida y salud son bestiales
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http://www.europapress.es/comunicados/salud-0910/noticia-comunicado-nuevas-evidencias-biologicas-sindrome-fatiga-cronica-sensibilidad-quimica-reavivan-esperanza-20170512094854.html
http://www.europapress.es/comunicados/salud-0910/noticia-comunicado-nuevas-evidencias-biologicas-sindrome-fatiga-cronica-sensibilidad-quimica-reavivan-esperanza-20170512094854.html
http://mugalari.info/opinion/lagundu-s-s-sufro-ssc-%C2%B7-las-consecuencias-calidad-vida-salud-bestiales/
http://mugalari.info/opinion/lagundu-s-s-sufro-ssc-%C2%B7-las-consecuencias-calidad-vida-salud-bestiales/
http://www.lavanguardia.com/vida/20170331/421339441892/casi-un-20--de-los-pacientes-con-sindrome-quimico-multiple-estan-desnutridos.html
http://www.lavanguardia.com/vida/20170331/421339441892/casi-un-20--de-los-pacientes-con-sindrome-quimico-multiple-estan-desnutridos.html
http://www.lainformacion.com/salud/enfermedades/Pacientes-sindrome-presentan-nutricional-disminuida_0_1012999667.html
http://ecodiario.eleconomista.es/salud/noticias/8262866/03/17/Pacientes-con-sindrome-quimico-multiple-presentan-un-estado-nutricional-anormal-y-fuerza-muscular-disminuida.html
http://www.elperiodico.com/es/sociedad/20170331/casi-un-20--de-los-pacientes-con-sindrome-quimico-multiple-estan-desnutridos-5941686
http://www.infosalus.com/asistencia/noticia-pacientes-sindrome-quimico-multiple-presentan-estado-nutricional-anormal-fuerza-muscular-disminuida-20170331144755.html
https://www.google.com/url?hl=es&q=http://www.teinteresa.es/espana/DEFICIENCIAS-NUTRICIONALES-AFECTADOS-SENSIBILIDAD-MULTIPLE_0_1769223398.html&source=gmail&ust=1506326352720000&usg=AFQjCNEjLz2VXr2ObWy9Dui78oHAAhI0WQ
https://www.saludigestivo.es/pacientes-con-sindrome-quimico-multiple-presentan-un-estado-nutricional-anormal-y-fuerza-muscular-disminuida/
http://www.diariosigloxxi.com/texto-ep/mostrar/20170331144755/pacientes-sindrome-quimico-multiple-presentan-estado-nutricional-anormal-fuerza-muscular-disminuida
https://www.canarias7.es/hemeroteca/casi_un_20___de_los_pacientes_con_sindrome_quimico_multiple_estan_desnutridos_-BGCSN460001
http://www.xlsemanal.com/conocer/salud/20170718/sensibilidad-quimica-multiple-cuando-no-puedes-ni-besar-a-tus-hijos.html#foto2

5 ENVIOS INFORMATIVOS Y CAMPANAS DE SENSIBILIZACION

Se ha enviado informacién a nuestras bases de datos de médicos, profesionales sanitarios, asociaciones de
pacientes, socios y socias y otros afectados, y se ha difundido a través de Facebook y Twitter.

5.1. INFORMACION, SENSIBILIZACION Y DIFUsION

> Envio de cartas y folletos explicativos de SFC y SQM a Centros de Salud, Hospitales y
personas vinculadas a la Sanidad en la Comunidad de Madrid

| 2 Envio de felicitaciones de Navidad por mail a socios, amigos y colaboradores

> Hemos enviado diversos correos electrdnicos con las noticias mas destacadas del afio 2017
a un amplio numero de médicos y profesionales de la salud, suscritos a estos boletines
informativos.

5.2. PARTICIPACION EN CAMPANAS INSTITUCIONALES

> Participacion a través de las redes sociales en la Campafia MILLIONS MISSING por el 12
de mayo.

> Coordinacién de la Campafia UNREST para la sensibilizacion hacia el SFC/EM en la
Confederacion Nacional de SSC

| 2 Campafia implantacién de wifi en Renfe, junto a EQSDS, participando en diversas
reuniones.

5.3. JORNADAS Y EVENTOS DE SENSIBILIZACION
S TV —Y —mtee— e Y

o= Bet . |
—

Portada web por el 12 de mayo Jornada de sensibilizacion en el Colegio Teide

~

[FELIZ NAVIDAD y
FELIZ 2018!

Felicitacion de Navidad Clase en la U.Complutense invitados por Fundacion Alborada
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23/05/17 Jornada Sensibilizacion sobre SFC/EM y SQM con los alumnos del Centro de
Estudios TEIDE, que solicitan una charla interesados en conocer el diagnostico de su

profesora y realizan una merienda solidaria cuya recaudacion se destina a SFC-SQM
Madrid.

