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INTRODUCCIÓN 

 

Que rápido pasan los años, de nuevo estamos a primeros de año y hay que hacer 

balance. Este 2024 ha sido un año muy complicado, ya que he tenido varios problemas 

médicos que han hecho que estuviera “fuera de servicio” durante unos cuantos meses, y 

añadido a que Eva María sigue empeorando pues ha hecho que no hayamos podido 

hacer todas las cosas que nos habría gustado. Pero lo que hemos hecho, lo hemos hecho 

con todo el cariño  y ganas de ayudar de siempre. 

 

• Hemos Ampliado la oferta de actividades online para estar más cerca de vosotros, 

incluyendo la apertura de un grupo de WhatsApp para los socios, liderado por 

nuestra socia Jessica G.  

 

• Seguimos trabajando para mejorar y ampliar  el contacto, diálogo y coordinación 

con otras asociaciones y entidades hermanas, tanto a nivel provincial, 

autonómico, como estatal. 

 

• Eva María ha echado horas y horas para mejorar la web, documentación 

informativa y la atención personalizada, para que toda persona pueda acceder a 

orientación e información básica para su día a día, de forma rápida, reorientándola 

a nuestra trabajadora social y psicóloga en los casos necesarios. 

 

• Hemos empezado una nueva colaboración con el Hospital de Galdakano y todos 

los centros de salud que depende de él, que espero que de resultado este 2025 y 

hemos seguimos colaborando con el Ayuntamiento de Durango para conseguir 

visibilidad y cambios que mejoren la accesibilidad de los enfermos. En este 

apartado es importante el desarrollo de los productos de limpieza que esta 

desarrollan la empresa A&B, con nuestro liderazgo,  que podrían permitir mejorar 

el acceso de los enfermos a los edificios públicos. Este año haremos, si es posible, 

la prueba piloto en Durango. 

 

En la parte negativa, el contacto con la consejería de salud se ha ralentizado, por 

el cambio de gobierno,  pero ya hemos empezado a trabajar en retomar los temas 

que tenemos pendientes con ellos y Osakidetza, y esperamos que este año 

tengamos resultados. 

 

• También se ha trabajado en reforzar y conseguir nuevos convenios que puedan 

ser utilizados por vosotros.  
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Con el riesgo de ser pesado y repetitivo, tengo que volver a comentar que la situación de 

Eva María sigue empeorando, y es el pilar de la asociación, por lo que puede dedicarle 

poco tiempo, y yo sigo teniendo un trabajo absorbente, con muchos viajes, y además 

tengo que cuidar de ella, con lo que es muy difícil para nosotros impulsar más proyectos 

de visibilización. Seguimos focalizando nuestro esfuerzo en intentar mejorar la calidad de 

vida de los enfermos trabajando con las instituciones (Ayuntamientos, Parlamento Vasco, 

Osakidetza, etc.), y estamos confiados que este año puede ser un punto de inflexión por 

los caminos que tenemos abierto con el departamento de salud y con el hospital de 

Galdakao. Por todo ello, os pedimos, una vez más, colaboración para que impulséis 

iniciativas que creáis interesantes, y tendréis todo nuestro apoyo. 

 

En este apartado de la colaboración quisiera dar las gracias a Jessica G., Eva B. Olga B., 

Marina C., Susana C. y Alberto S. por la ayuda que nos han prestado durante este año.  

 

A pesar de todos los problemas y limitaciones en el 2024 hemos finalizado con 44 socios, 

15 de ellos enfermos, y dos voluntarios. Se han puesto en contacto con nosotros más de 

30 personas que nos han hecho consultas y se han interesado por nuestra asociación. 

 

En el año 2024 se han hecho muchas cosas, pero menos de las que nos gustaría; Y 

querríamos que en el 2025 se hicieran muchas más, pero dependemos de las manos que 

haya para poder hacerlas. 

