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b ACTIVITATS 2023
Les activitats dutes a terme durant I'exercici estan recollides en la
present Memoria d’activitats del 2023
=
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 En compliment dels objectius establerts pels Estatuts de TACSFCEM, les
activitats dutes a terme I'any 2023 s’han desplegat en els seguents ambits:

1) Tallers

2) Assessorament a les persones malaltes i/o a les families
3) Difusio

4) Relacions amb les Administracions

5) Comunicacio

6) Formacio

7) Gestio interna
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A fi de contribuir a pal-liar, en la mesura del possible, els efectes de les malalties,
s'organitzen els seguents tallers durant el 2023:

Grup d’Ajuda Muatua (GAM)

Microgimnastica (1r i 2n trimestre)

Musicoterapia

Mindfulness

Estimulacio cognitiva (es va iniciar el 2n trimestre)

Consciencia Corporal a través del Moviment-Micro (es va iniciar I'altim trimestre)

e

Les activitats estan dirigides per terapeutes especialitzats, son setmanals i de cadascun dels
tallers se’n realitzen 10 sessions trimestrals, a excepcid de l'estiu. Del GAM es van fer 5
sessions extraordinaries el Juliol, com és habitual i a peticio dels participants. =
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ESTIMULACIO COGNITIVA
MINDFULNESS 11 2

TALLERS

Terapia grupal per millorar el rendiment de les
funcions cognitives a través de diversos exercicis.
L'objectiu principal és reduir I'efecte de la
fibroboira, la fatiga cognitiva i trastorns cognitius

L'objectiu és facilitar I'atencié plena. El métode
consisteix en un entrenament mental per viure
plenament el nostre present sense que es

GAM1i2 Telematic
Mindfulness Telematic
Consciéncia corporal  Telematic

dispercinpel passat o el futur. Es una eina eficag
en el tractament de simptomes com el dolor i
I'estrés. Els beneficis:
* Ens proporciona un major equilibri i estabilitat
mental augmentant el benestar psicologic
* Millora la nostra capacitat de concentracié i

Musicoterapia Presencial
Estimulacié cognitiva  Telematic

Descripcié de cada taller =

lleus en persones que veuen la seva qualitat de
vida i autonomia limitades per aquest simptoma.
Es treballen capacitats basiques i superiors com:
atencié, concentracid, inhibicid, orientacié
espacial i temporal, meméria de treball i a curt
termini, caleul, flexibilitat cognitiva, raonament i

logica, llenguatge, conprensid, presa de decisions,
abstraccié, entre d'altres. Permet reduir I'impacte
de la disfuncié cognitiva.

d'atencié
= Aprenem a gestionar millor les emocions
= Practiquem la resposta reflexiva
= Avancem en |'‘autoconeixement

www.acsfcem.org

www.acsfcem.org www.acsfcem.org

GAMII 2
o A e it e SeNSCIENEIL CaRPoel
TRAVES DEL MOVIMENT
caracteristica en comu: patir una o més d’'una de MICRO
les Sindromes de sensibilitzacié central (SSC),
sigui fibromialgia, sindrome de fatiga cronica,
SQM o EHS.

Té 2 objectius paral.lels: El grup és un entorn
segur on poden expressar sense inhibicions els
seus pensaments, emocions i inquietuds.

Es un espai d'acceptacié i reconeixement i a la
vegada un espai on es pot oblidar la malaltia i
establir vincles personals.

La terapeuta pot tenir una actitud passiva o
activa proposant petits exercicis.

MUSICOTERAPIA

Terapia a través dels sons i la musica.

A través de la musica i d'ecercicis amb técniques
creatives, receptives, d’estiraments musculars, de
respiracié i d'audicié es treballen la dimensié
fisica, psiquica i intel.lectual de la persona
millorant aspectes de coordinacié, to muscular,
percepcid, atencié, menéria, alliberament
emocional, etc. També es canten cangons amb
A través de diferents postires i moviments molt acompanyament de la guitarra per millorar

micros, fa millorar la salut, evitant el Malestar post I'audicid, 'autoestima i la confianga propia.
esforg. L'objectiu és millorar la qualitat de vida,
Es pot practicar en diferents posicions: estirats, disminuint la sensacié de fatiga i de dolor.
asseguts i inclus al llit.

Es un métode molt respectuss amb el cos que ens
6 permet, entre altres: alliberar tensions musculars,
alliberar bloquejos articulars, experimentar nou
camins diferents de moviments que ens permet la
neuroplasticitat, és a dir, la capacitat d'aprendre
del nostre sistema nerviés.