17/10/17 Participacion en el Curso de Medicina Medioambiental, Universidad Complutense
de Madrid. Se ha impartido en el Hospital Clinico de Madrid) la asignatura optativa “O
cambiamos de conducta, o0 cambiamos de planeta” organizada por la Catedra de Patologia
Ambiental. La Dra. Pelayo (Anatomia Patolégica) y la Dra. Mufioz Calero (Fundacion
Alborada) nos invitaron a DAR VOZ ALOS PACIENTES

15/02/17 Jornada informativa en Colegio Villa Madrid (Villaverde).

19/04/17 Nuestra socia Ana Alvarez participa en Jornada “La Voz de las victimas, los oidos
de la sociedad” sobre efectos de los pesticidas organizada por Fundacién Alborada.

MEMORIA 2017
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6 INVESTIGACION

Una de las lineas que mas cuida SFC-SQM Madrid es la de la promocion y participacién en investigaciones
sobre ambas patologias.

6.1. PROMOCION DEL ESTUDIO CIENTIFIcO EN EM/SFC vy SQM.

Se sigue colaborando activamente en la promociéon y desarrollo de distintos proyectos de

investigacion, entre los que cabe destacar:

PROYECTO “Estudio De Caracterizacion Fenotipica y Genotipica de Pacientes con Sindrome

Quimico Multiple (SQM) y SQM asociado a Sindrome De Fatiga Croénica (SFC)” IMDEA Alimentacion.

e s d—— co—nt

Se realiza la presentacion de resultados del estudio en la Sede de la Federacién Nacional de
Enfermedades Raras en un acto presidido por nuestra presidenta Maria Lopez Matallana y al que
asisten D. Guillermo Reglero, Director del Instituto IMDEA - Alimentacion, Diia. M? Elena Escalante,
Delegada de FEDER en Madrid y Dfia. Susana Gutiérrez, Subdirectora General de Valoracion
de la Discapacidad. La investigadora principal, Dra. Viviana Loira presento los resultados ante
numerosos afectados y el acto tuvo bastante seguimiento en medios. Cabe destacar el compromiso
adquirido por la Subdirectora General de Valoracion de la Discapacidad de la Comunidad de Madrid
de evaluar la concesion de ayudas para la compra de mascarillas para afectados de SQM y la de
revisar el baremo de discapacidades para estudiar la inclusién de SQM y EM/SFC.

Como resultado de este proyecto se realiza siguiente la publicacion en la revista Medicina Clinica:

Loria-Kohen, V., Marcos-Pasero, H., De, R., Aguilar-Aguilar, E., Espinosa-Salinas, I., Herranz,
J.A.; Molina, D. (2017). Sensibilidad quimica multiple: caracterizacion genotipica, estado nutricional
y calidad de vida de 52 pacientes. Medicina Clinica, 149(4), 141-146. http://doi.org/10.1016/.
medcli.2017.01.022

COMUNICADO: Nuevas evidencias biolégicas del

Sindrome de Fatiga Crénica y la Sensibilidad
Quimica reavivan la esperanza

Fuente: Europa Press Fuente: FEDER
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PROYECTO Monitorizacién Activa con Sensores Biométricos para la mejora de Autonomia
Personal en Pacientes con Fatiga Incapacitante (Fatigometro).

Se continta trabajando para conseguir financiacién para el proyecto, que cuenta con la
participacion de los Servicios de Medicina Interna y Medicina del Adolescente del Hospital U. La
Paz, Escuela de Fisioterapia de la Fundacion ONCE, Facultad de Informética de la UCM y SFC-
SQM Madrid (Marian Diaz).

Se realiza un acuerdo de colaboracion con la empresa Smartcardia, que cedera prototipos del
dispositivo de manera gratuita para las pruebas de campo.

Se concreta la realizacién de dos tesis doctorales en la Escuela de Fisioterapia de la Fundacion
Once/Universidad auténoma de Madrid con pacientes de EM/SFC. El trabajo de campo esta
previsto para 2018.

PROYECTO “Microbiota Intestinal y Sindrome De Fatiga Cronica”

Se continta el estudio en el Hospital Ramén y Cajal de Madrid sobre microbiota intestinal y
Sindrome de Fatiga Cronica, liderado desde el servicio de Microbiologia Instituto Ramén y Cajal
de Investigacion Sanitaria (IRYCIS). En el proyecto se estudiara la composicion de la microbiota
de 10 pacientes diagnosticados de EM/SFC con marcada afectacion intestinal y se comparara
con 10 de sus familiares directos y/o personas convivientes que estén expuestos a las mismas
condiciones ambientales. Este proyecto ha sido posible gracias a la iniciativa de nuestra socia
Paloma Lopez, investigadora del Centro de Investigaciones Bioldgicas del CSIC.