 

Contamos con vosotros 

 

Cuidaros mucho 

 

Un abrazo 

 

 

Roberto Martínez 

Presidente 
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ACTOS/ENTREVISTAS 2024 

 

Una vez más la visivilización de estas enfermedades poco conocidas es un punto muy 

importante para nuestra asociación, cuanto más se conozcan más sensibilidad habrá en 

la sociedad hacia estas personas enfermas. 

 

1. Mercadillo Solidario en Nueva de Llanes (Asturias)  

 

Este año hemos tenido la suerte de volver a participar en el Mercado Brocante que se 

celebra en Nueva de Llanes (Asturias). Se trata de un mercado que cuenta con productos 

de artesanía y segunda mano. 

Este año se ha celebrado la edición n.XXII, y hemos contado con la presencia de Olga 

Bueres y Marina Corpion (hermana e hija de una socia afectada) que organizaron un 

puesto solidario con la intención de recaudar fondos para nuestra asociación y para 

difundir la actividad de la asociación y las necesidades de los enfermos y sus familias. 

Gracias a la labor de ellas, hemos podido hacer llegar a muchas personas, y visitantes 

del pueblo Asturiano de Nueva de Llanes, la existencia de nuestra asociación e 

informarles sobre las enfermedades que representamos. 

Muchas de las personas nos aseguraban no tener conocimiento de estas enfermedades, 

por lo tanto, ¡Objetivo cumplido! 

 

¡¡¡MUCHAS GRACIAS POR VUESTRA AYUDA OLGA Y MARINA!!! 

.  
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2. Mercadillo Solidario en Izurza (Vizcaya)  

 

Este año por primera vez nos hemos acercado a Gertufest. Un festival que se celebra los 

días 6 y 7 de septiembre, en el parque de Santo Tomás (Izurza). El festival, que este año 

ha celebrado su tercera edición, combina arte, cultura y fiesta. 

Allí ha estado Eva B., socia y afectada de la Asociación, con un pequeño puesto de 

artesanía. Colaboró con sus “tarritos solidarios” hechos con material reutilizado e hilo de 

yute. 

La gente se interesó por la causa y cooperó en la compra del “tarrito solidario”. Por otra 

parte, muchas de las personas nos aseguraban no tener conocimiento de estas 

enfermedades ni de la existencia de nuestra asociación. 
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3. Mercadillo solidario organizado Inurri Eskaut Taldea en Durango  

 

El pasado 21 de diciembre la asociación Inurri Eskaut Taldea organizaba su tradicional 

mercado solidario de Navidad en el pórtico de Santa María de Durango (Vizcaya). Este 

año, para celebrar su 40 aniversario, eligieron a nuestra asociación para recaudar 

fondos. 

 

Durante varias jornadas a lo largo de noviembre y diciembre la asociación de jóvenes 

scouts recogió todo tipo de juguetes, libros, menaje, ropa, complementos etc... Durante 

toda la jornada del día 21 de diciembre los puestos se llenaron de gente con ganas de 

participar en este acto solidario.  

 

Queremos agradecer de todo corazón a Inurri Eskaut Taldea por haber elegido este año 

tan especial a nuestra asociación a la hora de organizar su mercadillo solidario. 

 

Eventos como este son esenciales para nosotros, para seguir adelante. No solo por la 

donación económica que se nos ha hecho, la cual nos ayuda a continuar con nuestros 

proyectos, sino también por la visibilidad que nos ofrece, que nos ayuda a que nos 

conozcan un poco más en nuestro pueblo y fuera de él y que se tenga más información 

de estas enfermedades que cada vez afectan a más gente. 
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4. Entrevista en Radio Durango 

 

Con el motivo de la solicitud, por parte de CONFESQ y COCEMFE, y apoyada por 

nuestra asociación, de la inclusión de la fibromialgia y la encefalomielitis mialgia en la 

lista de enfermedades para la jubilación anticipada con un 45% o más de discapacidad. 

El viernes, 12 de abril entrevistaron al presidente de nuestra Asociación de Enfermos, 

Rober Martínez. En dicha entrevista se hablo de esta propuesta y de otros temas 

relacionados con la asociación y los enfermos, dando una vez más, visibilidad a estas 

enfermedades poco conocidas. 