MEMORIA D’ACTIVITATS 2023
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2 MALALT I A LES FAMILIES ~

« L’Associacio presta un servei d’assessorament a les persones afectades per la
malaltia 1 als seus familiars, tant siguin socis/es de TACSFCEM com si no ho
son.

 Durant el 2023 el servei va ser telefonic, per correu electronic i atencio
presencial tambe a I'associacié amb acord preuvi.

PARLEM PARLEM BUSTIA DE CONTACTE
93 321 46 54 691406 833 ACSFCEM@ACSFCEM.ORG

WWW.ACSFCEM.ORG \/
WWW.ACSFCEM.ORG
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« Aquest servei s’ofereix amb un Grup de persones voluntaries.

Durant el 2023 no ens han informat d'un nou programa de “pacient expert” per

les SSC

UNA
ESTRATEGIA PER
POTENCIAR
L’AUTORRESPONSABILITAT
DEL PACIENT | EL FOMENT
DE L’AUTOCURA

PROGRAMA
PACIENT
EXPERT
CATALUNYA®

Adrecat a persones
cuidadores de
persones amb

necessitats d'atencio
complexa

MEMORIA D’ACTIVITATS 2023
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~ EIl 2023 vam realitzar 2 conferencies telematiques visibles al canal de Youtube:

« Conferencia de la Dra. Merce Piera titulada: "Nou barem de la valoracido de
la discapacitat: tot el que et cal saber"

Dimecres, 10 de maig a les 18:00

CONFERENCIA TELEMATICA

Dins dela actes del 12 de maig

ACSFCEM

"Nou barem de ? e
valoracio de la o
discapacitat: totel

que et cal saber " \ i

Amb la ponent:
Dra. Merce Piera

Metgessa avaluadora en el Centre d'Atencié a la
Discapacitat (CAD)

acsfcem@acsfcem.org i
MEMORIA D’ACTIVITATS 2023 26/04/2024
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« Conferencia de la Dra. Patricia Launois, experta en proves d'esfor¢ en
pacients amb Sindrome de Fatiga Cronica de I'Hospital Vall d'Hebron.

‘e

2023

CONFERENCIA
VIRTUAL

DRA LAUNOIS

Fisioterapeuta del equ p p ializado
Si d ome de F atiga Croénica de I Hospital . /.
Vall dH bro Experta en Fisiologia
cardiorrespira t ay prueba de esfuerzo.
B
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Tambe es van realitzar algunes xerrades informals:

« "Estrategies per abordar la disfuncio cognitiva" a carrec de Maria
Subirats el 27 de gener de 2023.

* "La Pensio d'Incapacitat” el 28 de novembre de 2023, on els socis
van compartir els seus coneixements/experiencies.

 "Fibromialgia, Fibrocamina i Inclusid: un repte del present amb CIM
Project” a carrec de Mayte Serrat I'1 de desembre de 2023.

u'\/ et
. ).



ASSOCIACID

CATALANA ACSFCEM

r : i yl
SINDROME DE FATIGA CRONICA
ENCEFALOMIELITIS MIALGICA 3
e o

| altres Sindromes de Sensibilitzacio Central: FM-SQM-EHS J

'

« Sota peticido dels interessats, hem proporcionat informacié que ens tramet el
servel forestal de la Generalitat sobre les dades | les dates dels tractaments
aeris pel control de la processionaria del pi, aixi com a les d’ADIF sobre
I'aplicacio d’herbicides als trens.

26/04/2024
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* 'ACSFCEM col-labora amb associacions del nostre ambit o d’ambits
complementaris a fi de millorar conjuntament la difusidé social de la
malaltia | dels seus efectes i, també, per informar a les persones
associades de les diferents activitats que puguin ser del seu interes.
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® LES ADMINISTRACIONS

* La relacio amb les administracions tenen 'objectiu de:

1. Fer el seguiment de les politigues que tenen incidencia en el nostre
ambit.

2. Impulsar millores sobre l'atenci6 medica i el suport a les persones
afectades.

3. Aconseguir ajudes economiques i de locals per dur a terme les nostres’
activitats. |
MEMORIA D’ACTIVITATS 2023 26/04/2024 \—/
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 Amb aquesta finalitat, formem part | participem en les segiients comissions:

1. Generalitat de Catalunya. Conselleria de Salut. Comissio de Seguiment de
les Unitats d’Expertesa Hospitalaries de les Sindromes de Sensibilitzacio
Central. 11a Reunid el mes de Juliol.