Durante el afio 2017 se ha realizado la toma de muestras y se esta a la espera del anélisis de
los resultados.

TESIS DOCTORAL “Estudio cerebral (morfometria y tractografia) mediante Resonancia
Magnética Funcional en pacientes con Encefalomielitis Mialgica”

Ifiigo Murga, médico y afectado, realiza su tesis doctoral “Estudio cerebral (morfometria y
tractografia) mediante Resonancia Magnética Funcional en pacientes con Encefalomielitis
Mialgica”, en el departamento de neurociencias de la Universidad del Pais Vasco. En la tesis se
realizara un estudio en 50 pacientes de EM/SFC. Desde SFC-SQM Madrid se le facilita toda la
ayuda e informacion necesaria, se colabora activamente en el reclutamiento de pacientes y se
realiza un acuerdo de cesion de nuestra sede social para poder realizar la fase clinica de los
pacientes de Madrid y alrededores.

Se realizan diversos actos presenciales en Madrid durante 2017 y se continta dando la mayor
difusién posible en redes sociales y a socios y colaboradores.

Por otra parte, se pone en contacto a los responsables de este proyecto con los distintos
investigadores que trabajan en proyectos de EM/SFC actualmente, con el fin de organizar un
consorcio de investigacion y estar coordinados.

Del mismo modo, se acuerda trabajar coordinadamente con la asociacion de pacientes del
Pais Vasco Eman Eskua (http://emaneskua.com) de la que Ifiigo Murga es presidente, con la firma
de un convenio.
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6.2. OTRAS COLABORACIONES DESTACADAS:

> Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad Rey Juan Carlos.

m En el area de Enfermeria se han presentado dos trabajos de fin de grado relacionados
con la SFC/EM y la SQM, en los que han participado dos socias de SFC-SQM Madrid.
Agradecemos la invitacion de la Dra. Aimudena Alameda Cuesta:

= Lombardo Aragoneses, Elena (2017). Caso clinico: Sindrome de Fatiga Crénica
(Trabajo Fin de Grado en Enfermeria). Universidad Rey Juan Carlos, Facultad de
Ciencias de la Salud, Alcorcon (Madrid).

= Carmena Medina, Leticia (2017). Aplicacién del proceso de enfermeria en un
caso de Sensibilidad Quimica Multiple (Trabajo Fin de Grado en Enfermeria).
Universidad Rey Juan Carlos, Facultad de Ciencias de la Salud, Alcorcén (Madrid).

> Revista oficial de la Sociedad Espafiola de Inmunologia (SEI).

m Se realiza una colaboracidn con el Dr. Javier Carboné, médico del Servicio de
Inmunologia Clinica del Hospital Gregorio Marafién de Madrid, donde se le realizan
dos preguntas sobre la vacunacion y la reactivacion de infecciones virales en EM/
SFC. La publicacién se realiza en forma de un articulo de divulgacién en la revista
Inmunologia, y cuenta con una pagina dedicada a SFC-SQM Madrid.

https://issuu.com/seinmunologia/docs/sei-v36-n3-2017

Inmunologia (vol 36 - num 3 - 2017) Published on Oct 11, 2017 (paginas 35, 37 y 38)
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7 ACTIVIDAD ASOCIATIVA

Este afio se ha continuado impulsando la presencia de SFC - SQM Madrid en Internet, asi como el establecimiento
de convenios con empresas y profesionales. Se ha reforzado y ampliado el trabajo de apoyo individual a
SOCios y socias, asi como los grupos de ayuda mutua, con la intervencion del Equipo de atencidn psicosocial.

7.1. Atencion A Personas Afectadas En Busca De Diagnéstico Y A Socios Y Socias

La poblacion atendida por la trabajadora social y las personas que realizan atencion telefénica
y por correo electrénico han sido socios, socias y sus familias, asi como un amplio nimero de personas
afectadas diagnosticados o en proceso de diagnéstico de SFC-EM y SQM, de la Comunidad de Madrid y
de otros puntos de Espafia, alrededor de 350 personas.

Elimpacto de nuestras acciones y actividades ha supuesto llegar al siguiente nimero de poblacion
segun datos obtenidos de nuestros registros:

>

>

>
>

Personas afectadas por EM/SFC y SQM que desconocen la enfermedad y necesitan
informacion clara y fiable sobre ella —estimado 350 personas.

Personas afectadas, socias y familiares que necesitan informacién sobre ultimos estudios
y diferentes recursos —estimado 280 socios y 300 afectados y familiares.