 

 

 

 

5. Articulo “INVISIBLES” 

 

Desde la asociación hemos colaborado en el artículo INVISIBLES, que escribió Eukeni 

Bastida, y se publicó en varios medios de comunicación, describiendo con mucho cariño 

la situación de Eva María. Este articulo ayuda a dar visibilidad a estas enfermedades, 

que es uno de los puntos importantes que empujamos desde la asociación.  

 

MUCHAS GRACIAS EUKENI ¡¡¡¡¡¡¡ 
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ACTOS/ENTREVISTAS 2024 JUNTO A CONFEQ Y LA RED SFC-

SQM 

 

En el 2024 hemos reforzado la colaboración con CONFEQ y hemos seguido trabajando 

junto a la red SFC-SQM para que se nos oiga a nivel nacional de una manera más 

potente. 

 

1. Campus virtual CAMPUS CONFESQ 

 

Las asociaciones de pacientes han trabajado duro para conseguir crear este espacio, 

que quiere convertirse en un lugar de referencia y encuentro profesional, ofreciendo la 

información más actualizada de la mano de los profesionales expertos en estas 

patologías. 

 

El CAMPUS CONFESQ  sirve también de repositorio documental, técnico y científico, 

sobre las mismas, así como recogerá conferencias y cursos formativos con ponentes 

expertos nacionales e internacionales. 

 

Nuestra asociación a participado este año patrocinando los cursos de SQM-EHS, 

EM/SFC. 
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2. Campaña del 12 de mayo, día mundial de las enfermedades EM/SFC, SQM, 

FM Y EHS 

 

El día 12 de mayo es el Día Mundial de la Encefalomielitis Miálgica/Síndrome de Fatiga 

Crónica (EM/SFC) , Fibromialgia (FM), Sensibilidad Química Múltiple (SQM) y 

Sensibilidad electromagnética o Electrohipersensibilidad (EHS). 

 

Desde las asociaciones de CONFESQ y de la Red SFC-SQM sabemos lo importante que 

es visibilizar estas enfermedades entre profesionales sociosanitarios y sociedad general. 

Por eso, vamos a seguir trabajando sin descanso. 

 

 

 

 

 

Con motivo de esta fecha tan reivindicativa desde CONFESQ y desde la RED SFC-SQM 

hemos organizado, a lo largo de todo el mes de mayo y parte de junio, las siguientes 

Actividades: 
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• Del 7 al 20 de Mayo, Exposición itinerante de viñetas de la RED SFC-SQM, 

titulada «SFC es… SQM es« 

 

• Miércoles 8 de Mayo, mesas informativas en Ciudad Real y Cuenca  

 

• Viernes 10 de Mayo (a las 17:30), Taller de musicoterapia online para 

conocer y disfrutar de sus beneficios. 

 

• Sábado 11 y Domingo 12 de Mayo, las Asociaciones de la Red SFC-SQM 

colgaremos por Instagram vídeos con  mensajes sobre la EM/SFC y SQM 

 

• Domingo 12 de Mayo, iluminación del Ayuntamiento de Durango con luz 

azul, por el día mundial de nuestras enfermedades SQM, EM/SFC, FM y EHS. 

 

• Martes 14 de Mayo (a las 18:00h), Charla online sobre «Incapacidad Laboral 

y Derechos Laborales de los afectados de EM/SFC y SQM» 

 

• Videoconferencias  y Mesas Redondas: Todas las sesiones se 

retransmitirán en directo a través del canal de Youtube de CONFESQ  

 

•   
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3.  Carrera virtual 

 

Dentro del marco del 12 de Mayo, se ha colaborado con la CONFESQ  en La Carrera 

Virtual, en la que pudieron participar todas las personas que quisieron, además de socios, 

enfermos, amigos y familiares. Todo lo recaudado fue para investigación. 
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4. Investigación 

 

Este año también hemos colaborado aportando recursos para promover una investigación 

que quizás pueda dar con un biomarcador para Sensibilidad Química Múltiple. 

