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Comienza un nuevo afio y debemos empezar con la despedida de Cristina
Cortiguera que nos comunica su baja.

Queremos agradecer el tiempo que nos ha dedicado en esta
asociacion dirigiendo el grupo de apoyo, su calidez y su saber hacer, nos
entristece por la perdida que supone para la asociacion, pero nos alegramos
que siga creciendo profesionalmente, le deseamos desde aqui lo mejor en
su nueva trayectoria.

Se nos plantea la necesidad urgente de buscar otra trabajadora
social, ya que el Grupo de Ayuda es importantisimo por el apoyo que
supone a los asociados. Se busca que la aportacion de la persona que lo
dirige sea practica y eficiente. Por otro lado, si tuviésemos una trabajadora
social podriamos presentar mas proyectos y realizar mayor nimero de
actividades.
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Colaboramos de forma activa con la Dra. Elisa Oltra de la UCV en la
formacion de un biobanco de muestras que estara en la Fundacion Fisabio.
Animamos a nuestros socios y seguidores a participar en la toma de
muestras para el biobanco tanto por correo electréonico como por redes

sociales.

FEBRERO

Colaboramos en la creacion y puesta en marcha del Campus Confesq,
importante plataforma de formacidn y apoyo para profesionales sanitarios.

CAMPUSV  CLINICAV  FORMACIONY  BIBLIOTECA INVESTIGACIONY  EVENTOS & Entrar Q

CAMPUS

~, c CONFESQ FOROS TIENDA CONTACTO

g
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JRMACION ACTUALIZADA Y AVALADA SOBRE EL
RDAJE CLINICO

Alli podemos encontrar formacion actualizada y avalada sobre
abordaje clinico, formacién para profesionales sanitarios, biblioteca
actualizada y situacidn actual de la investigacidn

Celebramos la asamblea general ordinaria donde se lee y aprueba la
memoria 2022 y el tesorero presenta el Presupuesto para el afno 2023
siendo aprobado en su totalidad.

Acordamos llevar a cabo gestiones con el seguro y con La Caixa para
darlos de baja por los costes elevados que suponen. Son arduas las
negociaciones porgque no ha sido imposible contactar con ellos por medio
telefénico u online.

Sanidad ha distribuido guias plagadas de errores. Es descorazonador
tener que estar enmendando dichos errores, especialmente cuando los que
los cometen son aquellos que se supone nos deben ayudar a sanar. Una vez
mas debemos ponernos en marcha y exigir la modificacion.

MARZO

Se confirma que ya esta completamente operativa la nueva cuenta
en la nueva entidad Caixa Popular. Sin embargo, aun no se ha podido cerrar
la antigua, ya que Caixabank condiciona el cierre a la firma conjunta de Ia

SFC-SQM Valencia Inscrita en el Registro Autondmico de Asociaciones CV-01-057336-V 3



indrome

[ atiga
rénica-SQM

Comunidad Valenciana

presidentay el tesorero en la misma oficina y en el mismo momento. Puesto
gue ambos viven a 100 km de distancia esto resulta muy complicado.

También se ha confirmado la cancelacidn del anterior seguro. Se han
solicitado diversas ofertas para la contratacion de uno nuevo, pero aun no
se dispone de las mismas para poder tomar una decision.

Respecto a la celebracion del 12 de mayo, en reunidn con la Red se
ha decidido replicar la accidon del afio pasado, consistente en contactar con
famosos que realicen un pequeno video mostrando su apoyo a la
enfermedad, igual que en el afio anterior. Buscamos dar continuidad y que
al final cale en la sociedad.

Continuamos la busqueda de Trabajador/a Social. Estamos
realizando entrevistas. Hemos acudido al colegio de Trabajadores Sociales
en busca de un profesional.

ABRIL

Hemos encontrado nuestra nueva trabajadora social, hacemos una
presentacion en el grupo. Se trata de Beatriz Lopez.
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Se acuerda la grabacion de un video donde los miembros de la Junta
explicaremos los distintos aspectos que conforman la Asociacion.

Se autoriza la compra del programa “Filmora” para poder realizar los
videos del 12 de mayo.