Asistentes a jornadas y eventos relacionados con SFC-SQM -200 personas

Poblacidn en general mediante notas de prensay aparicion en los medios —15.000 personas

7.2. Apoyos INDIVIDUALES

La intervencion de la Trabajadora Social de la Asociacion SFC-SQM MADRID esta orientada a acompafiar,
ayudar y capacitar a las personas en sus procesos vitales para que sean responsables protagonistas de
su propio proceso, asi como a facilitar informacién acerca de los recursos socio-sanitarios existentes.

>
>

>

>

>

Entrevistas presenciales a socios, socias y familiares para orientacién y apoyo.

Concesion de varias ayudas econémico-sociales para apoyo a personas asociadas con
dificultades econdmicas.

Cartas informativas de las limitaciones de EM/SFC y SQM a peticién de socios y socias
para presentar en Centros Base, empresas, comunidades de vecinos, y otros.

Acompafiamiento personal a distintos socios a Tribunales Médicos, Servicios Sociales,
Hospitales, etc.

Ayuda para la elaboracion y Presentacion de reclamaciones en la Consejeria de Sanidad

El Equipo de Atencion Psicosocial ha centrado su intervencion en:

>
>
>

Manejo de angustia y ansiedad (Contencion y ayuda para “desbloquear”)
Accion Psicoeducativa (Ensefiar estrategias y técnicas de control y manejo de la ansiedad)

Seguimiento y Supervision
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7.3 ACTIVIDADES

Las actividades que SFC-SQM Madrid programa tienen como objetivo el encuentro de sus
miembros, la divulgacion, la realizacion de actividades beneficiosas para las personas afectadas, y también
compartir con otras instituciones y colectivos. De forma periddica se realizan envios de informacion de
noticias, eventos y documentos de interés a los socios por e-mail, creandose algunos hilos de intercambio
de informacién y discusién.

»  ACTIVIDADES ABIERTAS AL PUBLICO EN GENERAL

m 31/03/17, Conferencia. Resultados del estudio de caracterizacion fenotipica y
genotipica de pacientes con SQM y SFC asociado a SQM. Ponente: Dra. Viviana
Loira, Nutricionista Senior. IMDEA Alimentacion

m  Abril 2017. Mercadillo solidario de Pajares de Fresno (Segovia) en favor de SFC-SQM
Madrid.

m Junio 2017: Actuacion del Coro “Los Chicos de Alicia” en favor de SFC-SQM Madrid.
Parroquia N Sra de la Encarnacion

m 25/11/17. Concierto solidario de Coros infantiles. Parroquia N Sra de la Encarnacion.

m  29/11/17. Estreno del documental UNREST (Jennifer Brea 2017) sobre EM/SFC. La
Casa Encendida.

m  20/12/17 Encuentro con Ifiigo Murga presentacién del estudio: Potenciales
Biomarcadores Cerebrales en SFC/EM mediante Resonancia Magnética.

»  ACTIVIDADES so6lo PARA SOCIOS Y SOCIAS

m Actividades periddicas.

= Contintan los Grupos de Ayuda Mutua, que se celebran un dia al mes.

¢ Presencial, bajo la coordinacion de Cristina Cortiguera
(Trabajadora Social de SFC-SQM Madrid) y Yolanda Terrén
(Psicologa de SFC-SQM Madrid).

¢ Online, que coordina Alfredo del Alamo.

= Se desarrollan los Talleres de Mindfulness (profesora Inmaculada Arcos) y
Feldenkrais (profesora Aimara Moreno), en formato online y se realizan un dia a
la semana.

= Durante 2017 se ha desarrollado una nueva propuesta en modalidad mixta,
presencial en el local de la C/Pamplona y online, dos dias al mes: Chi-kung
(profesor Antonio Leyva)

m Actividades puntuales

= 18/02/17. Asamblea Ordinaria General de Socios/as.
= 20/05/17. Encuentro de socios: 7° Cumpleafios de la Asociacion.
= 28/10/17. Encuentro de Socios.
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= 16/12/17 Encuentro de socios y aperitivo navidefio.

Alo largo de todo el afio la Junta Directiva de la Asociacion ha celebrado numerosas reuniones
de coordinaciéon para plantear nuevos proyectos, definir estrategias, proponer objetivos, distribuir
tareas, administrar los recursos, elaborar documentos y tomar las decisiones oportunas para lograr un
funcionamiento eficaz de la vida asociativa.

Charla de Ifiigo Murga Cumpleafios de la Asociacion Mercadillo de Pajares Entrega del premio del sorteo
de una cesta de productos de
higiene personal ecoldgicos

Asamblea General Ordinaria. Encuentro de socios.

