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e CONFESQ: COALICION NACIONAL DE ENTIDADES
CON FM, SFC/EM, SQM Y EHS

1.- PRESENTACION

Esta Guia supone la ampliacidon de la primera parte “Guia de Atencién Educativa para
alumn@s con FM y SFC-EM”, que se emprendid hace varios afios por parte de DOLFA, la
Asociacidn de Nifi@s, Adolescentes y Jévenes con FM, SFC/EM, SQM y EHS y que cedié el
trabajo realizado hasta ese momento a CONFESQ, la Coalicion Nacional de Entidades de

FM, SFC-EM, EHS y SOM.

Partiendo del trabajo realizado por estos compafieros, este afio hemos conseguido
financiacion para incluir las recomendaciones sobre las otras dos enfermedades incluidas
en nuestro proyecto de trabajo y fines asociativos que tenemos tanto como entidad
nacional como de colaboracién en las diferentes redes nacionales e internacionales en las

que participamos y pertenecemos.

Estas enfermedades son la Sensibilidad Quimica Multiple (SQM) vy la
Electrohipersensibilidad (EHS).

s

En diciembre de 2006, la Asamblea General de las Naciones Unidas aprobd la Convencién
Internacional de las Personas con Discapacidad, que prevé una serie de medidas de no
discriminacién y de accidén positiva, que los estados deben implantar para garantizar que
las personas con cualquier tipo de discapacidad puedan disfrutar de sus derechos en

igualdad de condiciones que el resto de personas. El Estado espaiiol ratifico este tratado

7

internacional en marzo de 2007, lo cual implica que sus principios y el articulado se han
convertido en derechos exigibles en todo el territorio espafiol. Ahora bien, una vez iniciado
el proceso de la adaptacion de la legislacion espafiola, con la publicacion de la Ley 26/2011,
de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, en la materia propiamente educativa es necesario
abordar las acciones normativas que permitan profundizar en el desarrollo de la educacién

inclusiva en el sistema educativo espafiol

En mayo de 2015, en el Foro Mundial de la Educacidn, se aprobd la Declaracién de Incheon
(Corea): “Educacion 2030: hacia una educacién inclusiva y equitativa de calidad y un

aprendizaje a lo largo de la vida de las personas” que declard entre otros objetivos:

“Garantizar una educacion inclusiva, equitativa y de calidad y promover oportunidades de
aprendizaje durante toda la vida para todas y todos”, y sefialé que la inclusién y la equidad
en la educacidn son la piedra angular de una agenda de la educacién transformadora, con

el compromiso de hacer frente a todas las formas de exclusidon y marginacion y centrar sus

7
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esfuerzos en el acceso, la equidad, la inclusién, la calidad y los resultados del aprendizaje,
dentro de un enfoque del aprendizaje a lo largo de toda la vida. También reconoce la
importancia de laigualdad de género para conseguir el derecho a la educacién para todas y
todos y se compromete a dar apoyo a politicas, planes y contextos de aprendizaje en los
que se tengan en cuenta las cuestiones de género, asi como el hecho de incorporar dichas
cuestiones en la formacién docente, en los planes y programas de estudios y eliminar la

discriminacién y la violencia por motivos de género en las escuelas.

2.- LA ESCUELA INCLUSIVA: CONCEPTO Y METODOLOGIA

En el contexto europeo, también en el afio 2015, la Agencia Europea de Educacién Inclusiva
y Necesidades Especiales definid su posicidon ante la educacién inclusiva en los siguientes
términos: la politica que regula los sistemas de educacidn inclusiva debe ofrecer una visién
clara y una conceptualizacién de la educacién inclusiva como un enfoque para mejorar las
oportunidades educativas de todo el alumnado. Esta politica también debe establecer con
claridad que la aplicacién efectiva de los sistemas de educacién inclusiva es una
responsabilidad compartida por todas las personas educadoras, lideres y tomadores de
decisiones. Los principios operativos que orientan la aplicacion de las estructuras y los
procesos en los sistemas de educacién inclusiva deben ser los de la equidad, la eficacia, la
eficiencia y el aumento de los éxitos de todas las partes interesadas — el alumnado, sus
familias, las y los profesionales de la educacion, las personas representantes de la
comunidad y tomadoras de decisiones — a través de oportunidades educativas accesibles

de alta calidad.

Como consecuencia de todo eso, los sistemas educativos deben dirigir sus esfuerzos hacia
la mejora de la calidad y la eficiencia de la educacién, conjugando calidad y equidad,
cohesién social y participacion activa de la ciudadania. La participacion de la comunidad
educativa en los procesos de aprendizaje y ensefianza es un factor clave del éxito escolar,
lo cual implica que los centros y las aulas deben ser acogedoras y abrirse a otros agentes

implicados en el proceso educativo.

La Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en
su articulo 24, obliga a los Estados a garantizar que:
e Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema general de
educacion por motivos de discapacidad.
e Las personas con discapacidad puedan acceder a una educacion primaria y
secundaria inclusiva, de calidad, gratuita, en igualdad de condiciones, en la

comunidad en la que vivan.
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Asumir el principio de inclusién educativa y la educacidn para todas y todos hace necesario
volver a conceptualizar y definir el todas y el todos, ejercicio que implica poner el foco de
atencién no solo sobre el dmbito de la discapacidad, sino sobre todo el alumnado, y en
especial sobre las personas y colectivos que se encuentran en situacidn de mayor
vulnerabilidad y en riesgo de exclusidn educativa y social por razén de origen, etnia, lengua,
situacién econdmica y social, orientacidn sexual, identidad de género o caracteristicas
sexuales, capacidad y competencia, en situacion de desvalorizacién, desconsideracion,
discriminacién o violencia, o todas aquellas personas que por causas emocionales,
funcionales, de convivencia y participacidn, en interaccién con su contexto educativo,
pueden estar sometidas a presiones excluyentes o que encuentran barreras en el acceso, la

presencia, la participacion y el aprendizaje en los centros escolares.

Educar en la diversidad es reconocer que cada alumna y cada alumno tiene necesidades
Unicas que pueden requerir apoyos en diferente nivel de amplitud, intensidad y duracién.

La escuela inclusiva requiere la aplicacion de multiples recursos de naturaleza distinta,

s

funcionales, organizativos, curriculares o personales, para atender un amplio abanico de
situaciones en que el alumnado requiera algun tipo de apoyo, transitoriamente o a lo largo

de toda su escolaridad.