2. Ajuntament de Barcelona. Districte de les Corts. Grup d’Inclusio. Vam fer
aportacions sobre itineraris per persones amb discapacitat.

3. Ajuntament de Barcelona. Districte de les Corts. Consell sectorial de Salut.

-

4. Agencia de Qualitat i Avaluacions Sanitaries (AQUAS) /

26/04/2024
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5. Ajuntament de Barcelona. Districte de les Corts. Comissio Social |

Sanltal’la www.barcelona.cat HENG AN

Sanitatisalut

mlj Generalitat de Catalunya Drets Socials, Justicia Global,
* Departament de Salut Feminismes i LGTBI &
Pla d’atenci6 a les persones Consells de participacié en Salut

afectades per les sindromes

de sensibilitzacié central Consell Assessor de Salut Laboral

Xarxa pel Suport a les Families Cuidadores

Departament de Salut, 26 de malg de 2017
Estrategia de Salut Sexual i Reproductiva

= catsaiut o G e Taula de Salut Mental

Taula d’Atencié Integral Social i Sanitaria de Barcelona

Taula de Sindromes de Sensibilitzacio Central

ol Agencia de Qualitat i Avaluacio
\:) a I U t " Sanitaries de Catalunya

26/04/2024
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« L'ACSFCEM manté diversos mitjans de comunicacio: La WEB, el correu
electronic, Facebook, Instagram i els WhatsApp: INFO, Noticies Mediques
ACSFCEM i Forum d’'amics ACSFCEM.

* Els primers dies de cada trimestre es transmet la informacio del programa
d’activitats del trimestre.

* Quan es convoca una conferencia, s’envia la informacio a les persones
associades i als contactes de I'associacio. També se'n fa difusio per les
xarxes socials.

« S’ha redactat i divulgat un Manifest en Commemoracio el 12 de Maig.

MEMORIA D'ACTIVITATS 2023
Ny ./ 26/04/2024 /
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6. FORMACIO

L'ACSFCEM participa periodicament en tallers, xerrades i formacions
diverses gue ens poden ser d'interes per oferir un servei millor des de la
nostra entitat. Només apuntem a les que vam assistir amb inscripcio i en
representacio de TACSFCEM, perquée n’hi ha d’altres obertes que no hem
recollit.

* Formacio relacionada amb la gestio de I'entitat.

 Formacio per 'ampliacio i actualitzacio de coneixements relacionats amb
les malalties que es tracten a I'associacio. ~

« Formacio relacionada en igualtat de genere. =
MEMORIA D’ACTIVITATS 2023 e \/
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6. FORMACIO

« Universidad de verano de Teruel. El impacto de las secuelas cronicas
de |la fatiga asociada a la Covid.
 Mediambient i Salut "Congres de Medicina Ambiental i Salut Ambiental”
del Col-legi de Metges de Barcelona
* Col.legi de Psicolegs de Catalunya:
o No creure en la fibromialgia: €s una opcio?
o Fibromialgia amb perspectiva de genere
o Fibromialgia i terapia d'aventura: un cas clinic
« Equip de I'Arturo Goicochea. "El dolor se aprende” o

MEMORIA D’ACTIVITATS 2023 26/04/2024
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* Confesqg Jornadas Confesqg se Mueve. "Sensibilitat Quimica Multiple,
Electrosensibilidad y discapacidad organica: analisis desde un enfoque de derechos
humanos"

* "Especialitzacio en violencia masclista" de Fundesplai

* "Dona i discapacitat: vulnerabilitat augmentada" de MIFAS | ECOM / posposada

* Jornada UCV sobre la Fibromialgia, la Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de Fatiga
Cronica y el COVID Persistente (LONG COVID): Necesidades de Investigacion e
Implicacion del Paciente/lll Jornada Ultimos Avances en la Inves Fibromialgia.

* Microcurs de violencies masclistes del Departament d'lgualtat de la Generalitat

* Violencia de genere. Fundesplai.

