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INTRODUCCION

Este primer afilo de andadura ha sido complicado pero, en nuestra opinién, exitoso. La
complicacién ha venido por el esfuerzo que hemos tenido que hacer, ya que somos 4
personas 1 muy enferma, Eva Maria, y los otros tres con trabajos absorbentes y una
vida familiar, que hacen que las cosas vayan mas despacio de lo que nos gustaria. Pero
creemos sinceramente que se han hecho muchas cosas. Somos 23 socios, 3 enfermos
y el resto con ganas de ayudar. Se han puesto en contacto con nosotros unas 37
personas enfermas que por desgracia no se han hecho socios, pero en el futuro espero
gue mas de una se apunte. Hemos creado la Red SFC-SQM a nivel nacional, junto con
Madrid, Castilla la Mancha y Comunidad Valenciana, pudiendo trabajar en comun para
conseguir los objetivos con mayor fuerza. Y hemos realizados actos para dar visibilidad
a estas enfermedades y recaudar fondos, ademas de varios proyectos que 0S
explicamos en este documento.

ACTOS 2018-2019

Durante este afio y medio se han realizados diferentes actos con dos objetivos claros,
dar visibilidad a las enfermedades, este ha sido el objetivo principal, y conseguir
recursos para poder mantener la asociacion y realizar futuros proyectos.

1. Maratones Solidarios de Spinbike y Zumba, 2018, organizado por Durango
Kirolak:

En noviembre del 2018 se realizaron maratones Solidarios de Spinbike y Zumba, con
colaboracion de Durango Kirolak, recaudandose 661 euros entre los dos.
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2. Gala Solidaria Txikigym, 15 Diciembre de 2018, organizado por Uztai Taldea

Exhibicion de Gimnasia Ritmica de gimnastas de categoria pre-benjamin, de clubs de
Durango, Amorebieta, Munguia, Zamudio, Bilbao, Leioa, Gernika Arrigorriaga,
Portugalete y Etxebarri.

Como en afios anteriores, organizan un Café Solidario, con café donado por Café
Baqué y bizcochos caseros, hechos por las familias del club y voluntarios, para
recaudar fondos para la Asociacion. Se recaudaron 572 euros

ASOCIACION DE AFECTADOS POR ENFERMEDADES
DE SENSIBILIDAD CENTRAL DEL PAiS VASCO
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3. Presentacién Asociaciéon SFC-SQM Euskadi AESEC, 30 Enero de 2019 en
Durango

El 30 de enero de 2019 nos presentamos en sociedad ante los medios de
comunicacion, obteniendo una gran presencia mediética. Incluyendo representantes del
ayuntamiento y consejeros de Osakidetza.

EVA MARfA HAZAS: “Cuando salgo a la calle, para
mi, es un campo de batalla”

L Gorrith

Con los dedos de una mano se pueden contar en el Estado las asociaciones que trabajan por mejorar la pobre
calidad de vida de personas con organicas, i cronicas e en franca
expansién. Una de ellas tiene la sede en Durango y da cobertura a todo Euskadi. Se ha presentado en sociedad
este jueves en Pinondo Etxea dando a conocer que es un colectivo abierto que suefia con que “la persona

enferma mejore su calidad de vida y td o tus hijos no enferméis™, ha enfatizado Roberto Martinez, presidente de
la agrupacién y marido de la duranguesa Eva Maria Hazas -vicepresidenta-, quien sufre cuatro enfermedades de
esta naturaleza desde 2015.
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Roberto Martinez, Alberto Stiva y Natxo Carton. PHOTO. Julldn Rios ‘Evaddaria Hazas (

4. - Txintxiburduntxi Solidario organizado por la Asociacion de vecinos
Herria, 24 Febrero de 2019.

Obteniéndose una recaudacion de 1080 euros.

ITXITXI
BURDUNTZI

Otsailak 24 domeka

Arratsaldeko 18:00 etan Herria taberna aurrean

Domingo, 24 de febrero
Alas 18:00 en frente del Herria

Txorizoa, ogia eta ardoa egongo da
etamusikaz gozatuko dogu.

