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NUMERO ACTUAL DE SOCIOS

SQM Galicia nace en junio de 2017. Dos afios después somos 31 socios afectados y 15
socios colaboradores

REUNIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

La Junta Directiva se reunié en 5 ocasiones:

v

El 24 septiembre en Vigo, con la presencia de Amelia Paderne, Loli Dominguez,
Sara Gonzalez, Angélica Gato, Francisco Pérez y Rocio Botana, esta Ultima
presente por videoconferencia.

El 18 de diciembre en Bueu, participan Amelia Paderne, Sara Gonzalez, Rocio
Botana y como invitadas M@ Argentina Rey y M@ José Gémez.

El 28 de febrero en Santiago, participan las mismas personas que en Bueu

El 24 de abril y El 3 de mayo por conferencia multiple, participan Amelia
Paderne, Rocio Botana, Sara Gonzalez y como invitadas M@ Argentina Rey y M2
José Gomez.

REUNIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA CON REPRESENTANTES DE LA
ADMINISTRACION Y POLITICOS

1)

2)

El 25 octubre de 2018 y como respuesta a sendas solicitudes de entrevista
enviadas a los representantes de los 4 partidos del Parlamento Gallego, Amelia
Paderne, Sara Gonzalez, Angélica Gato y Francisco Pérez acuden al
Parlamento Gallego donde son recibidos en primer lugar por Julio
Torrado Quintela del PSOE, miembro de la Comisién de Sanidad, y a
continuacion por Aurelio Nuifiez Centeno, portavoz de sanidad del PP. En
estas entrevistas, ademas de entregarseles documentacién de la Asociacion
(Protocolo, Dossier de peticiones, Triptico) y de explicarseles la problematica de
los enfermos en nuestra CA, se les pide que firmen la Carta a la Ministra de
Sanidad, cosa que hace Julio Torrado y que Aurelio Nufiez declina hacer.

En Noviembre de 2018 Alberto Lastra, un empresario cantabro de la
construccion, sensibilizado con la problematica de la SQM tras conocer a la
fallecida Sonia Cuetos, nos envia un email en el cual manifiesta su interés en
presentar a la Xunta de Galicia un proyecto de Residencia de Recuperacién para
enfermos de SQM. El 13 de noviembre Alberto Lastra y uno de sus socios
acompainados por Sara Gonzalez Crespo se entrevistan con el
Subdirector Xeral de Politica Social para presentarle dicho proyecto. En
Politica Social se les sugiere acudir a la Conselleria de Vivienda donde
posteriormente se le envia por correo electronico. También en el IGAPE por si



el proyecto de residencia pudiera entrar en alguno de las partidas que financia
dicho organismo.

3) En Noviembre de 2018 tuvo lugar una reunion de Amelia Paderne con
Flora Miranda, parlamentaria y coordinadora del grupo de Sanidad de En
Marea. Se le entregd el Dossier y el Protocolo de SQM Galicia. Flora nos
manifestd su apoyo y recientemente se ofrecid para presentar una Pregunta
Parlamentaria sobre el Protocolo de Asistencia Sanitaria para afectados de
SQM.

4) Contactos y Entrevistas con Alfonso Alonso Fachado, Subdirector del
SERGAS:

Tras una primera entrevista que habia tenido lugar en Mayo de 2018, en
Octubre y como respuesta a una carta enviada a la que en ese momento era la
Subdirectora del departamento que antes dirigia Alfonso Alonso, Sinda Blanco
Lobeiras, el Dr. Alonso Fachado nos comunica via email que desde la
Subdireccion de Ordenacién Asistencial, la cual ocupa en esos momentos, esta
elaborando un Protocolo que, nos indica, pronto tendra listo y nos enviara para
Su revision.

En Enero de 2019, no habiéndolo recibido, nos ponemos en contacto telefonico
con su secretaria, la cual nos cita para una reunion en el SERGAS el 28 de
Febrero.

Acudimos a esta reunion Amelia Paderne, Rocio Botana, M2 José Gomez
y M2 Argentina Rey. En ella Alfonso Alonso nos comunica que:

a) El Protocolo de Atencién Sanitaria para enfermos de SQM estara listo en 10
0 15 dias y nos lo enviara para poder hacer alegaciones.

b) El préximo afo 2020 el SERGAS convocara Cursos de Formacion en SQM
para médicos.

c) No ha tenido éxito en su busqueda de médicos de referencia para SQM y
que, por ello, se contempla la posibilidad de enviar a los enfermos a centros
de fuera de nuestra CA para su diagndstico.

Por nuestra parte le insistimos en la necesidad de que Galicia tenga
médicos de referencia y también odontdlogos. También se le aportan unas
Recomendaciones Anestésicas y Farmacoldgicas del Hospital Univ. De
Guadalajara para enfermos de SQM, las cuales él acepta incluir en el
Protocolo, asi como una alarma en el historial de los enfermos.