Equipo de voiuntarias en actividad

Coro del CEIP Alberto Alcocer Actividad asociativa
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7.4 WEeB, FACEBOOK Y TWITER

Nuestra web www.sfcsgm.com cuenta con los sellos de calidad Medicina 21 y Web de Interés
Sanitario (WIS). En ella puede encontrarse informacién actualizada sobre el Sindrome de Fatiga Cronica y
la Sensibilidad Quimica Multiple, asi como sobre la vida asociativa, eventos y campafias. Cuenta con una
Zona exclusiva para las personas asociadas con documentos internos, informacion compartida, acceso a
los convenios y otros contenidos.

Continuamos la actividad informativa y de divulgacion, habiéndose alcanzado los 1.100 seguidores
en Facebook, llegando con algunas noticias a mas de 3.500 visualizaciones.

Se han incrementado las aportaciones en el grupo de Facebook (grupo cerrado): SOCIOS SFC-
SQM Madrid con la participacion de mas de 100 personas.

7.5 Convenios Y VENTAJAS PARA Socios Y Socias

»  PARALASALUD

Se da continuidad a los siguientes convenios:

m Fisioterapeuta a domicilio

m Nutricionista

m Ostedpata

m Clinica de Medicina Integrativa (Dr. Tinao)

m Laboratorios LCN, Vitae y Key Melatonina [P2]

m  Centro terapéutico “Vivir Mejor Photon”: Sesiones Capsula Photon

m Dr. Corbalan (IFR): Prueba de valoracion funcional

m Flotexperience: Terapia de flotacién

m  Centro de Odontologia Holistica: Tratamientos dentales — experiencia SQM
m Clinica Gaia (Dra. Navarro)

m BCALab, Alemania, laboratorio de andlisis clinicos especializados en Lyme y
comorbidas

m Psicologos: Distintos servicios terapéuticos, de asesoria y apoyo emocional y
evaluacion psicologica y cognitiva.

m Laboratorios Cobas
m Laboratorios Douglas y Pure Encapsulations

m Arminlab, Alemania, laboratorio de anélisis clinicos especializados en Lyme y
comorbidas

Alo largo de 2017 se establecen nuevos convenios de colaboracion con:
m Clinica Dental Marco&Chamorro.

m Crea Tus Cosméticos.
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m  NATURALSENSIA: Cosméticos ecologicos certificados, Herbolario, etc.

m Irene Galvan para Masaje Consciente, especialmente pensado para EM/SFC.

> PARA EL HOGAR
Se da continuidad a los siguientes convenios:

m Ekoideas: Productos naturales y ecolégicos para la casa

m Discesur: Materiales de construccion aptos para SQM - Jabones Beltran: Detergentes
aptos para SQM

m  Organic Cotton Color: Ropa y telas de algodon 2016[P3]
m Tratamiento natural del agua: Filtros potabilizadores y decloradores
m Area Reformas y Decoracién: Reformas integrales — experiencia SQM.

m Productos Amway: purificador de agua y otros

> OTROS
Se da continuidad a los siguientes convenios:

m Asijurfyse: Servicios de Informacion Juridica, Fiscal, Financiera y de Seguros.

m Voluntarios por Madrid (Ayuntamiento de Madrid) para acompafiamientos en traslados
(apieoen transporte publico), en visita médica, en la realizacion de tramites y
gestiones. Area Madrid capital.

m Tribunal Médico .
Alo largo de 2017 se establecen nuevos convenios de colaboracion con:

m  Grupo Médico Juridico Durango.
m  M?Mar Felipe, abogada especializada en funcionarios.

m José Marin Morales, abogado.
Mas informacién en: http://www.sfcsgm.com/empresas-conveniadas-de-sfc-sqm-Madrid

7.6 VOLUNTARIADO

La incorporacion de mas personas a nuestro voluntariado gracias a la Camparia realizada en la
plataforma web hacesfalta.org y la colaboracién con Voluntarios por Madrid (Ayuntamiento de Madrid) nos
permite ampliar este servicio de acompafiamiento a las personas de nuestra asociacion que lo necesitan.

Las tareas que se realizan desde el voluntariado son las de acompafiamiento y pequenas gestiones,
ademas de apoyar algunas actividades asociativas de forma puntual.

También realizan actividades voluntarias muchos asociados ofreciendo apoyo telefénico a nuevos
socios, traduciendo documentos, formando parte de los distintos grupos de trabajo, colaborando en
campafias de sensibilizacion, etc.
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7.7 DOCUMENTACION

La Junta Directiva, la trabajadora social, la psicéloga y distintos socios y socias elaboran a lo
largo del afio diversos documentos originales, recopilatorios o traducciones, algunos para difundir, y otros
de uso interno. Durante 2017 se han elaborado los siguientes documentos:

>

>

v

vVvyvVvyyvyy

vvyyvyy

Protocolo de Actuacion Ante Situaciones de Emergencia o de Grave Riesgo Sanitario y/o
Psico-Social para socios de SFC-SQM Madrid

Proyectos para solicitar subvenciones ante diferentes organismos.