MAYO

Dedicamos nuestros esfuerzos a la celebracion del 12 de mayo, fecha
en la que se conmemora el dia mundial de SFC-SQM. Para la ocasion,
nuestra presidenta ha realizado una labor ingente de localizacidon de
personajes famosos del mundo de la cultura y el deporte que han grabado
videos de apoyo. Desde aqui nuestro agradecimiento a estas personas que
desinteresadamente nos han dedicado su tiempo y su esfuerzo para dar
visibilidad a estas patologias tan invisibles.

Programa que estos videos vayan apareciendo en redes a lo largo de
todo el dia para ser compartidos por socios y simpatizantes.

SFC-SQM Valencia Inscrita en el Registro Autondmico de Asociaciones CV-01-057336-V 5



indrome

| Ratiga Q
Jrénica-SQM
. Comunidad Valenciana

12MagoZOZ3 DiaMmdmldeBM/SFCYSQM

16 €8 C

ANTONIOMOLERO | _ LUISA MARI‘IN P AN IALEX O;DOGHERTY.  IRENE) VILL.A INAKI URRUTIA

Vsl AP

A

JJVAQUERO FAR@UNARUBI@ ALEJANDROALBARRA"]I\I EFECTO PASI%
A

PACO,SANCHEZ

@ GAVIANA RED bE ASOCIACIONES SReSoN

\ ‘Srosam /

Para dar mayor repercusion a la campafa la hacemos a través
de la RED de asociaciones de esta forma buscamos mayor
difusidon, ademas los participantes el 12 de mayo lo pusieron
en sus rrss, de esta forma llegamos pa personas que no nos
conocen todavia.

Diseflamos un cartel que usamos como fondo de todas nuestras
paginas y grupos de Facebook.
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DiA DEL Ao
SINDROME DE FATIGA CRONICA / ENCEFALOMIELITIS MIALGICA

Y SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE

« INVESTIGACION
o RECONOCIMIENTO SOCIAL
o RESPETO INSTITUCIONAL
» FORMACION DE PROFESIONALES

Hacemos llegar a la prensa un articulo informativo, aunque justo es
decir que los medios no se hacen eco del dia y su significado.

Continuamos con las webinars informativas desde Confesq, una serie
de videoconferencias y mesas redondas con temas de interés general para
los pacientes.

SFC-SQM Valencia Inscrita en el Registro Autondmico de Asociaciones CV-01-057336-V 7



indrome
tiga *
Onica-SQM

Comunidad Valenciana

Todas las sesiones se retransmitirdn en directo a través de nuestro
canal de Youtube y podran visualizarse. Los webinars tratan lo siguiente:

3 mayo, 18:00h.- Discapacidad: claves del nuevo baremo

17 mayo, 17:30h.- Mesa redonda: Mi hogar sin toéxicos

24 mayo, 17:30h.- Cada vez mas visibles: ¢ Conoces CONFESQ?

31 mayo, 17:30h.- Solicitud de codificacidon de la SQM en el CIE11-OMS

Ademas, quedaran grabadas y se podra acceder a ellas en diferido
una vez pasada la fecha de emisidn, para aquellas personas que no hayan
podido asistir en directo.

Nos unimos a la realizacion de la carrera Vvirtual
“12deMayoMeMuevoConConfesq”

SFC-SQM Valencia Inscrita en el Registro Autonémico de Asociaciones CV-01-057336-V 8
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Z N\ CARRERA VIRTUAL POR EL 12 DE MAYO

// \, DIA MUNDIAL DE LA FIBROMIALGIA (FM), SINDROME DE FATIGA

; / } CRONICA/ENCEFALOMIELITIS MIALGICA (SFC/EM), SENSIBILIDAD

N /) QUIMICA MULTIPLE (SQM) Y ELECTROHIPERSENSIBILIDAD (EHS)
= 3
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| INSCRIPCIONES
6 ABRIL-6 DE MAYO HASTA LAS 12:

| DONATIVO 5€ |

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

| #12MayoMeMuevoConCONFE

El dinero recaudado en la carrera virtual se destinard a distintos
proyectos de investigacidn financiados por CONFESQ.
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JUNIO

Comenzamos a preparar la organizacion de las lll Jornadas de los
Ultimos avances en la investigacion de la Fibromialgia, EM/SFC, SQM y EHS
organizadas por CONFESQ. Estas jornadas este afio se celebraran en
diferentes sedes, en cada una de ellas se tratard una de las enfermedades
representadas por CONFESQ.

En Valencia se celebrara la jornada sobre EM/sfc.

