SINDROME DE SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE:

UNA ENFERMEDAD EMERGENTE

En mayo de 2005, con ocasion del 12 de mayo, Dia Internacional de la Fibromialgia, del
Sindrome de Fatiga Cronica y del Sindrome de Sensibilidad Quimica [1], se hizo
publico un manifiesto titulado Hagamos visible lo invisible, que iba dirigido al
Ministerio de Sanidad. Han pasado casi tres afios y siguen existiendo infinitas carencias
en el ambito de la Fibromialgia y del Sindrome de Fatiga Cronica, a pesar de ser
enfermedades reconocidas en el marco del INSS y de haberse dado unos primeros pasos
(intentos de tratamiento médico, algunas investigaciones, fuerte presencia asociacional,
logro de unos compromisos basicos en Cataluna gracias a la presion de una Iniciativa
Legislativa Popular firmada por mas de 140.000 ciudadanos, ...). Ain queda mucho
camino por hacer. Los pacientes de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica (en su
mayoria mujeres), siguen siendo tratados en muchas consultas como enfermos
psiquiatricos, y en ocasiones, aun hoy, se les acusa de estar fingiendo.

En lo referente al Sindrome de Sensibilidad Quimica Multiple (SSQM) -enfermedad
habitualmente relacionada con las anteriores motivo por el que son llamadas
“enfermedades hermanas”-, la situacidn es peor ya que ni tan siquiera tiene
reconocimiento oficial.

La SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE es una enfermedad emergente y cronica
provocada por el exceso de productos toxicos vertidos en el medioambiente, asi como
de aquellos otros quimicos que forman parte de nuestra vida cotidiana. Todo ello
provoca, en algunos organismos, una falta de adaptacion al medio.

Su caracter es multisistémico, por lo que se desencadenan muy variados sintomas
-algunos muy graves-, y lleva al afectado, en la mayoria de los casos, a una significativa
disminucién de su calidad de vida y a una reduccién muy importante de su actividad
cotidiana respecto al momento anterior al desarrollo del sindrome. En paises como
EEUU, Canadd, Alemania y también Espafia, hay estudios cientificos que demuestran
que se trata de una patologia con entidad propia.

Segun las estimaciones de los doctores Fernandez-Sola y Nogué Xarau [2], “mas de un
15% de la poblacion general presenta mecanismos de respuesta excesiva frente a
algunos estimulos quimicos o ambientales. En un 5% de casos estos procesos son
claramente patologicos y superan la capacidad adaptativa del organismo”. Por tanto,
estariamos hablando de un 0,75% de la poblacion, o sea 337.500 afectados de casi 45
millones de habitantes. Serian precisos, no obstante, estudios que concretasen a nivel
nacional y por autonomias los niveles exactos de prevalencia.



Para el SSQM no existen tratamientos curativos, por lo que el enfermo sélo puede llevar
una vida minimamente equilibrada evitando el contacto quimico por vias respiratoria,
digestiva y dérmica. Es decir, con una asepsia total en estos aspectos con el fin de que la
“carga toxica” del cuerpo se mantenga baja. El resto de tratamientos que se proponen
desde el ambito cientifico, hoy por hoy sélo sirven como paliativos para casos
puntuales. Sin embargo, la mejoria se pierde con nuevas exposiciones, lo que lleva al
afectado a un aislamiento obligado, a un continuo cuidado que le genera un desembolso
econdémico importante y a un estado de hipervigilancia del entorno para evitar las crisis.

Aun asi, las precauciones personales del enfermo no son suficientes, porque existen
factores externos a ¢l incontrolables. Las industrias o gasolineras cercanas,
hidrocarburos, serigrafias, fumigaciones de parques y zonas publicas, contaminacién
atmosférica, asi como productos quimicos utilizados por el resto de la ciudadania en su
vida cotidiana, entre otros, hacen que los pacientes con SSQM tengan brotes frecuentes
que suelen acabar en recaidas importantes.

Ante esta situacion, la mayoria de enfermos teme llamar a un médico y que a
consecuencia de su desconocimiento sobre la patologia —que son la mayoria- le recete
algun farmaco que empeore su estado como ya viene ocurriendo. Acudir a un hospital
es impensable: demasiadas personas con perfumes, desinfectantes, farmacos. Todos
estos elementos juntos no harian més que agravar su crisis, finalmente para tropezar de
nuevo con el desconocimiento de los profesionales de la salud ante el sindrome. Los
centros con algun especialista en la materia, en territorio espafiol, son realmente
€scasos.

Con esta exposicion, es facil deducir que el afectado y su familia se encuentran
desprotegidos y sin saber como actuar. La norma suele ser esperar a ver como
evoluciona el cuadro aunque el enfermo tenga que pasar semanas en la cama.

Como contrapunto, paises como Alemania tienen reconocida oficialmente el SSQM
como enfermedad comun [3], otros como Italia estan en tramite [4], y un grupo de
paises entre los que se encuentra EEUU, Canada, Noruega, Suecia y Dinamarca, entre
otros, ya estan realizando acciones preventivas, trabajos de investigacion en varios
ambitos [5], facilitando tratamientos a los afectados, creando infraestructuras adecuadas
y recogiendo sentencias judiciales favorables.

Por todo lo anteriormente expuesto, necesario para contextualizar este documento,

SOLICITAMOS:

l.- Que el Ministerio de Sanidad haga las gestiones oportunas para reconocer
oficialmente el Sindrome de Sensibilidad Quimica Multiple en Espafia siguiendo el
modelo de Alemania.