Cartas de acompafiamiento al socio para Centros Base, Hospitales, Empresas, Médicos de
Atencidn Primaria, y otros.

Memoria 2016.

Dossieres y cartas para las reuniones institucionales.
Nota de prensa con motivo del 12 de mayo.

Modelo de Reclamaciones ante la Consejeria de Sanidad

Diferentes documentos y protocolos para el S.1.0. (Hojas de Registro, protocolo de Calidad,
Plan de Autoproteccion, Manual de Buenas Practicas, Normas de régimen interior, etc.)

Cuestionarios de Evaluacion de Actividades.
Cuestionario sobre Atencion Médica.
Ficha de médico recomendado.

Oftros.
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8 MEMORIA ECONOMICA

En el afio 2017 la cuantia de los ingresos fue de 30.144 € y la de gastos de 25.711 €, desglosados tal y como
se representa en los graficos adjuntos.

8.1. INGRESOS

La Asociacion SFC-SQM Madrid se ha financiado principalmente con las contribuciones de sus
S0Cios y socias que han aportado en concepto de cuota 14.366€, el 48% de los ingresos totales. Ademas
en servicios y cursos ofrecidos por la Asociacién, han aportado 1.020€. Por otra parte en actividades
promovidas desde la Asociacion, como conciertos, mercadillos, sorteos, etc. se han recaudado 3.075€.
Esta financiacion propia supone mas del 60% del total.

Se han ingresado subvenciones concedidas por el Ayuntamiento de Madrid y la Comunidad de
Madrid por un importe de 6.766€, 30% de los ingresos totales, correspondientes a los siguientes proyectos:

| 2 Ayuntamiento de Madrid — Convocatoria 2016, Proyecto “Atencién psicosocial a personas
afectadas de sindrome de fatiga crénica/EM y sensibilidad quimica maltiple” : 1.900€

Ingresos 2017

Total 30,144€

Subwvenciones
30%

Cuotas de socios/as
48%
Conciertos, sortecs y
otras act
10%

Donaciones
Senicics a %
socios/as

P strocinio

> Ayuntamiento de Madrid — Convocatoria 2017, Proyecto “Atencién psicosocial a personas
afectadas de sindrome de fatiga crénica/EM y sensibilidad quimica mdltiple”: 4.875,62€

> Comunidad de Madrid — Convocatoria 2017, subvencionando actividades de 2015: Proyecto
“Informacion y sensibilizacion del Sindrome de Fatiga Cronica /Encefalomielitis Mialgica y
Sindrome de Sensibilidad Quimica Multiple™: 2.130,26€

Por otro lado se han recibido 1.777€ en concepto de donaciones, destacando 962€ de donaciones
particulares de nuestros socios y socias, y se han ingresado 1.000€ por patrocinio de empresas.
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8.2. GasTos

Los gastos principales han estado directamente orientados a los servicios a socios y socias:
10.465 € correspondiente a un salario a tiempo parcial de una trabajadora social y 5.844 € en actividades y
apoyo psicolégico, siendo ambas partidas mas del 60% de los gastos.La tercera partida en cuantia fueron
los gastos de funcionamiento, 3.934 € y 15% del total, correspondiendo la mitad de ellos a telefonia,

Gastos 2017

Total 25.711€

Servicios para los
asociados
23%

Sueldos y salarios

40% I Gastos de
funcionamiento
15%
Investigacion y Actos de
Mejora Sanitaria L sensibilizacion
2% Aportacion 8%
Confederacion Alquiler local
SSC 5%
7%

gestoria y material de papeleria. El resto fueron, entre otros, seguros, pagina web, desplazamientos,
correo y gastos bancarios.

Las diversas gestiones y actividades realizadas para promover la sensiblizacion de EM/SFC y
SQM en la sociedad han supuesto un gasto de 2.138 €. Con este fin se ha trabajado también con la
Confederacion Nacional FM, SFC y FM, a la que se ha realizado una aportacion de 1.690 €. También se

han realizado diversas actividades y gestiones orientadas a promover la investigacion y la mejora de la
atencion sanitaria a las personas afectadas por EM/SFC y SQM, que supuso un gasto de 412 €.
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9 AGRADECIMIENTOS DE LA PRESIDENTA

Queridos amigos/as:

Este ha afio ha sido especialmente intenso en nuestra vida asociativa. Hemos dado un salto importante
en la coordinacion con otras asociaciones y entidades de pacientes, en Madrid y a nivel nacional. Hemos
contado con una psicologa propia, organizado y dado de alta oficialmente en la Comunidad de Madrid el
Servicio de Informacién y Orientacién para estas patologias (SIO), y hemos organizado con otras entidades
el estreno de UNREST en Espafa para la sensibilizacion hacia el SFC/EM, una oportunidad y un logro.