A finales de Abril, no habiendo recibido el Protocolo, se le envia un correo
electrénico urgiéndole a que lo publique sin mas tardanza y aplazando para
mas adelante nuestras alegaciones, a lo que el Dr. Alonso nos responde
diciendo que ya ha recibido las alegaciones de los hospitales y centros de
salud y que lo publicard y nos lo enviara en breve.

En Mayo insistimos con una llamada telefénica y su secretaria nos indica

que estara publicado en la primera quincena de Junio.
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5)

6)

A finales de Junio insistimos de nuevo y se nos dice que lo esta ultimando.

Reunion con Lidia Senra, Parlamentaria Europea: Tiene lugar el 22 de Marzo
y a ella acuden Amelia Paderne y Sara Gonzalez Crespo. Tras esta reunion Lidia
Senra registra una Pregunta escrita sobre la SQM dirigida a la Comisién
Europea en la cual insta a la Comisidon a que impulse el reconocimiento de la
SQM por parte de la OMS vy al Centro Europeo para la Prevencion y Control de
Enfermedades a incluirla en su lista y llevar a cabo programas para mejorar la
vida de las afectadas.

El 4 de Abril, M2 José Gomez y Rocio Botana tienen en Lugo una reunion
con el n° 1 de la candidatura de Ciudadanos al Congreso de los Diputados en
las Elecciones Generales, José Manuel Blanco quien promete llevar nuestra
problematica a la Comisién de Sanidad del Congreso si resulta elegido.

CORRESPONDENCIA

Se enviaron cartas explicando nuestra problematica y solicitando apoyos a:

1)

2)

3)

4)

La Ministra de Sanidad del Gobierno de Espafia. Carta elaborada por Ma
Argentina Rey y que se acompaina de mas de 200 firmas recogidas entre
Octubre de 2018 y Marzo de 2019, entre ellas firmas de autoridades como la
alcaldesa de Cambados, el alcalde de Ourense o el parlamentario del PSOE Julio
Torrado.

El Presidente del Gobierno, Pedro Sanchez. Elaborada por M2 Argentina y
enviada en Abril de este afio.

La Asociacion francesa de Sensibilidad Quimica Mdultiple SOS-MCS
proponiéndole consensuar un Manifiesto conjunto para el 12 de Mayo. Dicha
carta se elaboré como respuesta a la enviada en Abril por su Presidenta
proponiéndonos realizar acciones conjuntas entre ambas asociaciones.

El alcalde del concello ourensano de San Cibrao das Vifas solicitandole una
ayuda econdmica para la Asociacion. Enviada en Junio del presente afio y de la
gue aun no hemos recibido respuesta.

Otras cartas:

1) El 1 de agosto de 2018 la Valedora do Pobo remitiéo a la
Asociacion una carta informando que, como resultado de la
reunion de Mayo con Alfonso Alonso Fachado, el SERGAS pondra en
marcha en el Ultimo trimestre del afio un documento dirigido a los
centros de salud y a los hospitales de Galicia con instrucciones para
la asistencia de enfermos con SQM .



2) Se envid, asimismo, carta a la Asociacion SSC-SQM Levante
autorizandola para utilizar documentacion de SQM-Galicia, en
Octubre de 2018.

3) En Enero, Maria Costa pidié a la Directiva que elaboraramos una
carta para su juicio de incapacidad haciendo constar que, ante
la imposibilidad de encontrar en nuestra CA médicos de referencia
para la SQM, muchas de nuestras asociadas, entre ellas Maria, se
han visto obligadas a acudir a especialistas en SQM en centros
privados de fuera de Galicia.

4) En Abril, Amelia Paderne firma en nombre de SQM-Galicia y envia
a la Confesq una carta de Adhesion al Posicionamiento en
contra de la Guia del INSS.

ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y VISIBILIZACION

1) El 29 de Octubre de 2018 Rocio Botana fue entrevistada en el Programa

2)

3)

4)

5)

6)

7)

“Convivir” de la Radio Gallega.

El 17 de Enero M2 Argentina Rey dio una charla divulgativa sobre la SQM
en el Centro Cultural “"Quiexumes dos Pinos”, en Ourense.

Los dias 26, 27 y 28 de Marzo varios representantes e integrantes de SQM-
Galicia asistieron al Congreso de Medioambiente, Salud y Turismo
Sostenible celebrado en Cambados (Pontevedra).

El 3 de Abril M2 Argentina Rey impartié una conferencia sobre la SQM en
la Asociacion de vecinos O Couto, en Ourense.