Pese a ello, desde el dmbito propiamente educativo la situacion no es la deseada y no se

han impulsado suficientemente politicas educativas proactivas a favor de la inclusiéon

7

educativa de los colectivos mas vulnerables y en riesgo de exclusién social, a pesar de la
existencia de un marco normativo general que reconoce que el derecho a la educacion es el
derecho a la educacion inclusiva de calidad, los movimientos incesantes en defensa de la
calidad y la equidad educativa, la ratificacién por los organismos y agencias internacionales,
las reivindicaciones sociales, la revisién conceptual de la condiciéon de discapacidad, los
procesos de reconocimiento de la diversidad de género, la mayor presencia de la
multiculturalidad en las aulas y sus implicaciones en el campo de la intervencidn educativa,
el cambio de paradigma que supone el paso de la integracién a la inclusion, los avances
cientificos que muestran con claridad evidencias que nos remiten a la necesidad de una
revisiéon y de un cambio de las culturas, las politicas y las practicas educativas, y las
modificaciones de los marcos juridicos generales en las politicas mundiales, europeas y
estatales. Por ello, hay que renovar el compromiso de su desarrollo desde una perspectiva

de igualdad de oportunidades, calidad y equidad educativa.

7
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3.- LAS ENFERMEDADES CRONICAS Y SU INCIDENCIA
SOBRE EL PROCESO EDUCATIVO

3.1.- LA ENFERMEDAD CRONICA

La enfermedad es uno de los factores que pueden alterar el desarrollo ordinario de
la vida de un nifio. El impacto de una enfermedad de media o larga duracion puede
afectar a su proceso de socializacién y de formacién, llegando, en algunos casos, a
condicionar de forma determinante la continuidad del mismo y el logro de los

aprendizajes escolares.

Las enfermedades crdénicas afectan a los escolares en un momento en el que la
escuela es, junto al hogar familiar, uno de los mas importantes. Si bien su mundo
familiar es el eje significativo y cercano, el contexto escolar cobra paulatinamente
mds importancia para su desarrollo personal, afectivo y social. En el periodo escolar
se desarrollan una gran parte de las capacidades y potencialidades de la persona

siendo la escolarizacidn un proceso decisivo para favorecer la evolucién psiquica,

7

social y cognitiva. Por ello, el alejamiento de la escuela debe ser lo mds corto posible
y exige la participacion y colaboracién de todas las personas que desde los diferentes

ambitos estén relacionadas con él.

La enfermedad crénica es un problema de salud que interfiere en las actividades
cotidianas, se mantiene por un periodo superior a seis meses y requiere unos
recursos especificos para garantizar la continuidad del proceso educativo. También
puede considerarse como tal aquella enfermedad que dura mas de tres meses o que
requiere un periodo de hospitalizacion continia por mas de un mes, con una
intensidad suficiente para interferir de forma apreciable en las actividades ordinarias

del escolar.

Existen siempre tres elementos basicos gue hemos de considerar en la enfermedad

crénica: el tiempo de duracién del proceso o secuelas; las limitaciones,
discapacidades y minusvalias que conlleva y las necesidades de servicios especiales
0 prestaciones que requiere con caracter extraordinarios, y se les deberian de

proporcionar para facilitar el proceso.

7
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3.2.- INCIDENCIA SOBRE LOS ESCOLARES

La enfermedad crénica aparece cuando el nifio se encuentra en pleno desarrollo
fisico, cognitivo, afectivo y social, lo que puede suponer un alejamiento de su entorno
habitual por un periodo de tiempo, mas o menos prolongado. Por este motivo es
necesario tomar las medidas convenientes que amortigiien las posibles
consecuencias que la enfermedad puede conllevar, sobre todo en el plano
psicoldgico.

Las enfermedades crénicas tienen una incidencia importante sobre los aspectos
emocionales de los escolares que las padecen y de sus familiares que se ven muy
afectados por la tensién que supone afrontar sus necesidades de asistencia y
cuidados: visitas periddicas a centros sanitarios, pruebas clinicas, fisioterapia, dietas

alimentarias, medicacion....

El nifi@ debe recibir informacién sobre lo que le estd sucediendo, los tratamientos

gue va a recibir, asi como de los posibles efectos de los mismos. La informacién debe

s

ser apropiada a su edad y personalidad. Asimismo serd necesario considerar que los
temores o ansiedades que se suelen producir en estas edades, podrdn acentuarse o
debilitarse dependiendo del apoyo emocional o social que reciba del entorno.

e Hasta los cinco afios la mayor ansiedad procede del temor a la separacion de sus

padres, siendo al mismo tiempo muy susceptible a la tensidon o ansiedad que

7

perciba a su alrededor. Teme el dafio fisico inmediato y puede demostrarlo
mediante conductas negativas de rebeldia.

e Entre seis y nueve afios puede sentir ansiedad, ira o tristeza y desarrollar
conductas regresivas. Sin embargo, su mayor temor ya no es a la separacién de
sus padres, sino el miedo a lo que pueda sucederle a su cuerpo, siente el
denominado “temor a la mutilacién”. Como su pensamiento discurre dentro del
esquema causa-efecto, pueden considerarse culpables de su enfermedad.

e Durante la preadolescencia y la adolescencia, los jévenes sienten un gran interés
por su propio cuerpo, por saber quiénes son y como los ven los demds. Necesitan
sentirse aceptados por sus compaferos, temen especialmente su rechazo pero al
mismo tiempo precisan contarles lo que les esta pasando. Sin un adecuado apoyo,
el temor a padecer una enfermedad crdnica a esta edad puede repercutir en su
autoestima, con consecuencias tanto a nivel emocional como social, que afectan

a sus relaciones personales y a su rendimiento escolar.

7
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3.3.- INCIDENCIA SOBRE LAS FAMILIAS
En relacidn con los aspectos sociales conviene indicar que los pilares basicos en que
se asienta la socializacidn del nifio son la familia y la escuela. La influencia de la
enfermedad del menor en la familia depende de la estructura de la misma, de su
actitud ante la enfermedad, de su nivel socioeconémico, de la capacidad y
personalidad de cada uno de sus miembros, etc. En este sentido existe un patrén
basico de reacciones y de sentimientos (angustia, pena y dolor) que podrian tener las

familias ante la enfermedad crénica de su hij@:

e Una primera fase de negacidon y de incredulidad.

e Otra fase marcada por el miedo, la autoculpabilidad, la frustracién y la
depresion. Estos factores pueden llegar a provocar, conflictos en la pareja que
se culpa mutuamente.

e Por ultimo una fase de busqueda o planteamientos racionales ante la

enfermedad que suele generar un clima de incertidumbre en la vida familiar.

7

El hecho de tener un nii@ con enfermedad crénica en la familia repercute en la
organizacion doméstica, en el trabajo de sus padres, en la economia familiar y en las

relaciones familiares y sociales.

3.4.- CONSIDERACIONES EN TORNO A LA RESPUESTA EDUCATIVA

La asistencia a la escuela y el desarrollo de sus actividades contribuyen de forma
decisiva al desarrollo arménico de los nifi@s. La escuela es uno de los pilares
fundamentales para prevenir el aislamiento y la pasividad a que tiende todo nifi@
con una hospitalizacidn prolongada, continua o intermitente.