Nos centramos en la organizacién de la Jornada sobre EM/SFC que se
impartira el proximo 8 de noviembre en la Universidad Catolica de Valencia
titulada “Biomarcadores de subgrupos”.

Las jornadas seran acreditadas para profesionales sanitarios, en el
caso de la Comunidad Valenciana la acreditacion se solicitara a EVES.

Las jornada ademads tendran traduccidon simultanea que aportaran la
asociacion SFC-SQM de Valencia y de Madrid.

111 JORNADA
ULTIMOS AVANCES EN LA IN\

FIBROMIALGIA, SFC/EM,

PRESENCIAL /7 ONLINE ONLINE

FIBROMIALGIA —
TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS 18 Y 25 OCTUBRE

28 SEPTIEMBRE COMUNICACIONES
UNIVERSIDAD DE ZARAGOZA (s .",

- —

SQM Y EHS

6 OCTUBRE
CONSEJERIA DE SANIDAD
DE CASTILLA LA MANCHA

TOLEDO 5

"
»
EM/SFC :
BIOMARCADORES DE SUBGRUPOS™ -
8 NOVIEMBRE p ol ?

UNIVERSIDAD CATOLICA
DE VALENCIA
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La apertura del evento la hara la presidenta del llustre Colegio de
Médicos de Valencia, la Sra. Mercedes Hurtado Sarrid.

JULIO

Se realizan reuniones con la RED de asociaciones, para dejar
preparadas las actividades que se realizaran en el siguiente periodo. Se
acuerda enviar a finales de julio a los asociados las actividades con el fin de
gue puedan estudiar si quieren realizar alguna actividad, aunque la
inscripcion a los cursos se realizard a partir de septiembre.

Se acuerda asi mismo que las actividades monograficas no se envien
simultaneamente para evitar confusiones. Se realizara posteriormente.

AGOSTO

Con motivo el 8 de agosto del dia mundial de la EM Severa y muy
severa, disefiamos un cartel que publicamos en redes acompafado de un
articulo informativo.
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Publicamos Manual de Consenso Internacional para profesionales
médicos.

Manual de Consenso Internacional Para Profesionales Médicos

ENCEFALOMIELITIS

MIALGICA
- Adulta y Pediatrica:

. Manual de Consenso Internacional
para

profesionales médicos

Panel de Consenso Internacional
» *
S
- ¥

SEPTIEMBRE

Tras el paréntesis estival nos reunimos para perfilar el que sera el
ultimo trimestre del afio 2023. Nuestros objetivos son los siguientes:

e Organizar la Jornada E.M-SFC que tendra lugar en Valencia el 8 de
noviembre

e Encontrar una trabajadora social que sustituya a Beatriz,
especialmente pensando en el grupo de Ayuda Mutua

e Iniciar el mantenimiento de la pagina web del que, como ya dijimos,
NOS vamos a ocupar nosotros

e Continuar con nuestro trabajo en redes haciendo difusidon tanto de
los avances cientificos que van produciéndose como de las diversas ofertas
de cursos, talleres y actividades que ofrecemos desde Confesq, la Red y la
Asociacion.
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e Mantener la atencién personalizada por teléfono y por correo a todos
aquellos que se dirigen a nosotros en busca de orientacién o simplemente
consuelo. Esta tarea recae exclusivamente en nuestra presidenta Isabel
Calvo a la que desde aqui damos las gracias en nombre de todas las

personas a las que ha ayudado a lo largo de este ano.

Por parte de la socia Silvia Crespo nos indica que va a patrocinar al
equipo futbol de su sobrino y nos pide permiso para usar el logotipo y los
datos de la asociacidn en este patrocinio

Empiezan las I Jornadas Ultimos Avances de la investigacion que se
inauguran en Zaragoza, en la seccion fibromialgia, dedicada a las terapias
no farmacoldgicas.