 

La asociación ASESSCA de Asturias, miembro de CONFESQ, está liderando esta 

investigación que la llevan a cabo catedráticos de la Universidad de Oviedo y de Granada.  
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CONVENIOS 

 

Uno de los puntos que trabajamos en la asociación es el de conseguir convenios con 

tiendas y profesionales relacionadas con nuestras enfermedades, para que nuestros 

socios puedan acceder a descuentos. 

 

En el 2024 se han conseguido 4 convenios más, y se ha ampliado otro, para el disfrute 

de descuentos en diferentes servicios de interés diario para los socios/as: unos 

relacionados con tiendas donde comprar productos necesarios para nuestro día a día 

como enfermos, otros relacionados con servicios de salud, y otro relacionados con la 

asesoría jurídica sobre incapacidad laboral y discapacidad. 

 

Nota: Los socios y las socias pueden consultar estos descuentos, en diferentes servicios, en el 

documento de convenios que les enviamos por email a lo largo del año. 

EMAILS Y CONSULTAS 

 

Una de las líneas de actuación en las que más trabaja la asociación es mantener 

informados a los socios, y contestar a las demandas de ayuda que nos llegan tanto desde 

los propios socios como de personas no socias. 

 

Como resumen de esta actividad podemos decir: 

• Emails generales informativos a los socios: más de 80 emails. 

• Consultas particulares, de socios, tanto por email como telefónicas: más de 40. 

• Consultas particulares de No socios, tanto por email como telefónicas: más de 

80. 

 

A parte, como resumen, el número de emails que nos cruzamos con Instituciones 

públicas, CONFESQ, la Red de asociaciones SFC-SQM, etc., se eleva a más de 500 

emails. 
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PROYECTOS 2024 

 

1. Página WEB. 

 

Este proyecto sigue siendo el más costoso de todos y la piedra angular de nuestra 

asociación. El objetivo de la página web es que toda la información que tenemos sobre 

estas enfermedades esté colgada y abierta para todo el mundo, y queremos que sea la 

ventana de ayuda y orientación a todos los enfermos, familiares, amigos, médicos, 

instituciones, resto de asociaciones etc... que lo necesiten. 

 

Se ha seguido alimentando la página web con documentos nuevos y con todas las 

noticias e informaciones referentes a nuestras enfermedades. Aunque a menor ritmo del 

deseado ya que, una vez más, Eva María es la que actualiza la web y genera los 

documentos, y como comentamos todos lo año, por su estado de salud,  ha tenido que 

reducir el ritmo de trabajo. 

El rendimiento de la página ha sido el siguiente: 

 

2024 

 

 

 

 

 

 

En Clics totales se indica el número de veces que los usuarios han hecho clic para 

llegar a la página web. Como se puede ver ha habido casi 4.500 visitas a la página.  
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Las visitas llegan de más de 50 países. Siendo los 10 primeros los siguientes: 

 

 

 

 

 

2. Trabajo con Osakidetza.  

 

Al igual que años anteriores el trabajo con Osakidetza sigue siendo uno de los pilares 

fundamentales de los trabajos de la asociación. 

 

Este año ha habido elecciones en el País Vasco, esto significa que cambian todos los 

interlocutores de la consejería de salud, que necesitan su tiempo para acomodarse en 

sus nuevos puesto, y por este motivo no hemos podido juntarnos con el nuevo vice 

consejero de salud, pero ya hemos pedido una cita para poder hablar con él y ver cómo 

se puede dar un empujón al protocolo de atención en urgencias que ya se presentó a 

Osakidetza y seguir tratando las distintas necesidades que tiene nuestro colectivo de 

enfermos. 