Habra chorizo, pan y vino.
Y la fiesta se amenizara con musica.

Batutako dirua,

sentsibilitate zentralaren
etaneke kronikoa sindromearen
elkarteetara bideratuko da,

Lo recaudado se destinara
al sindrome desensibilidad central
yalafatiga cronica.

B =

Asociacion SFC-SQM Euskadi-AESEC

www.sfcsgmeuskadi-aesec.org

sfcsgmeuskadi.aesec@gmail.com




5. -Visita de Low Battery Man, Servando Castell6 Juan, 4 Abril 2019 en Bilbao

Servando Castell6é Juan, enfermo de EM/SFC, nos visité dentro de su gira para dar a
conocer y visualizar esta enfermedad. Le recibimos con mucha alegria y admiracion la
plataforma de afectados por EM, la asociacion Eman Eskua, y nuestra asociacién SFC-
SQM Euskadi-AESEC [Web Low Battery Man]
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Mi nombre es Servando Castelld Juan y tengo 42 aiios. Solia se
persona con mucha energia, amante del deporte y que gestiona
empresas de cientos de trabajadores, hasta que un buen dia ha
afios sufri el primer golpe de una enfermedad que durante los [
4 aiios ningtin médico fue capaz de diagnosticar. Finalmente, ti

Ty

visita al Hospital Clinic de Barcelona, fueron capaces de descu
era lo que me pasaba.

Soy Low Battery Man, enfermo de ENGEFALOMIELITIS MIALC
una compleja enfermedad poco conocida por la que voy a inicia
viaje con la intencidn de dar visibilidad a mi caso y al de miles

personas como yo.

6. Movilizaciones en toda Espafia de mas de 170 Asociaciones contra la guia
INSS, 9 Mayo 2019

El 9 de Mayo 170 asociaciones de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga
Cronica/Encefalomielitis Mialgica, Sensibilidad Quimica Mdltiple y Electrosensibilidad de
todo el estado nos movilizamos para defender nuestros derechos contra la guia del
INSS.

Rechazamos la
guia publicada
por el INSS sobre
Fibro. SFC. SQM.
EHS

CONCENTRACIO
NO A LA GUIA IN
ultéaneas en todas las
Nncias espanolas. ver AQui
Hrid: RUEDA DE PRENSA (video)
Hrid: SFC-SQM Madrid, EQSDS,

DM, FIBRORIVAS, AFINSYFACRO-
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https://lowbatteryman.com/#intro

7. -Torneo de Padel Solidario a favor de la asociacion SFC-SQM Euskadi-
AESEC, Organizado por Fair Play Durango Padel Kluba. Durango, 31 Mayo-
9 Junio 2019

Gran colaboracion de personas y entidades que han posibilitado una recaudacion
récord de 3.135 euros en el Torneo de Padel Solidario para visibilizar y ayudar a la
asociacion SFC-SQM Euskadi-AESEC, Organizado por Fair Play Durango Padel Kluba.
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8. Partido de futbol benéfico, organizado por los Club de fatbol del Sporting
Extremefio y la Cultural de Durango junto con la Fundacién Juanito
Maravilla del Real Madrid F.C. Durango, 15 Junio 2019

Coincidiendo con los actos conmemorativos del centenario de la Cultural, veteranos de
los clubs durangueses del Sporting Extremefio y la Cultural y del Real Madrid
(Excomponentes de la primera plantilla del Real Madrid y del Castilla) junto con
conocidos tertulianos televisivos, disputaron el 15 de Junio, un triangular benéfico en
Tabira (Durango) a favor de Geube, la Fundacién Juanito Maravilla, la Asociacién del
Sindrome Angelman y la Asociacion SFC-SQM Euskadi-AESEC. La recaudacion para
nuestra asociacion fue de 1.710 euros.
EL CORREO

Duranguesado Durango Amorebieta Etxano Abadifio Elorrio lurreta  Zaldibar Berriz £

FUTBOL

Veteranos del Real Madrid, la
Cultural y el Extremeno se
enfrentaran en Tabira
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PROYECTOS 2018-2019

1. P4gina WEB.

Este ha sido el proyecto mas costoso de todos y la piedra angular de nuestra
asociacion. El objetivo de la pagina web es que toda la informacién que tenemos sobre
estas enfermedades esté colgada y abierta para todo el mundo, y queremos que sea la
ventana de ayuda y orientacion a todos los enfermos, familiares, amigos, médicos,
instituciones, resto de asociaciones etc.. que lo necesiten.