SFC-SQM Valencia Inscrita en el Registro Autondmico de Asociaciones CV-01-057336-V 1 3
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SECCION FIBROMIALGIA
Terapias no farmacolégicas
28 septiembre 2023
Aula Magna de la Facultad de Medicina - Universidad de Zaragoza

8:30h. Recogida de acreditaciones
92:00h. Bienvenida y apertura de la Jornada
* Prof. Dr. Francisco Javier Lanuza Giménez. Decano de la Facultad de Medicina, Universidad de
Zaragoza.
+ Dda. Ana Prieto. Presidenta de FE-ASAFA.
* Dfia. Marfa L6pez Matallana. Presidenta de CONFESQ.
92:15h. Qué no hacer en Fibromialgia
+ Dra. Teresa Otén Sanchez. Médica reumatéloga. InMusc (Instituto de Salud Musculoesquelética).
10:00h. Psicoterapias de 3° generacién en Fibromialgia
* Dr. Javier Garcia Campayo. Catedritico de Psiquiatria. Director del master de Mindfulness y de la
cétedra de Ciencias Contemplativas. U. de Zaragoza.
10:45h. Terapias Complementarias: El papel de la Acupuntura en Fibromialgia
» Dra. Marian Lorente. Profesora Facultad Medicina UB Universidad Barcelona. Directora Postgrado
Medicina Integrativa: Acupuntura y Electroestimulacién.
11:30h. Pausa - Café
12:00h. Nutricién y microbiota en Fibromialgia

arénica-SQM
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+ Dra. Rosa Magallén. Médica de Atencién Primaria y profesora titular Facultad de Medicina de Zaragoza.

12:45h. Fibromialgia y actividad fisica. Nuevas tendencias en investigacion

« D. Angel Denche (Online). Universidad de Extremadura.

13:30h. Mesa redonda con profesionales

* Modera: Virginia Gasién. Vicepresidenta de FE-ASAFA. Investigadora en la U. de Zaragoza.

14:15h. Exposicién de las dltimas actuaciones colaborativas llevadas a cabo desde FE-ASAFA y ASAFA
14:30 Cierre de la Jornada

+ Dr. Antonio Collado. Presidente de SEFIFAC.

oL
m Ushversciad
Iwwen grrams

fific gpomuzc

OCTUBRE

Se realizan la segunda seccidn de las Il Jornadas de Investigacidn, en

este caso dedicado al SQM y se celebran en Toledo.

SFC-SQM Valencia Inscrita en el Registro Autondmico de Asociaciones CV-01-057336-V
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FIBROMIALGIA, SFC/EM, SGMYEHS SFC SOM

SRR TR )

SECCION SQM Y EMS
Ampliando perspectrvas
6 octubre 2023
Saldn de Actos de la Consejeria de Sanidad de Castilla-La Mancha
Av. de Francia 4, 45005 Toledo

9-:00h. Recogida de acreditaciones
9:30h. Bienvenida e Inauguracion de la Jornada
+ D. JESUS FERNANDEZ SANZ.
Conssjero de Sanidad de Castilla-Lz Mancha.
+ Diva. MARIA LOPEZ MATALLANA.
Presidenta de CONFESQ y SFC-SOM Madrid.
+ Diva. CARMEN LOZANO MOYA.
Presidenta SFC-SQM Castilla-La Mancha,
10:00h. Documento recopilatorio de actualizacion de la SOM gue se ha presentado a la OMS para su reconodimiento

+ Dra. PILAR MUNOZ-CALERO.

Licenciada en Medicina y Cirugia por la UCM, Dir*, Catedra extraordinaria de Patologla y Medio Ambiente UCM,
Pdta. Fundacion Alborada.
11:00h. SOM y actividad laboral

+ Dr. JOSE MOLINA CABILDO.

Dr. en Medicina. Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria. Especiafista en Medicina del Trabajo. FEA del
Servicio de Prevencién de Riesgos Laborales del HGUCR. Miembro de la Comision Nacional de la Especialidad de
Medicina del Trabajo. Representative to the Specialist Section of Occupational Medicine of the European Union of
Medical Specialists.

12:00h. Descanso

12:30h_ Blectrosensibilidad: Mecani y posibilidades terapeuticas
« Dr. DARIO ACUNA CASTROVIEJO.

Catedritico de Fisiologia y Especialista en Analisis Clinicos, Universidad de Granada y Hospital San Cecilio. Director
Instituto Internacional de Melatonina y Director Cientifico de Pharmamel SL Investigacion, en el campo de la
melatonina y sus aphicaciones clinicas.
13:30h. Contaminacion del aire interior y Sensibilidad Quimica Muitiple. ; Estan relacionadas?

« Diva. FLORENTINA VILLANUEVA GARCIA.