* Protocol d'assetjament sexual | laboral. Fundesplali

* Formacio per pacients sobre I'Avaluacio de tecnologies sanitaries - AQUAS

MEMORIA D’ACTIVITATS 2023 26/04/2024
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Matriculacién y Homologaciones MIEMBROS DEL PATRONATO

4
" e T 3 La mayoria de los cursos de b UVT tienen ntos especif- :
| altres Sindromes de Sensibilitzacid Central: FM-SQM-EHS OB ok NS ek eV R RN Universidad de Zaragaza
L2 UVT se reserva el derecho de anular un curso sino se akan- Dy de Uencia, Universidad y Sodedad del
° 23 ¢l nimeto minimo de dumnos fijsdos para el mismo. Cual- Goblemo de Aragén

quier Incidencia al respecto, se comunicar a los Interesadosy Dipttacin Provincal deervel

&
TE1eR

se incluied en ka pagina web de fa UVT. Asf mismo, en esta pé-

e gina se inclulrdn las variaciones que se puedan produci desde Ayuntamiento de Teruel
el momento de sta impresén hasta e Inclo del cursa La - o Rura de e DE VER ANO DE TERUEL
formacion completa sobe 1a normativa general se encuentra
- disponible en la pigina web: Camara Oficial de Comercio ¢ Industria de Terudl
~ https://fantoniogargallo.unizar.es/cursos, (onfederacin Empresarial Turolense
/ Las activicades de ta UVT son homologadas por diferentes unk
/ 1 verskiades y otras Instiuciones sanitarias y docentes.
< 4\ ) Para mayor Informacion consultar nuestra pégina web. PATROCINADORES DE CURSOS
i 3‘ ED'C'éN Ayuntamiento de Alcahiz
i) ) Alojamiento y desplazamientos Centro Integral para el Desarrolio del Alabastro.
) ~ Alojamiento en ef Colegio Mayor Universitario Pablo Se- Ayuntamiento de Albalate del Arzobispo
—— fmano. ¥ reservas: unizares
= v (entro de Estudios de arte del Renacimiento
e jon (CEFCA)

CONFERENC‘IA- ' & Tels. 978 618 131/978 618133
Fibromialgia y terapia de *-*

#CONFESQSEMUEVE aventura: un caso clinico

Dirigida a Equipos Directivos y
Técnicos de Asociaciones Espaiolas
de Fm, SFC/EM, SQM y EHS Dra. Mayte Serrat

in
oo : Avaluacigde Tecnologies
M‘zésﬁ.f',{ Bb':l;ne o i “ Sanitaries”

1 s et - A - * omemuo

111 JORNADA
ULTIMOS AVANCES EN LA
FIBROMIALGIA, SFC/EN

PRESENCIAL / ONLINE ONLINE
FIBROMIALGIA T —
TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS 18 Y 25 OCTUBRE
28 SEPTIEMBRE COMUNICACIONES

UNIVERSIDAD DE ZARAGOZA

= —

SQM Y EHS
6 OCTUBRE

CONSEJERIA DE SANIDAD (> D f ~ GED -f - GED - ) |
DE CASTILLA LA MANCHA () oo mschon: o of] () ettt o ol () ottt i 04 'u’
TOLEDO & © o @ el O @ D v @ e
(‘%’ 8 Violéncies masclistesl] Pregunta 900900 120
qué? ,
® — R v
EM/SFC ¢

/ Microcurs
Violéncia masclista: | jo qué!

Del 18 d'octubre de 2023 al 22 de desembre de 2023
Inscripcions obertes des del 9 doctubre fins el 15 de desembre de 2023

8 NOVIEMBRE
UNIVERSIDAD CATOLICA Z
DE VALENCIA

BIOMARCADORES DE SUBGRUPO{‘I 2 / ;

MEMORIA D’ACTIVITATS 2023 B Genorabtat TP
WY de Catalunya sempre endavant
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Mantenim I'atencid telefonica amb diversos mobils | desviacid de trucades
per poder atendre a tots els socis i socies fora de la seu de I'associacio.
Per l'organitzacio | seguiments de les activitats, la Junta Directiva s’ha
reunit de per videoconferencia. En conjunt, s’han fet en 16 reunions de
Junta.

Per poder donar resposta a situacions de vulnerabilitat economica de les
persones associades, es va crear fa uns anys i posar en practica un Pla
per les persones en situacio de vulnerabilitat gue mantenim.

S'ha recuperat el dinar de Nadal.

Gracies a la col-laboracio de persones associades, s'ha entrat al
programa Apropa Cultura -
Aixi mateix, s’ha celebrat de forma telematica la preceptiva assembleaJ
anual de socis i socies.

7/ _ J MEMORIA D’ACTIVITATS 2023
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