 

Una vía que hemos abierto con Osakidetza, este año,  ha venido por la colaboración con 

el departamento de atención al paciente de la OSI Barrualde-Galdakao ESI, cuyo ámbito 

de trabajo congrega a más de 300.000 habitante y 77 centros de salud, incluyendo el 

Hospital Galdakao-Usansolo y el Hospital Gernika-Lumo. Hemos tenido dos reuniones de 

trabajo con ellos y se le ha planteado un decálogo de buenas prácticas para atender a 

enfermos de SQM, que lo están estudiando y, espero que, en breve nos digan algo sobre 

él y ver que se puede implementar. Este trabajo es importante porque ya es implantar 

algunas acciones en los hospitales, y lo que haga esta OSI, lo podemos exportar a otros 

hospitales.  
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3. Trabajo con la Empresa A&B para la creación de una línea de producto aptos 

para SQM, para la limpieza de espacios públicos. 

 

Seguimos trabajando con la Empresa A&B (Empresa especializada en la creación de 

productos de limpieza Ecológica, que vende en varios países y que ha sido reconocida 

con premios internacionales, por su trabajo en la creación de productos de limpieza 

ecológicos.). Después de que en el 2021 se crearon los primeros prototipos de productos 

y se hicieron las pruebas con enfermos de la Asociación. En el 2022 se ha intentado afinar 

la formula, y en el 2023 se lanzó  la fase 3 con una muestra mayor a la que se han 

apuntado 23 enfermos de SQM de toda España.  

 

Este 2024 se han realizado las pruebas, recogido las encuestas de satisfacción y 

realizado el informe de los resultados y las conclusiones. Los resultados han sido bastante 

buenos, por lo que el siguiente paso será probarlo en algún edificio público de Durango, 

para ver si tiene los estándares de calidad que solicita la administración pública. 

 

La realización de estas pruebas ha sido bastante laboriosa, tanto la gestión de los envíos, 

la recogida de las encuestas y el análisis de los datos se ha llevado una parte importante 

de los esfuerzos de Eva María y míos, en este 2024. 

 

 

 

4. Actualización a 2024 de la siguiente documentación 

 

A lo largo del 2024 la vicepresidenta ha vuelto a actualizar los siguientes documentos y 

guías de consulta, y ha creado alguno nuevo. Y, por cuestiones de salud, tiene que 

dosificar sus fuerzas y centrarse en recuperar salud dentro de lo que se pueda, y por ello 

no va a seguir realizando esta labor. 

 

Esta es la documentación actualizada y creada en 2024: 

 

• MedicosEspecialistas-EM-SFC, SQM, FM, EHS-2014 a 

JulioDic2023AbrilDiciembre2024- 

• Dentistas-SQM-2017-Agosto2021-Agosto2023-Dic2024-p  

• Abogados y Peritos_EM-SFC, SQM, FM, EHS-2016-enero2025_p  

 

• Convenios-descuentos para socios/as (Tiendas, Servicios de 

profesionales…):  
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• Presentaciones power-point sobre las enfermedades (para las 

instituciones) 

• Las cartas tipo que se envían sobre SQM, Em/SFC, FM y EHS 

• Pack Hospitalización 

• Información general sobre SQM y EHS, en el siguiente documento 

• EvitarContaminaElectromag-EHS_2016-Enero2024_  

• MascarillasFiltrosPurificadores-SQM_2014-Enero2024_(4) :  

• Colchones y Almohadas aptos para SQM_2020-Dic2023 

• Tríptico_Asociación SFC-SQM Euskadi-AESEC-5-39x21cm-OK-

Julio2021-Dic2024-p  

• Tríptico_Asociación SFC-SQM Euskadi-AESEC-formatoA4-OK_julio2021-

Dic2024-p  

• Etc… 

 

 

Podéis consultar esta y otra información de interés para el día a día de las 

enfermedades de SQM, EM/SFC, FM y EHS e Intolerancias alimentarias en la 

web de nuestra asociación https://sfcsqmeuskadi-aesec.org/, y más 

concretamente en el apartado “Rincón de Información y Documentación: Escuela 

de afectados” https://sfcsqmeuskadi-aesec.org/rincon-informacion-escuela-

afectados/  

 

5. Creación de un listado de tiendas ecológicas a nivel nacional. 

 

Uno de los problemas que tienen las personas con estas enfermedades es que deben 

comer productos ecológicos. Cuando están en su domicilio habitual, lo normal es que 

tengan tiendas ecológicas alrededor, en las cuales compran sus productos. El problema 

surge cuando se tienen que mover, ya que tienen que buscar tiendas ecológicas en la 

zona a la que van. Por ese motivo estamos creando una lista de tiendas donde se puedan 

comprar productos ecológicos, a nivel nacional. Ya tenemos a nivel de Euskadi una lista 

de cooperativas ecológicas, y queremos ir ampliando esta información, con la 

colaboración de todos los socios, en los próximos años. 