Para que la actividad escolar alcance mayor eficacia, se debe:

a) Adecuar todas las actuaciones a las caracteristicas del menor y su familia

Ello incluiria el tipo de informacidn que la familia desea trasmitir, su situacion
fisica y emocional, su desarrollo evolutivo y su historia académica antes del
diagnodstico al objete de establecer siempre objetivos alcanzables. A veces
aparecen con conductas de fobia a la escuela, sobre todo en los casos en los que
se ha tenido una mala experiencia previa a la enfermedad. Normalmente no se

presenta dicho trastorno si las experiencias vividas son tranquilizadoras, gratas

7

y positivas. Ante esta situacion de fobia, lo mejor es trabajar con la familia a

través del Equipo de Orientacion Educativa de la zona.

b) Facilitar apoyos para su adaptacidn escolar

s
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Tanto el profesorado como los compaier@s del escolar con enfermedad crénica
necesitan adaptarse a esta situacion, al objeto de que puedan brindar un
adecuado apoyo. Para ello deben disponer de informacidn suficiente que les
permita valorar con objetividad la situacién. Los compaiier@s y el profesorado
necesitan expresar sus emociones, dudas y preguntas para actuar de manera
que se fomente mas la normalizacién en la actividad y el trato con el

companfer@ afectado.

c) Tratarles como alos demas

La mayoria de los escolares enfermos desean ser tratados como los demas y se
sienten incomodos cuando los profesores se muestran demasiados protectores
con ellos. Se debe procurar no manifestar sentimientos fatalistas o de

compasion.

d) Mantener altas las expectativas

Es importante mantener un nivel positivo de expectativas del alumnado en estas

s

circunstancias ya que éste responde en gran medida, con sus actitudes y

conductas, a lo que capta que se espera de él.

e) Fomentar el contacto personal

Durante los periodos de hospitalizacidn y estancia domiciliaria, se deberd

fomentar el contacto con sus compafier@s y profesorado. En la actualidad

7

gracias a las tecnologias de la informacién y de la comunicacién, el contacto con
el centro puede ser casi inmediato y permanente (ej.: con el programa “Mundo
de Estrellas”,...). Siempre que sea posible, es conveniente visitar al enfermo en
el hospital o en su domicilio y hacerle participe del interés y de los preparativos
para su vuelta al colegio. Ademas, en estos casos en los que el escolar se
encuentra fuera del colegio, se ha de continuar su proceso formativo y
establecer procedimientos adecuados para la evaluaciéon y promocién. En
algunos casos, se realizardn adaptaciones curriculares adecuadas a las

necesidades educativas de este alumnado.

f) Contar con las organizaciones de ayuda relacionadas con la enfermedad

Para atender la necesidad de representacién de los intereses de los distintos
colectivos de enfermos crdnicos ante la Administracidn y la sociedad en general,
se han creado federaciones y asociaciones en las distintas comunidades

autdonomas que representan, apoyan y asesoran a las personas con

7
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enfermedades crénicas y facilitan orientaciones especificas sobre la manera mas

adecuada de proceder con cada enfermedad.

Pautas de comportamiento:

e Ayudar pero no compadecer.
e Interesarse por su enfermedad pero no interrogar.

e Ser amables pero no complacientes o consentidores.

Para el profesorado se recomienda:

e Designar un profesor/a como referente, normalmente el tutor/a, para que el

III

nin@ pueda acudir si se “encuentra mal” o surge un problema.

e No centrar excesivamente la atencidn en el alumn@ que se incorpora.
e  Exigirle como a los demas siempre que sea posible.

e Integrarle en los grupos ya formados.

e  Ofrecerle seguridad y apoyo en los momentos dificiles en la relacién con sus

compafer@s.

7

3.5.- LA ESCOLARIZACION DE ESTE ALUMNADO DENTRO DEL SISTEMA
EDUCATIVO

La mayor parte de los alumn@s que sufren enfermedades crénicas y no presentan otras
deficiencias asociadas se escolarizan en centros ordinarios sin necesidad de disponer, en
general, en apoyos especializados. No obstante, en algunos casos sera necesario llevar a
cabo determinados cambios organizativos relacionados con la flexibilidad en los horarios
de entradas y salidas, para recibir atenciones médicas o asistir a actividades
complementarias fuera del centro. Igualmente, puede ser necesario hacer previsiones
sobre la alimentacidn, evitar el contacto con ciertos productos o cansancios excesivos,

prevenir posibles accidentes en la realizacidn de actividades, etc...

La escuela, en el caso de menores con enfermedades crdénicas, compensa, de manera
decisiva, las situaciones de aislamiento que se pueden producir cuando este alumnado
tenga que someterse a hospitalizacién prolongada. En estos periodos de crisis la cercania

al mundo escolar serad un elemento de apoyo y estimulo.

La respuesta educativa a estos alumn@s, para compensar los periodos de tiempo en los

7

gue no puedan asistir a clase por motivos de su enfermedad, ha de ajustarse a sus
necesidades especificas y procurard la continuidad de la actividad educativa en relacidn

al desarrollo del curriculum, la evaluacién y la promocién.

10
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Los distintos sectores de la comunidad educativa (padres, profesores y alumnado) deben
conocer la situacién para poder adaptarse a la misma y dispensarle las atenciones mas
oportunas en cada momento.

La escuela ha de procurar que todos los alumn@s aprendan y progresen adaptandose al
ritmo individual y empleando las vias, métodos y medios de ensefanza que les permitan
aprender y alcanzar los objetivos educativos.

Por tanto, durante un periodo de enfermedad que repercuta de forma prolongada sobre
la escolarizacién se deben adoptar las medidas necesarias para garantizar, en la medida
de lo posible, la continuidad del proceso de aprendizaje y el contacto con la escuela.

El profesorado del centro deberd conocer las caracteristicas mds relevantes de las
distintas enfermedades crdnicas que presente el alumnado para tomar las medidas
oportunas en cada una de las situaciones y brindarle el apoyo adecuado.

El Sistema Educativo debe disponer de recursos a los que pueda recurrir tanto el

profesorado de los centros como las familias para obtener informacion, apoyo y

s

orientacién. También intervienen directamente con el alumn@ que lo necesite. Se trata
del médic@, el orientador/a del Equipo de Orientaciéon Educativa de zona, para el
alumnado de educacién infantil y primaria, y del orientador/a del Departamento de
Orientacion, para el alumnado de educacién secundario.

Durante la hospitalizacién, en la red de hospitales del Servicio Publico de Salud se cuenta

con las denominadas “Aulas Hospitalarias”, creadas por un programa de colaboracién

7

entre la Consejeria de Educacion y Ciencia y la Consejeria de Salud.
Cuando la enfermedad requiere reposo o estancias prolongadas en casa, los escolares son

atendidos con el programa de “Atencién Educativa Domiciliaria”.