Pero también ha sido un afio en el que hemos recibido muy malas noticias como colectivo y muchos comparieros/
as lo han pasado francamente mal: por un lado no se llegd a implementar un prometido proyecto piloto de atencién
a SQM vy por otro nuestros asociados afectados de EM/SFC atendidos en La Paz han sufrido una tremenda
discriminacion en virtud de su diagndstico. Asi que este afio hemos denunciado con mas fuerza y contundencia que
nunca la grave crisis asistencial en la que se encuentran nuestros afectados en la Comunidad de Madrid, buscando
para ello el apoyo de otras asociaciones.

Como veis, ha sido un afio complicado con muchos problemas; pero también apasionante por los nuevos retos
que nos hemos planteado y las oportunidades que nos han surgido. Y es que el EM/SFC y la SQM tienen que tener
ya su sitio y su reconocimiento social y sanitario en nuestro pais. Basta ya de invisibilidad. Queremos una atencion
sanitaria adecuada y actualizada, es nuestro derecho como ciudadanos.

Y, en fin, paso ya a desgranar quien esta detras de todo el trabajo y el desarrollo de la asociacién este afio 2017.

Tenemos que agradecer mucho a Cristina Cortiguera, Trabajadora Social, su trabajo y entrega, su empatia, su
preocupacion, sus gestiones mas alla de lo esperable... dando estabilidad y progresion a nuestro proyecto.

Agradecemos a Gema y Carlos, de Asijurfyse (Asociacion para servicios de informacion juridica, fiscal, financiera
y de seguros), su asesoramiento, su trabajo y su carifio... jpero es que ademas su entidad nos ha hecho un donativo
por 2° afio consecutivo! Sin duda una muestra de confianza y reconocimiento que no podemos pasar por alto.

Nuestras profesoras de Mindfulness, Inmaculada Arcos, y Feldenkrais, Aimara Moreno, han sabido adaptarse a
nuestras circunstancias y a la necesidad de hacer las clases online, proporcionandonos cada semana un espacio
comodo de encuentro y desarrollo personal. Gracias también a Alfredo del Alamo que coordina el Grupo de Apoyo
Online de forma voluntaria y con gran profesionalidad, y a Yolanda Terrdn por su labor en el GAM y en la asesoria
psicologica telefonica.

Quiero agradecer también su trabajo a nuestros voluntarios, especialmente a Carlos Vifias, que nos dedica
tanto tiempo a veces en circunstancias tan complicadas, y a Pilar Alonso que ademas nos organizé una actividad
solidaria con el “Coro de Alicia”. Pero también a Diego Torres, Paloma Gonzélez, Ana Santos e Inma Arcos que
estan ahi siempre que les llamamos. Sois nuestra familia.

Pero esta asociacion le debe todo a sus miembros. Compafieros/as enfermos que aportan cada dia su granito
de arena. Y entre nuestros socios y socias, hay algunos que se merecen una mencion especial: Angela Picco
y su silencioso e imprescindible trabajo con la base de datos; Pilar Ruiz y Ana Pérez que disefian lo que les
pidamos; Aimudena Sénchez-Seco y Pilar Merino que estan detras de la mayoria de los proyectos SQM; Julio
Bodega nos representa en el Nodo Espafiol de Biomonitorizacion Humana; Tasio Arenas y Mara Bravo en el area
de Comunicacion; Dori y Zoraida Torres con la nota de prensa por el 12M; Inma Sanz asumiendo la negociacién
para los nuevos convenios; Eva Hazas elaborando documentacion sobre recursos SQM; Marta Orbe ha ofrecido
asesoramiento legal a los compafieros que lo necesitaran gratuitamente; Paco y Tofii Cerezo nos han representado
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en la campafia de RENFE y en el proyecto de Cooperativa de Viviendas; Lola Sanchez y Carmen Santos nos
han emocionado con sus aportaciones; y Jorge Torres siempre apoyando... Y a todos vosotros, los que cada
dia colaborais con un correo, una pregunta o una respuesta en facebook, un documento, una sugerencia, una
entrevista, una traduccion, acudir a una actividad, recomendar un médico, dar un consejo, atender el teléfono,
acompanar a otro socio, enviar una direccion interesante, ensobrar, mandar un mensaje de animo, llamar a un
compafiero, llevar una informacién a un médico, poner una reclamacion, y tantas tareas... sois grandes, no lo
dudéis. Juntos hacemos SFC-SQM Madrid.