El disefio de la web y la mayoria de los documentos que estan colgados han sido
realizados por Eva Maria, con un grave perjuicio para su salud, durante los ultimos afios
no solo 2018 y 2019. Y ahora queda el reto del mantenimiento de dicha web.

2. Trabajo con Osakidetza.

Se ha elaborado un documento muy completo (Propuesta para la Creacion Conjunta
de un Plan de Atencidén Sanitaria Integral para Enfermos Crénicos de EM/SFC,
SQM, FM y EHS) en colaboracion con varias asociaciones a nivel del Pais Vasco y
nacional para que sea la base del trabajo con Osakidetza. En Marzo, junto a Eman
Eskua y la Plataforma Enfermos EM-SFC, tuvimos la primera reunién con ellos en la
gque planteamos nuestras necesidades. Con el cambio de gobierno se ha ralentizado el
proyecto, pero sabemos que estan trabajando en ello y en breve esperamos volver a
juntarnos y seguir trabajando con ellos.

3. Objetivos asociados a la declaracion institucional “Sobre Ilas
Enfermedades de Sensibilidad Central: SQM, EHS, FM y EM/SFC” que se
consiguio en el 2017

En este proyecto estamos colaborando con el ayuntamiento en cambiar los productos
de limpieza, para los espacios publicos, por productos aptos para SQM

4. Tabla Cédigos diagndstico CIE, Normativa y Protocolos de Atencién
Se ha generado un documento resumen muy completo y Gtil con el objetivo de poder

llevarlo a nuestro médico de cabecera o especialista para poder explicarle todas las
normativas y protocolos existentes en Espafia para tratar estas enfermedades.
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5. Informacion sobre las Enfermedades EM/SFC, SQM, FM y EHS

Documento informativo y muy completo sobre las Enfermedades EM/SFC, SQOM, FM y
EHS. Este documento esta pensado para que las personas que no saben nada de estas
enfermedades, incluidos médicos, puedan tener un documento en el cual se da una
informacion global e histérica de las mismas.

6. Triptico sobre Enfermedades EM/SFC, SQM, FM y EHS

e Triptico con formato A4, 21x29,7cm
e Triptico con formato Personalizado, 21,1 x 39,8 cm

7. Protocolo de Limpieza en Espacios Publicos: Areas Blancas

El objetivo de este proyecto era crear un documento resumen de como hacer que un
espacio se convierta en un area blanca, es decir, que sea apto para personas con SQM
y EHS. Este documento lo estamos utilizando con el ayuntamiento de Durango, para
que lo empiece a utilizar en los espacios publicos, al menos la parte de SQM. Abordar la
parte de EHS va a ser mas complicado y nos llevara mas tiempo.

También se esta utilizando en otras partes de Espafia, presentandolo en otras
instituciones publicas. Esperamos que en el 2020 podamos dar un empujén a este tipo
de acciones.

Ademdas de para las instituciones publicas, este documento también se cre6 para
ayudar a las personas enfermas y a sus familiares a convertir sus viviendas y vehiculos
en areas blancas.

8. Asepsia para vivir con personas con SQM y visitar a personas con SQM

La vida social de los enfermos de EHS y SQM se complica mucho, ya que los amigos y
la familia normalmente se alejan de ellos, por la incomprensién de la enfermedad y por
no saber cémo afrontarla. Por este motivo nos parecié fundamental crear documentos
gue ayudaran a los familiares y amigos de los enfermos, o a cualquier persona que
quiera o tenga (médicos) que visitar a la persona enferma a visitarla sin ningan riesgo
para ella.

e “Asepsia Basica Para Ver a Personas con SQM
e Documento titulado “Asepsia Para Vivir con SQM”.