3.5.1. EL PROGRAMA DE AULAS HOSPITALARIAS

El Programa de Aulas Hospitalarias se lleva a cabo en algunos hospitales de la red
de hospitales del Servicio Publico de Salud. Los profesores/as de estas aulas, con
dependencia orgdnica de la Consejeria de Educacién y Ciencia, trabajan en
coordinacién con el Equipo de Orientacion Educativa de la zona donde esta
ubicado el hospital y con los responsables del Area de Compensacién Educativa
del Equipo Técnico Provincial para la Orientacidn Educativa y Profesional.

3.5.2. LA ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA

El Programa de Atencién Educativa Domiciliaria tiene la finalidad de prestar la
atencién educativa directa a los escolares que por motivo de enfermedad no

pueden asistir a clase. Se desarrolla mediante un acuerdo de colaboracidn entre

7
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las Consejeria de Educacion y los Centros Educativos. El objetivo del programa es
normalizar y mejorar la calidad de vida de estos escolares durante los periodos de
tiempo mas o menos largos que estan enfermos, circunstancia que puede
provocar retrasos en la adquisicién de conocimientos, destrezas, habilidades, baja
autoestima y el consiguiente fracaso escolar.

La atencion domiciliaria se realiza en coordinacién con el maestr@ que
desempena la tutoria desde el centro donde esta matriculado el escolar con
enfermedad crénica. Se organizan las ensefianzas tomando como referente el
curriculum ordinario del grupo donde se encuentra escolarizado, para facilitar la
integracién posterior o la escolarizacidn parcial durante los periodos en los que el
alumnado pueda asistir al centro docente.

Para recibir atencién educativa a través de este programa, se requiere la
autorizaciéon de la Delegacion Provincial de Educacidn. Para ello el centro escolar
ha de comunicar a la misma los casos que se presenten y el Equipo de Orientacidn

Educativa de zona se encarga de valorar e informar cada solicitud de atencion

7

educativa domiciliaria, adjuntando el correspondiente diagndstico clinico de la

enfermedad que motiva la imposibilidad de asistir al centro.

3.5.3. OTRAS OPCIONES

En aquellos casos que ninguna de las actuaciones anteriores se ajustaran a las
necesidades de los chic@s, bien porque el entorno en el centro resultase
demasiado nocivo, por padecer sensibilidad quimica multiple (SQM), o porque su
estado de salud le imposibilitara el desplazarse al centro o seguir el ritmo
marcado desde el sistema de atencidn domiciliaria; cabria una ultima opcion, la

EDUCACION A DISTANCIA.

Uno de los mayores inconvenientes de esta opcién es el relativo a la socializacién
de los chic@s, puesto que las interacciones sociales, fundamentalmente con sus
iguales, en el ambito escolar se reducirian considerablemente. Ademas, la familia
tendria que asumir un papel mas relevante en la educacién de los chic@s pues, a
pesar de que se dispone de un tutor, este tan solo va marcando el ritmo vy
resolviendo dudas puntuales. Las explicaciones que suelen darse en cualquier

clase presencial ahora, en el caso de que el chic@ enfermo necesitara

7

explicaciones mas extensas, los padres serian quienes deberian solucionar esto

bien ellos mismos, o contratando clases particulares.
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A pesar de estos inconvenientes, indudablemente las mayores VENTAJAS son que
el ritmo de trabajo podria ajustarse a las limitaciones de cada caso y el entorno
estaria mucho mas controlado y libre de tdxicos.

Una vez sopesados los PROS y CONTRAS, si se decide seguir adelante con esta
opcién, tendriamos dos alternativas:

1. El CIDEAD (Centro para la Innovacion y el Desarrollo de la Educaciéon a

Distancia). Este sistema estd orientado inicialmente a deportistas de alto
rendimiento, artistas, y aquellos chic@s en los que las profesiones de sus
padres impliquen el viajar con mucha frecuencia, como la gente del circo, o
incluso residir en el extranjero, como los diplomaticos. La oferta formativa,
va desde la Educacién Primaria hasta el Bachillerato, pasando por la ESO, y
los idiomas. Pero hay que tener en cuenta que el sistema de trabajo que
llevan es bastante estricto y rigido y no permite ninguna modificacién o

adaptacion, ni en el supuesto de enfermedades graves. Entre los

s

inconvenientes principales:

a. Examenes: Segun el nivel de estudios, se hardn trimestralmente o
anualmente. Se marcan uno o dos dias en los cuales se realizan los
examenes de todas las materias, con pequefios descansos entre un
examen y otro. Es bastante probable que ese ritmo no se pueda seguir.

b. Lugar realizacién de exdmenes: tienes que acudir presencialmente a

7

realizarlos, al centro mas préoximo a la direccién en que residas (no hay
muchos), y hay que tener en cuenta que el centro y entorno, puede
gue no estén adaptados a las necesidades de un entorno libre de
quimicos, bien por el uso de productos de limpieza, ambientadores,
fumigacidn de zonas verdes, etc...

c. Ritmo de trabajo: El tutor va marcando unos trabajos o proyectos que

debes entregar antes de la fecha establecida. Y este punto también es
inflexible. Puede que en ciertas épocas, debido a los cambios
climaticos, no se pueda llevar un ritmo constante de trabajo. Esto
también habria que considerarlo.

2. La educacion a distancia que algunas comunidades auténomas como

Cataluiia o Andalucia ofrecen, que en principio estan orientadas a la

educacion de personas adultas, pero que podrian adaptarse al supuesto de
chic@s enfermos que no pueden llevar una educacion presencial. Al tratarse

de personas adultas que en su dia no pudieron estudiar, y que puede que

7
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estén trabajando, suelen ser mads flexibles en cuanto a ritmos, dificultad,
examenes, etc... Ademas la oferta formativa es mas amplia, pues incluyen

algunos titulos de Formacién Profesional.

4. SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE (SOM)
4.1. DEFINICION DE SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE (SQM)

La mayor parte de los autores la definen como “una enfermedad crénica adquirida,

para la cual no existe ningln tratamiento que la cure o deje asintomatico al paciente,
de cardcter organico. Se define a nivel sindrémico y por criterios Unicamente clinicos
y se caracteriza por la presencia de sintomatologia sistémica crdnica y reproducible
como respuesta a un bajo grado de exposicion a multiples agentes quimicos no
relacionados entre si, mejorando cuando se evita esta exposicion”.

Tal y como se define en el Documento de Consenso sobre Sensibilidad Quimica

Multiple (SQM en Espafiol o MCS en Inglés), realizado por el Ministerio de Sanidad,

Politica Social e Igualdad de Espaina en 2011:

- ”LaSensibilidad Quimica Muiltiple (SQM) es la denominacién mas utilizada para
describir un sindrome complejo que se presenta como un conjunto de sintomas
vinculados con una amplia variedad de agentes y componentes que se
encuentran en el medio ambiente, presentandose dichas reacciones con una
exposicidon a niveles comunmente tolerados por la mayoria de las personas.”