2.- El reconocimiento de los derechos y el acceso de estos enfermos, -como el de
cualquier otro paciente cronico- a:

2.1.- Ayudas, subvenciones, préstamos y descuentos fiscales:

a) Para adaptar la vivienda a su minusvalia, aislandola del exterior y adecudndola en su
interior con materiales tolerados por el enfermo.

b) Para adquirir los elementos necesarios que alivian su sintomatologia (purificadores,
filtros de recambio, mascarillas, gastos de alimentacion ecoldgica, etc.)

c) Para cubrir las necesidades que su grado de dependencia requiera.

2.2.- Acceso a incapacidades, minusvalias, y contingencias de enfermedad o accidente
laboral, en el grado que corresponda a cada caso. Se deberd tener en cuenta en las
valoraciones, las especifidades propias del SSQM (por ejemplo, la estimacion de la
dificultad para utilizar transportes colectivos o el grado de movilidad real dada la
naturaleza de la enfermedad, circunstancias que la ley no contempla actualmente).

3.- Incluir en los planes de estudio de todas las areas afectadas (sanidad, sociologia,
derecho, psicologia, trabajo social, medio ambiente, etc.) el Sindrome de Sensibilidad
Quimica Multiple, e impartir los conocimientos por reconocidos especialistas en la
materia.

4.- Organizar cursos de formacion y actualizacidon, congresos, jornadas y seminarios
dirigidos a todos los profesionales de la salud y de otras areas que puedan llegar a tener
relacion con un afectado de SSQM (abogacia, asistencia social, etc.).

5.- Debido a la peculiaridad de la enfermedad, los pacientes en grado severo de SSQM
no encuentran lugares aptos para vivir que permitan mejorar su sintomatologia. Por lo
tanto, solicitamos, que al igual que existe en otros paises:

5.1.- Se destinen terrenos y se permita la construccion de proyectos de viviendas
especiales y adaptadas, en zonas medioambientalmente limpias dentro de cada
provincia. Todo ello desde el respeto, la integracion y el menor impacto medioambiental
posible (necesario, por otra parte, para los enfermos de SSQM).

5.2.- Se faciliten las ayudas, subvenciones, préstamos y descuentos fiscales que sean
necesarios para poder llevar a cabo estos proyectos, cuyo coste es muy superior a
cualquier otro ordinario, debido a la especificidad de su ejecucion y de los materiales a
emplear.

5.3.- Se declaren estos proyectos de interés sanitario.

5.4.- Se garantice por parte de las autoridades correspondientes la creacion de una franja
de seguridad suficiente en la zona para que en el futuro no se pueda producir ningun
tipo de contaminacion quimica, electromagnética o de cualquier otra clase que pueda
perjudicar la salud de los habitantes de esa zona.



6.- Crear unidades multidisciplinares especializadas en Sindrome de Sensibilidad
Quimica, Sindrome de Fatiga Cronica y Fibromialgia -una unidad por comunidad
autonoma al menos-. Para los afectados de SSQM se deberd prever personal sanitario
especializado, espacios adecuados y que los tratamientos sean singularizados, como asi
lo requiere esta patologia.

7.- Reducir las listas de espera -para primeras visitas y revisiones correspondientes- de
las pocas consultas hospitalarias conocedoras del SSQM en el pais, mientras no se
lleven a cabo los nuevos centros de referencia indicados en el punto anterior. En su
defecto, sera necesario establecer convenios con unidades clinicas o médicos
especialistas privados, nacionales o internacionales, debidamente acreditados dentro del
conocimiento del SSQM, para que presten asistencia con cargo a la sanidad publica
espafiola, como viene actuando Italia con cargo a sus presupuestos.

8.- Destinar fondos econdmicos a los centros publicos para promocionar y desarrollar
técnicas de diagnostico, proyectos de investigacion, tratamientos y estudios
epidemiologicos relacionados con el sindrome, teniendo en cuenta la diferencia de
genero.

9.-. Realizar estudios sobre las repercusiones sociales, juridicas, laborales, econdmicas,
asistenciales y familiares que crea la afectacion por el Sindrome de Sensibilidad
Quimica Multiple, teniendo en cuenta la diferencia de género.

10.- Pedir la colaboracién de la administracion publica para, desde sus diferentes niveles
(central, autonomico o local) y areas departamentales, facilite cuantos tramites,
informacion y proteccion ambiental sea necesaria para ayudar al paciente de SSQM.

Por todo lo expuesto y por el caracter de las solicitudes planteadas, queda en evidencia
de que los afectados por el Sindrome de Sensibilidad Quimica Multiple son un colectivo
en situacion de desproteccion, en el que se conculcan de forma grave y reiterada los
derechos elementales que otorga la Constitucién en materia de salud y bienestar social.

Por estas razones, rogamos al Sr. Ministro de Sanidad y a las autoridades competentes,
den respuestas urgentes y eficaces a las necesidades aqui expuestas. Es apremiante
paliar los dafios fisicos, psiquicos, morales, familiares, sociales, econdmicos, laborales y
juridicos que los afectados por el Sindrome de Sensibilidad Quimica Multiple vienen
soportando.

No dudamos de que el Ministro de Sanidad, Sr. Bernat Soria, y las administraciones
competentes, trabajaran en ese sentido con el maximo interés.

A dieciséis de junio de dos mil ocho.
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