El 12 de Mayo Rocio Botana es entrevistada en directo en el programa
“Galicia por Diante Fin de Semana” de la Radio Gallega, dénde habla
sobre la enfermedad y las reivindicaciones de los afectados, comenta la
aparicion de la Guia del INSS sobre estas enfermedades y las acciones de
protesta que se llevaron a cabo para solicitar su retirada. Informa, ademas, de
los Actos que tendran lugar ese dia en Rabade.

El 12 de Mayo SQM-Galicia celebra en Rabade un Acto de
Conmemoracion del Dia Internacional de la SQM. En el mismo se lee un
Manifiesto en defensa de nuestra salud y diversos articulos de la Constitucién
Espaiola y Europea. En el acto participan el periodista y escritor Xulio Xiz Ramil
y el médico lucense Bernardino Pardo. A continuacién la Banda de Musica Sons
e Sonos de Rabade, Outerio e Begonte nos ofrece un Concierto Solidario.
Informativamente Xulio Xiz Ramil publica sendos articulos en los diarios
digitales “O Xornal de Lugo” y “Galicia Digital”.

La Asociacion presta su colaboracion al gaditano Pepe Fernandez Ecija
en el “"Camino de los Centinelas”:

El 22 de Mayo Pepe Fernandez Ecija, de la asociacién XPD Discapacidad, inicia
El Camino de Santiago como una forma de dar visibilidad a la enfermedad y en
nombre de aquellos afectados que no pueden hacerlo. Se realiza en siete
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etapas empezando en Sarria, Portomarin, Palas de Rei, Melide, Arzia, Amenal,
Monte do Gozo vy finalizando el dia 28 de Mayo con la llegada a la Plaza do
Obradoiro.

La asociacién elabord Dipticos informativos sobre la SQM en inglés y francés
para repartir entre los peregrinos extranjeros, y a lo largo de las etapas
numMerosos socios acompafaron a Pepe en su peregrinaje. El diario El Progreso
publica un articulo titulado “El Camino de los Centinelas”.

El 24 de Mayo, el programa de la Radio Gallega “Bos Dias” dio cobertura
informativa a la etapa realizando entrevistas a Pepe y a varios miembros de la
asociacion que le acompanaban.

El 28 de Mayo se realiza un Acto en la Plaza del Obradoiro donde, ademas de
miembros de SQM-Galicia, participan la alcaldesa de Cambados y la presidenta
de la Asociacion ACOFIFA. En el acto se lee un poema y un Manifiesto. También
se colocan zapatillas, plantas, mascarillas y carteles con los nombres de las
fallecidas Maria Palavea y Sonia Cuetos. Obtuvimos un Certificado del Camino
de Santiago a nombre de SQM-Galicia.

Tanto el recorrido desde Monte do Gozo como el Acto en el Obradoiro es
cubierto informativamente por diversos medios de comunicacién: El Faro de
Vigo, Informativos Territoriales de TVE, Television Gallega y Radio Gallega, los
cuales entrevistan a Pepe Fernandez Ecija y a diversos miembros de la
asociacion que le acompanan.

OTRAS ACTIVIDADES

1) Tras recibir notificacién de que el INSS publica el 18 de Enero una “Guia de
Actualizacién en la Valoracion de la Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Cronica,
Sensibilidad Quimica Mdltiple, Electrosensibilidad y Trastornos Somatomorfos”,
nos ponemos en contacto con la Confesq para sumarnos a la Protesta
Nacional en contra de dicha Guia que exige su retirada y la elaboracion de
una nueva.

El 9 de Mayo se presenta en todas las Delegaciones Provinciales del INSS del
territorio nacional el Documento de Posicionamiento de Confesq solicitando la
retirada de la Guia. En esa fecha la asociada Maria Costa entrega en la
Delegacion del INSS en Pontevedra dicho Documento en nombre de SQM-
Galicia.

En esa misma fecha M2 Argentina Rey y Mercedes Alonso se unen a la
concentracion organizada por AFFOU frente a la Delegacion Provincial del INSS
de Ourense y paralelamente M2 Argentina Rey hace entrega, en la misma
delegacion y en nombre de SQM-Galicia, de un Documento de Alegaciones
a la parte de la Guia que se ocupa de la SQM, documento elaborado por
ella misma.



2) El 19 de Junio la secretaria de la Asociacion Sara Gonzalez y la asociada
Maria Costa se entrevistan con el Dr. Juan Carlos Rodriguez Garcia,
médico especialista en Medicina Interna del Hospital de Montecelo en
Pontevedra. En esa reunion, ademas de explicarle la situacion de los enfermos
en Galicia, le plantean si estaria dispuesto a proponerse como médico de
referencia en SQM en nuestra Comunidad Auténoma. El Dr. Rodriguez dice que
lo pensara y nos dara respuesta.