- “Este fendmeno se describe por primera vez en 1950, cuando se observé como
algunas personas presentaban una serie de sintomas cuando se exponian a
niveles muy bajos de sustancias ambientales, laborales y domésticas” 1,
pudiendo describirse de igual modo en el entorno escolar.

Segun seiala la OMS, en su comunicado de prensa del 15 de marzo de 2016, “la
salud ambiental esta relacionada con todos los factores fisicos, quimicos y
bioldgicos externos de una persona. Es decir, que engloba factores ambientales que
podrian incidir en la salud y se basa en la prevencidn de las enfermedades y en la
creacion de ambientes propicios para la salud”.

En ese mismo comunicado de la OMS de 2016, La Dra. Maria Neira, Directora del
Departamento de Salud Publica, Medio Ambiente y Determinantes Sociales de la
Salud de la OMS, seifiala que «es sumamente urgente invertir en estrategias que
reduzcan los riesgos ambientales en las ciudades, hogares y lugares de trabajo o

estudio. Esas inversiones pueden reducir considerablemente la creciente carga

14
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mundial de enfermedades cardiovasculares y neumopatias, lesiones y canceres, y

comportar una reduccién inmediata en los costos sanitarios».

Las enfermedades ambientales son, por consiguiente, las que estan provocadas y/o
agravadas por el entorno en que vivimos, tal y como sucede con la Sensibilidad
Quimica Multiple (SQM), cuando quienes la padecen enferman al verse expuestos a
toxinas o sustancias del ambiente. Es posible que estos riesgos para la salud se
encuentren en el lugar donde vive, trabaja, estudia o juega.

«Un ambiente sano es la base de la salud en la poblacién», sefiala la Dra. Margaret
Chan, Directora General de la OMS. «Si los paises no adoptan medidas para que los
ambientes en los que se vive y se trabaja sean sanos, millones de personas seguiran

enfermando y muriendo prematuramente».

El S. XX, y la revolucidn industrial, han generado un aumento de muchas las

enfermedades con componente ambiental. Por ello, en algunos estudios, también se

s

las ha denominado como “enfermedades emergentes” o “enfermedades del siglo
XX"”.5,12Y en lo referente a la SQM, se han empleado una gran variada de nombres
para referirse a ella, entre los que se encuentran por ejemplo: “Intolerancia
Quimica”, Pérdida de Tolerancia Inducida por Toéxicos (TILT)14 ”, “Enfermedad
Ambiental”, “Sindrome Ambiental Irritante”, “Sindrome de Sensibilidad Multiple

Sensorial”, “Enfermedad Ambiental Idiopatica”...

7

En conclusién, la SQM es una enfermedad ambiental causado por las sustancias
guimicas toxicas y cotidianas, en las que el planeta vive inmerso, que provoca
multitud de sintomas en diferentes sistemas corporales y su naturaleza es crénica y

orgdnica, limitando grave y continuamente la vida del afectado.

Las enfermedades ambientales afectan de una manera mas significativa a los
sectores de la poblacidon mas sensibles, entre los que se encuentran principalmente
las personas de edad avanzada y los nifios/as. La salud ambiental de los nifios es un
tema de gran relevancia, tal y como advierte la OMS, porque la morbilidad y
mortalidad relacionadas con exposiciones ambientales son mas importantes en este

sector de la poblacién.

7
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4.2. SINTOMAS DE LA SQM Y COMORBILIDADES

La SQM no afecta en igual grado a todos los enfermos, pudiendo encontrarse casos
muy leves, en los que su estilo y calidad de vida estan sélo ligeramente afectados,
hasta casos en los que puede provocar una gran invalidez, por la severidad e
intensidad de toda la clinica. Y en lo referente a la sintomatologia de los afectados
de SQM, esta es muy variable, tanto cuantitativa como cualitativamente, con una
gran variedad de manifestaciones que compromete a diferentes sistemas vy
drganos, lo cual puede ser debido a mecanismos locales cuya distribucion en los
tejidos puede variar entre distintos pacientes. 5 Esta heterogeneidad de la
sintomatologia entre los pacientes, tanto en intensidad como en curso evolutivo,
puede hacer mas complicado su diagndstico, y diferenciarlo del de otras

enfermedades que también se manifiestan plurisistémicas.

Debido a los problemas referidos en cuanto a la definicidon, diagndstico y
tratamiento de la SQM, actualmente la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),

responsable de la revisién periddica de la Clasificacién Internacional de

7

Enfermedades (CIE), no contempla a la SQM con un cddigo especifico. Pese a ello,
algunos paises ya la han incorporado en sus respectivos CIEs a nivel nacional, como
Austria, Alemania, Australia, Dinamarca, Canada, EE.UU., Japdn o Espafia, desde
Enero de 2014. Actualmente en Espafia la SQM se encuentra recogida en el CIE 10

con el Cédigo T78.40 “Alergia no especificada”.

Segun autores de diferentes estudios, como los doctores Martin L. Pall 7, Sorg 8 o
Miller9, entre los sintomas mds comunes que padecen los afectados de SQM: fatiga
extrema, dolor de cabeza, problemas gastrointestinales, musculoesqueléticos,
cardiacos (arritmias, hiper o hipo tension, ...), afectivos, cognitivos (problemas de
memoria, falta de concentracion,...), respiratorios, alteraciones del suefio,

dermatoldgicos y otros.

A parte, pueden presentar intolerancias y sensibilidad a: alimentos, como el gluten
o la lactosa principalmente, los ruidos fuertes, las luces vivas, temperaturas

extremas, campos electromagnéticos (CEM) y medicamentos.

7

Y pueden aparecer alteraciones del animo secundarios a la SQM (ej. depresiéon
reactiva) por la incertidumbre, incomprensidn, aislamiento, disminucidn drastica
de calidad de vida, cambio brusco de habitos y sufrimiento que la afeccion produce

como cuadro crénico, limitante y poco conocido que es.
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Al contrario de lo que podria pensarse en un primer momento, la SQM NO ES UNA
ALERGIA. Mientras que la alergia es una hipersensibilidad a una sustancia en
particular que, si se inhala, ingiere o se toca desencadena unos sintomas
caracteristicos conocidos como “reacciones alérgicas”, respondiendo su sistema
inmunolégico a una reaccién inmunoldgica. La intolerancia es una reaccién
multisistémica de rechazo, que produce malestar general y diversos sintomas
(dolor de estdbmago, mareos, vomitos, ....), pero no involucra necesariamente al

sistema inmunoldgico.

Del mismo modo habria que resaltar que la SQM NO ES: una intolerancia a una solo
sustancia, una enfermedad mental, una intoxicacién (que se puede apreciar en las
analiticas), ni una enfermedad rara (ya que las tasas de prevalencia de la SQM son

superiores a las de las enfermedades raras, que estan por debajo del 0,05 %).