Con estos documentos hemos conseguido que la vida social de algunos de los

enfermos mejore, algo fundamental e imprescindible para su calidad de vida.
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9. Prevencion de la Sensibilidad Electromagnética (EHS). Consejos sobre Qué
Hacer en tu Entorno ante la Contaminacion Electromagnética

El documento “Prevencion de la Sensibilidad Electromagnética (EHS)” se creé con toda
la experiencia acumulada en los Ultimos afios tanto por nosotros como por muchos
enfermos de EHS. Este recopilatorio pretende hacer facilitar las cosas a los enfermos
de EHS que necesiten preparar su casa y su entorno laboral para poder convivir con la
EHS.

10. Problema de la implantacidon del 5G (Segovia, Talavera de la Reina, y luego
resto de Espafa)

Con la implantacion del 5G en Espafia se realizaron y se siguen realizando acciones
para intentar pararlo, la asociacién participé en las jornadas que llevaron a cabo en
Segovia en septiembre del 2018 junto a otras asociaciones del resto de Espafia.

La asociacion también ha participado este afio en el envio de escritos a la Fiscalia por
parte de enfermos y familiares de EHS de varias asociaciones, adjuntado diagndsticos,
y pidiendo parar o por lo menos retrasar, hasta que no haya mas estudios, la
implantacién del 5G

Obtuvimos una respuesta por parte de la fiscalia en la que nos informa que se abre una
investigacion por su parte para analizar la situacion.

11. Comunicado y Quejas Formales ante el documento “Estrategia vasca para
la recuperacion de bosques de coniferas”

Ante la publicacién en 2019 de la toma de medidas por parte del Gobierno Vasco por
las enfermedades de las plantaciones de coniferas de nuestro territorio, con
tratamientos agresivos, utilizando fumigacion de 6xido cuproso, de aplicacion en toda la
vertiente cantabrica vasca

La asociacion present6 en los departamentos competentes en la gestién de los montes
de las Diputaciones Forales de Araba, Bizkaia y Gipuzkoa y el Gobierno Vasco, y ante
el defensor del pueblo, un escrito instando a no realizar dichas fumigaciones. Después
de varios escritos de respuesta y alegaciones, la decision fue no fumigar con aviones si
no de una manera localizada en cada plantacion, y la responsabilidad de dicha
fumigacion local recae sobre los duefios de los arboles.
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12.Video con una fisioterapeuta sobre como movilizar a personas con
problemas de movilidad media-alta

Un punto muy importante son los cuidadores, desde la asociacion nos dimos cuenta de
que la mayoria de las veces los cuidadores no estdn preparados para asistir a los
enfermos. Cuando los enfermos tienen un pico de SFC no pueden hacer practicamente
nada y los cuidadores tiene que ser capaces de moverlos, sentarlos e incluso vestirlos.
Vimos que seria muy interesante hacer un video que mostrara como realizar este tipo
de movimientos sin perjuicio tanto para el enfermo como para el cuidador.

Con esto objetivo contactamos con la fisioterapeuta Naiara Zabala y realizamos el video
que muestra los siguientes movimientos: “Ayudar a sentar, tumbar, recolocar y levantar
a una persona del sofa, y ayudarla a andar”

13. Movilizacion contra la Guia INSS para la FM, SFC/EM, SQM y EHS

Ante la publicacién por parte del INSS de una «Guia de valoracion de fibromialgia,
sindrome de fatiga cronica, sensibilidad quimica mudultiple y electrosensibilidad y
trastorno somatomorfo 22edicion», CONFESQ inici6 una serie de acciones a las que
como asociacién nos hemos sumado, y promovido en el pais vasco. Organizando a
varias asociaciones del pais Vasco, para realizar concentraciones y entregar escritos, a
la consejeria de Salud, posicionandonos en contra de dicha guia.

Como consecuencia de esta movilizacion a nivel nacional se va a realizar la revision de
dicha guia contando con los enfermos y las asociaciones para redactarla.
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BALANCE ECONOMICO 2018-2019

El informe de Tesoreria de 2019 se puede consultar y descargar en https://sfcsgmeuskadi-
aesec.org/memoria-anual-informe-de-tesoreria/ (acceso para socios).
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