Dra. en Ciencias Quimicas e Investigadora del programa INCRECYT en el Parque Cientifico y Tecnolégico de
Castilla-La Mancha. Adscrita al Instituto de Investigacién en Combustién y Contaminacion Atmosférica de la UCLM.

14:30h. Clausura

+ Diva. M" TERESA MARIN RUBIO.
Directora General de Humanizacion y Atencion Sociosanitaria de Castilla-Ls Mancha.

= T ﬁ’ —

— nu-u —

Publicamos en redes la traducciéon al espaiol de la Guia Pacing
realizada por nuestro compafiero Enrigue Moragues, al que damos las
gracias desde aqui.

SFC-SQM Valencia Inscrita en el Registro Autonémico de Asociaciones CV-01-057336-V 1 5
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STOP REST PACE #MEACTION PODCAST

Adult Pediatric Clinician

% Pacing and Management Guides

NOVIEMBRE

Se celebra la jornada el 6 de noviembre de 2023 sobre “Sensibilidad
Quimica Multiple, Electrosensibilidad y discapacidad organica: analisis
desde un enfoque de derechos humanos”.

En ella se abordo las dificultades de nuestro colectivo en el contexto
de la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad y ha
sido el marco para la presentacion de sendos informes que responden a un
analisis socio-juridico y que buscan realizar una primera aproximacion a la
situacidon de las personas afectadas por la SQM y por la EHS desde un
enfoque de discapacidad y derechos humanos.

Este es el primer paso en una linea de actuacién mas amplia: utilizar
el derecho internacional de los derechos humanos y sus mecanismos de
proteccidn para avanzar en la proteccion de los derechos de las personas
afectadas, fortaleciendo el trabajo que se viene realizando desde CONFESQ
y desde sus respectivas Asociaciones y Federaciones.

SFC-SQM Valencia Inscrita en el Registro Autondmico de Asociaciones CV-01-057336-V 1 6
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Sensibilidad Quimica Mdltiple,
Electrosensibilidad y discapacidad organica: [ El E
analisis desde un enfoque de derechos humanos () 1o.00n.- 12:00n.

Sede de Fundacién ONCE
C/ de Sebastidn Herrera, 15
28012 Madrid
Sala Patronato (primera planta)

10:00h - Inauguracién
* Diia. Maria L6pez Matallana. Presidenta de CONFESQ.
* D. Daniel-Anibal Garcia Diego. Secretario Finanzas COCEMFE.
« D. José Luis Martinez Donoso. Director de la FUNDACION ONCE.

10:15h - Derechos Humanos, Discapacidad y mecani inter:
* D. Jose Luis Rey Perez. Profesor propio ordinario. Facultad de Derecho de la Universidad
Pontificia Comillas

10:45h - El abordaje integrador de la discapacidad fisica y orgdnica en el contexto de las
personas con Sensibilidad Quimica Mdltiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS)
« D. Alejandro Fernandez Garcia. Responsable del Area de Cohesién Social y Coordinacién

Sociosanitaria de COCEMFE.
11:15h - SQM/EHS y discapacidad orgénica: andlisis desde un enfoque de derechos ENLACE
humanos CONEXION
* Diia. Paloma Torres Lopez y Diia. Isabel Diez Velasco: abogadas y consultoras ¥R
especializadas en derechos humanos. Co-fundadoras de MEDUSA Human Rights. 2
12:00h - Derechos de los pacientes con SQM y/o EHS y como defenderlos =
* D. Lorenzo Pérez. Fidelitis abogados.
COLABORA
* CONFESQ o
ORGANIZA //C — ﬁj‘ @’ohNEE C::' & QS MADRID .:°:. MEDUSA fidelitis
- srcsqu

"
©
.
a
°
4
(]

Ha sido un trabajo arduo, pero viendo los resultados obtenidos no
podemos mas que estar satisfechas.

La ultima jornada, Biomarcadores de subgrupos en Encefalomielitis
Miadlgica, se coorganizo con la Universidad Catdlica de Valencia y tuvo lugar
en una de sus sedes el pasado 8 de noviembre.

Durante la jornada, tuvimos el honor de contar con una mesa
inaugural de alto nivel, que incluyé la presencia del Vicepresidente Primero
del llustre Colegio de Médicos de Valencia, el Dr. Pedro Ibor Vidal.
Asimismo, nos acompafiaron distinguidas personalidades como el Decano
de la Facultad de Ciencias de la Salud, el Dr. Carlos Barrios Pitarque, y el
Vicerrector de Investigacion de la UCV, el Dr. José M2 Tormos Mufoz.