En los pacientes con SQM, ademas suele ser frecuente encontrar alguna de las

s

siguientes comorbilidades: Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Crdnica /
Encefalomielitis Mialgina (SFC/EM), Electrohipersensibilidad (EHS), Trastorno de
Extrés Postraumatico (TEPT), Sindrome seco de mucosas, Tiroiditis autoinmune,

Asma bronquial, ...

4.3.- POBLACION AFECTADA Y GRADOS

7

Resulta complicado estimar la prevalencia de esta patologia, debido a varios
factores. En parte por la falta de un biomarcador objetivo de SQM, y también en
cierta medida por los numerosos nombres dados a esta enfermedad, o las
diferencias en las herramientas diagndsticas utilizadas en cada estudio, entre
otros.

En Espafia, no existen datos sobre la prevalencia ni la incidencia a nivel nacional. En
el Documento de Consenso del Ministerio de Sanidad 1, se da la cifra de prevalencia
estimada internacional de 0.2 a 4%, siendo:,

e En su mayoria mujeres, en el 81,5% de los casos.

e Respecto a la edad, casi todos los estudios se han realizado en poblacién adulta,
el rango de edades medias oscila entre los 36,2 a 59,8 anos. Algunos sugieren que
el riesgo de desarrollar SQM puede ser mas alto en la adolescencia,

e En lo que respecta al nivel de educacion, no se han encontrado diferencias en

los diferentes niveles, concluyen que la SQM afecta por igual y sin diferencias por

7
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raza/etnia, nivel de educacion o ingresos econdmicos, por lo que consideran que es
generalizada, grave y merece, sin duda, ser investigada.

En cambio, en otros paises, como EEUU, si que se han realizado estudios
epidemioldgicos de SQM concluyendo que la “Prevalencia de la SQM severa en los
EEUU es de aproximadamente del 3,5 al 4%.”, y la afectacidon mas leve de la SQM
puede ser del 12 al 30% en la poblacion americana, segiun diferentes
autores.5,8,23,24,25,26. Otros estudios realizados en Canada27, Alemania2s,
Suiza29y Dinamarca30 sobre su prevalencia de la SQM, sugieren prevalencias
similares a las de EEUU. Todos estos estudios sugieren que existe un impacto
sustancial de la SQM en la salud publica.

En los diversos estudios no se han encontrado diferencias significativas entre los

casos diagnosticados en adultos y los encontrados en adolescentes o nifios.

44. COMIENZO DE LA ENFERMEDAD. PRINCIPALES AGENTES
DESENCADENANTES

En la base fisiopatoldgica de la SQM se encuentra el proceso se denomina “pérdida

7

de tolerancia (abdiccién) inducida por toxicos” (TILT).

Toxica es toda sustancia que al entrar en nuestro organismo no puede asimilarse ni
eliminarse y por tanto se acumula. Estas sustancias, muchas de ellas denominadas
CTP’s -Compuestos Toxicos Persistentes- al ser acumulativas van sobresaturando el

Ill

organismo, e incrementando el “nivel de carga téxica” en el mismo.

La SQM comienza cuando el cuerpo se sensibiliza a la exposicion de muchos
quimicos sintéticos (presentes en los entornos laboral, doméstico o escolar), y a
partir de entonces deja de tolerarlos y responde de forma anormal. Esta pérdida de
tolerancia en la mayoria de casos se producira por una exposicién tdxica Unica a
altas dosis o reiterada a dosis bajas en personas susceptibles, viéndose
acompafiada de fendmenos de alteracidon de la respuesta inmunolégica y de
disfuncién en la neurotransmisién cerebral.

Tras la exposicion al desencadenante se presentan dos fases13:

12 De iniciacidn.- En que la persona suele presentar de forma brusca signos

irritantes de mucosas, dermis y/o vias respiratorias y a partir de entonces su

reactividad se amplifica y “generaliza” a otros quimicos no relacionados con

7

los iniciales (spreading), mientras los sintomas aumentan y el olfato se

sensibiliza.
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Ademas aparecen intolerancias medicamentosas, alimentarias, sensitivas (a
olores aun naturales, sonidos, luz solar, vibraciones, cambios de
temperatura...) y al alcohol, entre otros.

22 De provocacion.- Donde la exposicidn o ingestidon de agentes provocadores,
aun a dosis minimas desencadena a partir de entonces la aparicién o
agravamiento del cuadro de manifestaciones que conforma la enfermedad.
Segln la carga tdxica del paciente (cantidad de tdxicos presentes en su
organismo) en el momento de la exposicién, sus defensas y su
hipersensibilidad concreta al agente téxico, el inicio de sintomas podra ser
brusco, progresivo, o posterior a la exposicidon (en minutos, horas o dias), de
intensidad leve, moderada o intensa, y de resolucion o mejoria breve
(minutos), media (horas) o larga (dias, incluso semanas).

Desde 1940 hasta la actualidad, se ha asistido a un progresivo incremento de la

exposicion cotidiana y ambiental a multiples productos quimicos. Entre los

s

principales agentes sensibilizantes, se encuentran sobre todo a los derivados de los
combustibles organicos, compuestos clorados y fosforados. Ademads, se afiade la
frecuente sobreexposicién ambiental a radiaciones eléctricas, campos magnéticos
y de radiofrecuencia procedentes de teléfonos, radios, ordenadores, lineas de alta
tensién o antenas de telefonia moévil (CEM). 32, 33

En una serie de 52 pacientes evaluados en una la Unidad de Medicina Interna y

7

Toxicologia del Hospital Clinic de Barcelona, los principales compuestos quimicos y
situaciones ambientales potencialmente sensibilizantes, que se detectaron fueron
los siguientes

Agentes quimicos intolerados N2 de pacientes (%)

Productos de limpieza del hogar
(lejia, amoniaco, salfuman, zotal) 42 (80%)

Colonias, cremas corporales, jabon, gel

de bafio, cosméticos, laca y perfumeria 39 (75%)
Disolventes, acetona, barnices y pinturas 26 (50%)
Ambientadores para el hogar o locales comerciales 13 (25%)
Detergentes 13 (25%)
Humo tabaco 11 (21%)
Suavizante para la ropa 11 (21%)

Humo de incendio o de la coccidn de alimentos 10 (19%)

Insecticidas en spray 7 (13%)
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Gasolina, asfalto 7 (13%)
Bebidas alcohdlicas 5(13%)
Betun 4 (8%)
Pegamento 4 (8%)
Tinta (periddicos y revistas) 4 (8%)

Principales intolerancias ambientales

Exposicion solar 15 (29%)
Exposicion a ondas eléctricas (redes o

conducciones de electricidad, electrodomésticos) 5(10%)

Ondas magnéticas (microondas, aparatos de

electromedicina, telefonia, electroimanes) 3 (6%)
Ondas sonoras (ruido intenso o persistente) 3 (6%)
Percepcion de actividad sismica 1(2%)

Las tres vias principales de exposicion mediante las cuales estos agentes tdxicos

7

llegan al organismo (provenientes de multiples fuentes, incluyendo el agua, la
comida, el aire, el suelo, los productos de higiene, etc.) son 32,33,34,35,36:

e Oral.

e (Cutanea.