 

Este proyecto es interesante pero lo tenemos parado, se ha creado una encuesta vía web 

para recoger información de los socios pero no se ha lanzado por falta de manos. Si 

algún socio quiere colaborar estaremos encantados de avanzar con el proyecto. 
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6. Dia Sin. 

 

En el terreno de la visibilización de nuestras enfermedades y la accesibilidad de las 

personas enfermas, llevamos años detrás de hacer un dii SIN es decir hacer que una 

persona enferma  de SQM y EHS pueda ir a un espacio público sin “muchas” 

consecuencias. Para eso, en el 2024, hemos colaborado con el ayuntamiento para hacer 

que se pueda hacer una visita al museo de Durango con las  condiciones necesarias, 

(Móviles apagados, wifis e inalámbricos quitados, espacios ventilados etc…) Y después 

de varias reuniones de planificación, en febrero del 2025 haremos dicha visita. 

 

Esta acción es importante, para que la ciudadanía vea que se pueden hacer cosas para 

integrar. y que el ayuntamiento está al lado de las personas enfermas.  
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PROYECTOS 2025 

 

En el 2025 la consecución de los objetivos vendrá marcada por la colaboración de los 

socios de la asociación, ya que como he comentado tanto en esta memoria como en las 

de los anteriores años, actualmente no podemos mantener el nivel de trabajo realizado 

los últimos años.  

 

Los proyectos en los que queremos centrar nuestros esfuerzos serán los siguientes:  

 

 

1. Divulgación de nuestras enfermedades 

 

Trataremos de seguir estando en los medios de comunicación para seguir dando a 

conocer estas enfermedades y los problemas que conllevan. 

 

2. Trabajo con Osakidetza 

 

Creemos que el 2025 puede ser un punto de inflexión en el tratamiento que proporciona 

Osakidetza a los enfermos de SQM; ya que trataremos de sacar adelante el protocolo de 

atención en Urgencia que ya se ha compartido con Osakidetza e implantar el decálogo 

de buenas prácticas en el Ospital de Galdakano. Vamos a poner todo nuestro empeño en 

que esto sea así aun sabiendo las dificultades que nos encontraremos 

 

3. Limpieza espacios públicos con productos aptos para SQM 

 

Tras terminar la Fase 3 del estudio ne le 2024, este 2025, abordaremos las pruebas con 

el ayuntamiento de Durango, para validar la efectividad de estos productos para uso en 

espacios públicos. 

 

 

4. Seguimiento de los compromisos adoptados por lo el Parlamento Vasco  

 

Tras las elecciones del 2024, que han hecho que se ralentice todo, este año haremos el 

seguimiento del cumplimento de los compromisos adquiridos por el Parlamento Vasco 

en la PNL Presentada el 23 de Noviembre del 2023. 

 

5. Creación de un listado de tiendas ecológicas a nivel nacional. 

 

Queremos dar un impulso a este proyecto durante el 2025 para que sea una realidad, 

colaborando con el resto de asociaciones del Pais Vasco y del resto de España. 
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6. Día a Día 

 

A parte de estos proyectos seguiremos: 

• Subiendo noticias a la red 

• Mandando información a los socios 

• Contestando consultas de Socios y o socios 

• Buscando sinergias con otras asociaciones  

• Negociando más convenios  

• Actualizando y creando nueva documentación 

• Etc. 
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BALANCE ECONÓMICO 2024 

 

El Informe de Tesorería de 2024 se puede consultar y descargar en 

https://sfcsqmeuskadi-aesec.org/memoria-anual-informe-de-tesoreria/ (Acceso para 

Socios/as). 
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