Este afio 2017 hemos tenido la enorme suerte de colaborar con profesionales de prestigio que ademas son
personas maravillosas, como Viviana Loira, directora de la investigacion de IMDEA-Alimentacion sobre SQM (y
todo su equipo, sus jefes y el departamento de Comunicacion); Rosa del Campo, microbi6loga del Hospital Ramon
y Cajal que ha seguido con la investigacion sobre microbioma contra viento y marea; liigo Murga, que despacio
pero sin pausa, desarrolla su tesis doctoral. Mi especial agradecimiento a las médicas que nos asesoran y nos
apoyan: Ana M? Garcia Quintana viene a hablar de EM/SFC a donde le pidamos, Carmen Navarro estuvo con
nosotros en el Congreso de los Diputados, Pilar Mufioz-Calero nos llevé a la Universidad Complutense para poner
voz a los afectados ante estudiantes de medicina, Mar Rodriguez Gimena hace lo imposible por seguir viendo
pacientes; José Casas continua investigando y proponiendo soluciones para nuestros jovenes afectados. Y en fin,
nos sentimos enormemente agradecidos a todos los profesionales de la salud, la investigacion y la abogacia que
nos ayudan en un dia a dia tan dificil.

Son varios los grupos y empresas que se han solidarizado con nosotros en la busqueda de financiacién: Coro
‘Los Chicos de Alicia”, Coro del CEIP Alberto Alcocer, Coro Voces Blancas San Blas y Coro Corinto. Gracias
de corazdn a todos, ademas de ayudarnos nos habéis hecho disfrutar con vuestras canciones. Igualmente a la
Parroquia Nuestra Sefiora de la Encarnacion que nos cedié sus instalaciones para estos conciertos solidarios. La
familia Cortiguera nos dedic6 su mercadillo solidario de Semana Santa jsois sorprendentes! Los laboratorios Vitae
y Cobas han patrocinado el estreno de UNREST en Madrid. Naturalsensia nos doné una cesta de productos para
sortear. No podemos estar mas agradecidos a todos, y por supuesto a todas las personas que han contribuido
con sus donativos al desarrollo de nuestros proyectos. También a las empresas que mantienen sus convenios con
SFC-SQM Madrid, facilitando a nuestros socios el acceso a productos y servicios que son tan necesarios.

Una mencion especial a la Junta Municipal de Retiro y al Centro Socio Comunitario Josefa Amar, en cuyos
espacios realizamos las actividades grupales. La presentacion de la investigacién de IMDEA Alimentacién la
realizamos en la sala CRECOVI de la Consejeria de Familia y Politicas Sociales, contando con todas las facilidades
para la asistencia de afectados por SQM. El local de la calle Pamplona lo compartimos con dos asociaciones mas,
la Asociacion Nacional de Narcolepsia y la Asociacion Alas de Mariposa, a los que agradecemos su disposicion
para mantener el espacio libre de quimicos y ondas para nuestros asociados, con vosotros nos sentimos entre
amigos. No hay palabras para agradecer a FEDER las oportunidades que nos brinda cada dia a sus asociados.

Sélo tengo palabras de admiracion y reconocimiento hacia tres mujeres excepcionales: Minerva Palomar (Presidenta
de EQSDS), Elena Escalante (Delegada de FEDER en Madrid), y M®José Félix (Presidenta de Dolfa Espafia y de la
Confederacion Nacional de SSC). Me siento afortunada de estar a vuestro lado y poder hacer parte de este tortuoso
camino juntas.

Y una mencion especial se merece Jennifer Brea, directora y protagonista de UNREST, que con su valentia e
inteligencia, nos ha regalado un magnifico recurso para la sensibilizacion.

Finalmente, no puedo dejar de nombrar a mis comparieros de Junta Directiva que, a pesar de su precaria salud,
estan detrés de este proyecto y lo sostienen, trabajando, pensando y manteniendo la mutua motivacion, algunos
desde hace ya 7 afios. Ricardo, Raquel, Marian, gracias por no rendiros. Alicia, hacemos buen equipo.
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Este afio 2017 ha dejado el equipo Amaya de la Fuente y Raul Bayan, que por motivos personales no han podido
completar el tiempo previsto. De Amaya destacamos el impulso que nos ha dado en materia de comunicacion, con
el disefio de la nueva imagen de SFC-SQM Madrid (logos y tarjetas). Raul asumié la Tesoreria, con toda la atencidn
que requiere. Gracias a ambos. Y se incorporé Pilar Traseira en la Tesoreria, gracias compafiera, es genial contar
contigo.

Y en fin, gracias a tantos amigos que hemos ido forjando en estos afios y nos apoyan siempre que necesitamos
0 que pueden. Y a nuestros socios, siempre lo digo, SFC-SQM Madrid se hace a base de mucha gente haciendo
poquitos, los que nos conocéis lo sabéis bien, extiendo a todos nuestro reconocimiento y también os animo a
seguir colaborando, cada uno en la medida de sus posibilidades.

Aun queda mucho camino por andar.

Maria Lépez Matallana
Abril de 2018

MOSAICO DE ACTIVIDADES
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