¢ Inhalacién.
Pero algunos quimicos, conocidos como disruptores endocrinos, pueden tener
efectos dafinos en el sistema endocrino (hormonal) de nuestro organismo, y
afectar gravemente a nuestra salud.34,35 Segun la Comisién Europea de Medio-
Ambiente "un disruptor endocrino es una sustancia exdgena (externa), o una
mezcla de ellas, que altera las funciones del sistema endocrino y causa efectos
adversos para la salud en un organismo intacto, su progenie o (sub)
poblaciones".36,34
En los ultimos afos se han sucedido las investigaciones que relacionan los
disruptores endocrinos, también llamados alteradores hormonales, con
disfunciones glandulares que pueden determinar el desarrollo de enfermedades

como diabetes, infertilidad, obesidad o cancer de mama y prostata.34,35

7

Se cree que la exposicidn a algunos contaminantes ambientales podria comenzar
en lavida intrauterina y en algunos casos prolongarse durante toda la vida, e incluso
afectar a su descendencia . Quiza por esta razén, ahora se comienza a tomar

conciencia del problema de salud que supone, considerando la existencia de etapas
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en el desarrollo y crecimiento en que el organismo es especialmente susceptible a

esa exposicion.
4.5. COMO ACTUA LA ENFERMEDAD Y A QUE AFECTA

Segun diversos estudios, el proceso que se cursa en la SQM serial2,13,32,33,:

- Acceso del quimico al sistema nervioso central, via tracto olfatorio-sistema
limbico.

- Excitabilidad de las neuronas limbicas. Aumento de |a reactividad, que a su vez
refuerza la excitabilidad.

- Cambios en la actividad de las neuronas limbicas y de la estimulacién cortical.

- Alteracion de un amplio espectro de conductas y desregulacién de funciones
fisioldgicas.

- Produccién de sintomas persistentes de tipo organico (NO psicosomatico),
cognitivo y afectivo.

En conclusion, el cuerpo va llendndose de forma rdpida o progresiva de una carga

s

toxica hasta rebasar el limite de tolerancia, siendo entonces cuando aparece la SQM.
Tras ello, el proceso se profundiza y cronifica.

Los 6rganos y sistemas a los que afecta son principalmente al cerebro, a nivel del
sistema limbico y el cortex (sistema nervioso central). También pueden verse
alterados drganos de otros sistemas como el respiratorio, cardiaco, endocrino,

musculo-esquelético, gastrointestinal, dérmico, ginecoldgico, otorrino....

7

La mayor parte de los quimicos se adhieren a las grasas, de ahi pasan al sistema
circulatorio, y se distribuyen en los tejidos y érganos; dando paso al dafio tisular,
lesién del endotelio vascular y bajo aporte de oxigeno celular. La disrupcion
endocrina, que ocurre de forma inadvertida, altera el mensaje endocrino y la
alteracion del sistema hormonal, con consecuencias neuroldgicas, reproductivas y
metabdlicas. También hay una sobrecarga en los mecanismos enzimdticos vy
celulares de desintoxicacion. Porlo que el exceso de carga en los diferentes érganos,
desencadena el fallo multisistémico

Pero un nimero creciente de estudios sugiere que estas sustancias afectan también
a la capacidad reproductora (pues aumentan el riesgo de endometriosis, infertilidad,
malformaciones congénitas), al equilibrio de los sistemas inmunolégico y hormonal
(disruptores endocrinos); tienen un papel en el desarrollo de varios tipos de cancery

transtornos neuroldgicos, y quizd también, en la etiologia de otras enfermedades de

7
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causas poco conocidas, como las demencias, el Parkinson o la diabetes. Mds de un
90% de las dioxinas entran en el cuerpo humano a través de los alimentos.

Es frecuente que, de forma concomitante con la SQM aparezcan otras
comorbilidades como el sindrome de fatiga crénica/encefalomielitis midlgica, la
fibromialgia, la disfuncién endocrina multiple, el colon irritable, el sindrome seco de
mucosas o la cistitis irritativa, Asimismo los pacientes suelen presentar, como
manifestacion secundaria a la enfermedad, alteraciones emocionales vy

sintomatologia depresiva.

4.6. SINTOMATOLOGIA DE LA SQM Y EVOLUCION

Partiendo de la base que la SQM es una afeccion multisistémica, de complicado
seguimiento y tratamiento, y que puede tener un gran niumero de comorbilidades,
en cuanto a su sintomatologia podemos decir que es muy heterogénea, y dificilmente
diferenciable de otras patologias también multisistémicas, como SFC/E, FM, SSC,

asma,...,, comoérbidas con SQM 1, 12,13, 33

7

Tras desencadenarse la enfermedad, comienzan a presentarse sintomas diversos
como irritacion de las vias altas respiratorias y mucosas, trastornos
gastrointestinales, fatiga, somnolencia, dificultad en la concentraciéon, mareos,
dolores musculares y articulares, etc. Existe una amplia sintomatologia constante
que se agudiza en cuanto se esta en contacto con aquellos productos a los que se ha
sensibilizado:33

e Neuromusculares: Acorchamiento boca, sacudidas musculares, sensacién de

pérdida de equilibrio, tirantez de la cara, torpeza, cefalea, etc.

e Musculo esqueléticos: Dolor articular, muscular, calambres en los pies y piernas.

e Cardiacos: arritmias, taquicardias, palpitaciones.

e Cognitivos, trastornos déficit de memoria, atencion y concentracién; trastornos
del habla, calculos, lectura y esquematizacion de ideas, respuestas mas lentas,
desorientacion espacial, dificultad para calcular distancias.

e Digestivos: diarreas, meteorismo, calambres abdominales, sabor metalico,
abdomen hinchado.

e Erupciones cutaneas.Picor/escozor/pinchazos (brazos, piernas, etc.).

e Faringitis/garganta irritada: Tos recurrente, inflamacién de mucosas, sequedad.

e Fatiga Crdnica extenuante.

7

¢ Fonofobia y fotofobia.

¢ Intolerancia al frio con entumecimiento y al calor. Intolerancia al sol.
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e Cutaneos vy circulatorios piel violdcea, cambios de color: mala oxigenacién
celular.

e Trastornos del suefio: sueno repentino e insuperable.

e Otorrinos: Tinnitus (pitidos en los oidos).

e Vértigos paroxisticos, mareos.

e Visuales, (visién borrosa, doble, problemas para enfocar, irritacidon ocular, ojos

qgue “queman”)...