Resulté una jornada tremendamente interesante con dos ponencias
internacionales, la primera de ellas la presento Dia. Evguenia
Nepotchatykh, investigadora predoctoral de la Universidad de Canad3, que
presentd el trabajo del Dr. Alain Moreau “Diagnostico diferencial de EM
mediante microARNs” y la segunda estuvo a cargo del Dr. Lutz Schomburg,
Vicedirector de la Charité Universitatsmedizin Berlin que versé sobre
“Hipotiroidismo autoinmune en pacientes con diagndstico de fibromialgia,
EMy LONG COVID”.

SFC-SQM Valencia Inscrita en el Registro Autondmico de Asociaciones CV-01-057336-V 1 7
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La jornada esta en RRSS completamente en espafiol, con traduccién
simultanea.

La jornada finalizé con una mesa redonda donde participaron la Dra.
Elisa Oltra, la Dra. Eva M2 Martin, el Dr. José Vigaray y la presidenta de
CONFESQ Dia. Maria Lopez Matallana. En la mesa se debatieron sobre los
temas abordados en la jornada, las investigaciones llevadas a cabo y las
reflexiones de todo el trabajo que queda por hacer, pero con la certeza de
estar cada vez mds cerca. Estamos seguras de que todos estos esfuerzos
comenzaran a dar sus frutos pronto.

Con esta actividad terminan las Ill Jornadas de Investigacidn en FM,
EM/SFC, SQM y EHS. Estamos muy orgullosas del trabajo y su repercusion
con mas de 208 inscritos, de los cuales el 51% son profesionales de la salud.
Agradecemos inmensamente a los ponentes que han hecho posible estas
Jornadas y, por supuesto, al comité cientifico por su implicacion y
dedicacion.

El Proyecto financiado a través de las subvenciones para la realizacién
de actividades de interés general consideradas de interés social de Ia
convocatoria del 0,7 del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030,
gestionado por COCEMFE. Co-financiado por SFC-SQM Madrid, a través de
la Junta Municipal de Retiro, Ayuntamiento de Madrid. SFC-SQM C.
Valenciana. UCV (Universidad Catdlica de Valencia).
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Il JORNADA AP
ULTIMOS AVANCES EN LA INVESTIGACION
FIBROMIALGIA, SFC/EM, SGM Yy EHS

16:00h. Bienvenida e inauguracion

* Dna. Maria Lopez Matallana. Presidenta de CONFESQ y SFC-SQM Madrid.

« Drla. Isabel Calvo Sobrino. Presidenta de SFC-SQM Valencia.

« Dra. Diia. Mercedes Hurtado Sarrié. Presidenta del llustre Colegio de Médicos de Valencia.

16:15h. Presentacion de ia jornada: Biomarcadores de subgrupos

+ Dra. Elisa Oltra. Profesora de la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad Catdlica de Valencia

San Vicente Martir (UCV). Investigadora principal del grupo *Expresion génica ¢ inmunidad” del Centro
de Investigacion Traslacional San Alberto Magno ICITSAM)

16:30 - 17-00h. "Diagnéstico diferencial de EM/SFC mediante microARNs"

Prof. Dr. Alain Moreau. Director Interdisciplinary Canadian Collaborative Myalgic Encephalomyelitis
Research Network Full Professor Department of Stomatology, Faculty of Dentistry Department of
Biochemistry and Molecular Medicine, Faculty of Medicine Université de Montréal. Scientific Director
Open Medicine Foundation Collaborative Research Center at CHU Sainte-Justine/Université de
Montréal. Viscoghiosi Laboratory in Molecular Genetics of Musculoskeletal Diseases Sainte-Justine
University Hospital.

1700 - 17:15h. Tumo de preguntas

17:15 - 17:45h. "Hypotiroidismo autoinmune en pacientes diagnosticadas de Fibromialgia, Encefalomielitis
Mialgica/Sindrome de Fatiga Cronica y COVID Persistente (LONG COVID)”

* Prof. Dr. Lutz Schomburg. Vice Director at Charité Universitatsmedizin Berlin.