1)

2)

3)

4)

PROYECTOS ANO ENTRANTE

Deseamos que la asociacién siga creciendo y para ello, y con la intencion de
contactar con el mayor nimero posible de afectados, realizaremos diversas
Acciones de Divulgacion, tales como Charlas Informativas, Jornadas de
Convivencia en cada zona, Talleres sobre Control Ambiental, Elaboracion de
Carteles Informativos, etc.

Seguiremos trabajando con la intencién de encontrar en Galicia un lugar
apto para los enfermos de SQM donde se pudiera promover un proyecto de
Residencia de Recuperacion o de Viviendas Colaborativas aptas para
los afectados.

Renovaremos esfuerzos en la busqueda de médicos y odontdlogos que se
pudieran postular como especialistas de referencia. En este sentido sera
atil insistir en nuestra solicitud al SERGAS para que convoque Cursos de
Formacioén en SQM, sin obviar que el Dr. Alonso Fachado se comprometié
a que se realizarian en 2020.

Continuar en nuestras conversaciones con el Dr. Alonso Fachado con el fin
de que el Protocolo de Atencion Sanitaria para enfermos de SQM
vea por fin la luz lo antes posible. Con esta intencién solicitaremos una
nueva entrevista en el SERGAS con el Dr. Alonso para poder valorar los
obstaculos que impiden que el Protocolo sea publicado.



ASOCIACION SQM-GALICIA

BALANCE DE INGRESOS Y GASTOS DESDE 01-07-2018 AL 30-06-2019

INGRESOS:

Cuotas Socios y Socias Afectadas..........cceeiueiieiiie i 1010,00€
Cuotas Socios y Socias Colaboradores...........cccoovvveiieeccee e 550,00€

DONACIONES....... .ttt e e e e et e e e e e e e e et be e e e aaaeeesennnrbeeeaaaens 100,00€

(0= 10 4111 0= LT OP RN 154,00€

Total...ieiirreiirr 1814,00€
GASTOS:

(= ToL B[ = T3 0] o = SRR 349,61€
(000 ] ¢ (=101 RSO PTRRP 39,65€
(@0 F= o [a L= T O L (1] = PR 60,50€
Mantenimiento CUBNEA...........ooii e 36,00€
PAGING WED.......eieieieee e 344,78€
ASESOramieNtO DIFrECLIVA.......uvveiiiee et e e 66,00€
REGAIOS. ...ttt st e e e et e e tr e e e eaaeaaareaean 63,00€
Chapas y cartas para Argentina..........ccccoeueeeeiieeieee e se et eesaee s 103,44€
Camisetas pPara ArgentiNg........coueieiueeiriiee et 154,00€
Total...iciirriirir s e ——— 1216,98€
Diferencia Ingresos — Gastos en este periodo............cccevvvereeiererieesesiees 597,02€
En cuenta Triodos @ 01-07-2018........ooooiiiiieeeeeee e 494,75€
En cuenta Triodos @ 30-06-2019........ccccuiiiiiiiiee e 1091,77€

Presidenta (Tesorera en funciones) de SQM-Galicia
Amelia Paderne Sanchez

Vigo a 30 de Junio del 2019
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ASOCIACION SQM-GALICIA

PRESUPUESTO ANUAL DE ACTIVIDADES Y OPERATIVIDAD del 01-07-2019
al 30-06-2020

INGRESOS:
Saldo en cuenta TrodoS BanK..............ooiiiiiiiiiiie e 1091,77€
CUOLAS SOCIOS. c.utiiiieeeieiiee e et e e e e ettt e e e s e e e e e e e e e e e s sesntbraeeeaaaeeesarsnnns 1560,00€
Otros ingresos (DoNativos, EEC.) .....cciiuiiiiiie e 100,00€
Total
I T T = 3 2751,77€
GASTOS:
Mantenimiento cuenta Triodos BanK.............ccccooeeoiiiiiiiiiei e, 36,00€
Tasas administrativas Y @VENLOS .........ccceeiiiiciii e 300,00€
Administracion PAgina WED ...........c.coveiiiecice e 35,00€
Certificad0s DanNCAriOS...........oooi i eaaee 20,00€
Certificados postales y paqUELeria..........c.ccovecuiieecieececeeeecceeee e 300,00€
Mantenimiento linea telefOniCa ..........ccoovveeiee i 20,00€
Impresion Tripticos, Protocolos Y DOSIENES...........ccccueeueeueeueeeeeeeieeeeeeeeeee e 500,00€
] 0] Y 1] (01PN 1540,77€
e 1= LI T o 2751,77€

Amelia Paderne Sanchez

Presidenta (Tesorera en Funciones) de SQM-GALICIA

Vigo a 1 de Julio de 2019
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Firman esta Memoria 2018-2019

En Santiago de Compostela, a 20 de Julio de 2019

Amelia Paderne Sanchez Sara Gonzalez Crespo
Presidenta Secretaria
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