17:45 - 18.00h. Turno de preguntas

18:15-19:15h Mesa redonda: Resultados de Investigacidon Transferibles a la Clinica
Discusion de los resultados presentados en & Jornada y sus implicaciones en la Clinica

« Dra. Elisa Oltra. Profesora de la Facultad de Ciencias de la Salud de Ia Universidad Catdlica de Valenca

San Vicente Mirtir (UCV).

* Dra. Eva Martin Martinez. Médico de familia, Hospital de Manises, miembro de la red Europea EMECC

(European ME Clinicians Council) de dinicos expertos en Encefalomielitis Mialgica.

+ Dr. Jose Vigaray. Fundador y Director Médico de inmunomet, Alergdlogo, Hospital Beata Maria Ana

1%:15 - 19:30h. Clausura de 2 Jomada

CO-ORGANIZADORAS COLABORADORAS

/'CE?““_ s'V'-Q *m-,. CuaniE
R oy Acreditacion sobicitada
¢ LT
o e Inscripcion paca asistencia online y/o
presenciat
form jotform.com/231583156571054

o E
PATROCINADORAS
H .- W D ] MADRID

- ———

N JORNADA UCV SOBRE FIBROMIALGIA,

e ENCEFALOMIELITIS MIALGICA/ SINDROME DE FATIGA

DICIEMBRE
Manifiesto con COCEMCE

CRONICA Y COVID PERSISTENTE (LONG COVID)
DE LA UNIVERSIDAD CATOLICA DE VALENCIA
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Disefiamos y elaboramos felicitaciones de Navidad que son enviadas
a socios/as, a profesionales y a allegados, es decir, a todas aquellas

personas relacionadas con la Asociacion pertenecientes a distintos ambitos.

>

. LA ASOCIACION SFC-SQM
. DE LA COMUNIPAD VALENCIANA

FELIZ NAVIDAD -

y un ANO NUEVO
en el gue resplondezea
la LUZ de la ESPERANZA

Ademas de estas actuaciones puntuales, a lo largo del afio hemos
prestado servicio de informacion lo mas actualizada posible a las personas que

han contactado con nosotras via telefénica o por correo electrénico.

La informacion ha sido tanto sanitaria como legal. Ademas, hemos dado
soporte moral y les hemos contactado con profesionales para que les ayudaran
en los problemas psicoldgicos derivados de nuestras enfermedades, la
aceptacion de las limitaciones y la desesperanza de no contar con profesionales
gue conozcan las patologias en la sanidad publica. También  nos  hemos
encargado de la busqueda de una trabajadora social que dinamice el grupo de
apoyo de la asociacién, en el que cada vez participan mas asociados/as y nos

hacen llegar su importancia.

Hemos mantenido en funcionamiento tanto las actividades online para la
mejora del estado fisico y mental de los asociados/as. También nos hemos

encargado de la basqueda de una trabajadora social que dinamice el grupo de
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apoyo de la asociacion, en el que cada vez participan mas asociados/as y nos

hacen llegar su importancia.

Se han mantenido vivas las RRSS con la ultima informacion que va
surgiendo y con todas las actividades que se realizan desde nuestra asociacion,
asi como de las asociaciones que tratan estas patologias, y noticias actualizadas

relacionadas.

Desde aqui aprovechamos para expresar nuestro agradecimiento a las
personas que trabajan con nosotros para mejorar la calidad de vida de los
enfermos de estas patologias. Médicos, abogados, trabajadoras sociales,
nutricionistas, fisioterapeutas, psicologos, nuestra junta directiva y enfermos que
con la energia que les queda colaboran en la medida de sus posibilidades. A los
compaferos de CONFESQ por su buena labor y a los compafieros de la RED
SFC-SQM que trabajan sin descanso y codo con codo con nosotros. A todos
ellos gracias por estar ahi y trabajar como lo hacéis.

Queremos dar las gracias a la trabajadora social, Beatriz Lopez que ha
estado con nosotros unos meses llevando el grupo de apoyo. Buena suerte en

tu nueva andadura.

En dltimo lugar, destacar el trabajo realizado por la junta directiva de SFC-
SQM Valencia, que se ha hecho cargo de los preparativos y gestiones para
organizar, publicitar y llevar a delante los actos organizados por la asociacion,
asi como mantener vivas las redes sociales y todos los trabajos burocraticos que

todo ello ha implicado. Gracias a Isabel D., Tofii, Vicent, Enrique e Isabel C..
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