La SQM afecta seriamente a la calidad de vida y al soporte social de las personas que la
sufren, lo que repercute considerablemente en multitud de aspectos y ambitos de vida
de la persona: estudios, empleo, relaciones familiares y sociales, su entorno social, su
salud emocional, etc. 1

La SQM afecta de forma directa al ambito de la salud escolar o laboral y de la politica
preventiva. Desde los Servicios de Prevencidn de Riesgos Laborales se deben evaluary

controlar los riesgos, valorar las posibles adaptaciones del aula o puesto de trabajo, la

s

posibilidad de un cambio de puesto de trabajo o lugar donde se impartan las clases, la
necesidad de una incapacidad laboral temporal en fases sintomaticas de agudizacion, o
permanente, dependiendo de la gravedad de los sintomas y su profesion, si bien, se
considera fundamental la reintegracion a su vida familiar, social y laboral cuando se haya

producido una mejoria suficiente.1,12

7

Diferentes investigaciones demuestran que las puntuaciones en los distintos
cuestionarios de calidad de vida son mas bajas que las que presentan las personas con
procesos de cronicidad o ancianas. Algunos de los cuestionarios utilizados para valorar
el impacto de la enfermedad en la calidad de vida de quien la padece son el SF-36, QEESI
(cuestionario utilizado para el diagndstico), el Sickness Impact Profile (SIP), Congruity
Life Satisfaction Measure (CLS), Satisfaction with Life Scale (SWLS) y Life Satisfaction

Index Z (LSIZ), entre otros.1

4.7 DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

Los criterios diagndsticos de SQM mads utilizados, en investigacidn y en la practica clinica,
son los referenciados en el Consenso Internacional sobre SQM de 1999: 2, 5,12,13,33

e Los sintomas son reproducibles con la exposicidon quimica repetida.

e Lacondicién es crénica.

e Niveles bajos de exposicién ocasionan manifestaciones del sindrome (dichos

niveles son mas bajos que los usuales o previamente tolerados).

7
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e Los sintomas mejoran o se resuelven cuando los incitantes son eliminados.

e Las respuestas se presentan a multiples sustancias sin relacién quimica.

e Los sintomas implican multiples sistemas orgdnicos.
No se dispone de biomarcadores especificos, ni ninguna exploracion complementaria
especifica que permita confirmar el diagndstico, teniéndose que excluir previamente
otras posibles causas. La exploracion fisica de personas con SQM suele ser normal,
aungque en las fases agudas se pueden apreciar signos irritativos de piel y mucosas. 1,33
Para hacer un correcto diagndstico es preciso conocer el historial de exposicion
ambiental del paciente. Herramientas, como el cuestionario QEESI (Quick Environmental
Exposure and Sensitive Inventory), ayudan a realizar este historial y a detectar
exposiciones que hayan podido pasar inadvertidas al paciente. Es cuestionario permite
medir las intolerancias ambientales y no ambientales, las exposiciones encubiertas, la
intensidad de los sintomas, el grado de tolerancia a diversos productos quimicos vy el
impacto de la SQM sobre la vida diaria, y ademas, con una sensibilidad del 92% y una

especificidad del 95%, puede diferenciar a los individuos sensibles de los controles. 1,

7

5,33

Un médico formado en Medicina Ambiental puede requerir otro tipo de analisis para

apoyar el diagndéstico como: analisis de metales pesados, de sensibilidad linfocitaria, de

aductos de ADN, de glutation, de COVs en grasa o sangre, de efectos tdxicos en la
actividad metabdlica, de sensibilidad, de pesticidas en suero o grasa, de acidos grasos,
de polimorfismos genéticos, microbiolégico de heces, etc...”

Muchos de estos pacientes se etiquetan injustamente de una enfermedad

psicosomatica, de un sindrome ansiosodepresivo, de absentismo laboral, escolar o de
cuentistas y rentistas, entre otras cosas.'?

Respecto al tratamiento, el objetivo debe de ser el de disminuir la carga téxica del

individuo, para con ello conseguir una reduccidn de sus sensibilidades. >3’ Uno de los

mayores expertos clinicos en Medicina Ambiental a nivel mundial, el Dr. William J. Rea,

detalla las mejores opciones de tratamiento segun las particularidades de cada paciente

en el Vol. 4 de su obra: “Chemical Sensitivity”.>38

7
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Evaluacion de la Sensibilidad Quimica Maltiple (SQM)

Cuestionario QEESI

(Quick Environmental Exposure and Sensitivity Inventory)

Escala 1. Exposicion inhalatoria (rango 0-100) Escala 4. Identificacion de la exposicion (rango de 0-10)
Cada item se puntia de 0 a 10 en funcion de la presencia de | Cada item se puntia como 0 (no hay exposicion) 6 1 (Hay exposicion)
sintomas al exponerse a estos productos 1. Fumo, por lo menos una vez por semana

1. Humos procedentes del tubo de escape de los coches 2. Bebo cerveza, vino, cava Whisky, ron, ginebra u otras bebidas

2. Humo del tabaco alcohdlicas, al menos una vez por semana

3. Insecticidas 3. Tomo café, cortado, café con leche, té o coca-cola, al menos una vez
4. Vapores procedentes de una gasolinera por semana

5. Pinturas o disolvente de pinturas 4. Me pongo perfume, laca para el pelo, colonia, desodorante o after-
6. Lejia y otros limpiadores y desinfectantes domésticos shave, al menos una vez por semana

7. Perfumes y ambientadores 5. En mi casa o en mi lugar de trabajo, se ha realizado una fumigacion
8. Alquitran con insecticidas en los ultimos 12 meses.

9. Esmalte de uiias, quitaesmalte o laca para el pelo 6. En mi trabajo o en ofras actividades, estoy expuesto a productos

10. Moqueta nueva, cortina de plastico nueva o el interior de | quimicos, humos, gases o vapores.

un coche nuevo 7. En mi casa hay personas que fuman

8. Mi cocina funciona con gas natural, o gas butano o gas propano

9. Utilizo suavizante para la ropa de vestir o de la cama

Escala 2. Exposicion no inhalatoria (rango 0-100) 10. Tomo, al menos una vez por semana, alguna pastilla de cortisona,
Cada item se puntia de 0 a 10 en funcion de la presencia de ar_ltlmﬂamatono, analgésico con receta, antidepresivo, ansiolitico,
sintomas hipnético o alguna droga

1. ;Coémo me siento al beber agua corriente del grifo?

2. ;Coémo me siento al comer azlcar, pizza, comida grasa,

leche, carne, cebolla, ajo, alimentos cocinados en una Escala 5. Impacto de la hipersensibilidad sobre las actividades N
barbacoa, comida muy especiada o con glutamato? de la vida diaria (rango 0 a 100)

3. (Como me siento si no puedo comer? Cada item se puntia de 0 a 10 en funcion de los cambios realizados

4. {Como me siento después de comer? 1. Ha hecho modificar lo que come habitualmente

5. (Como me siento después de tomar café, té, coca-cola o 2. Ha reducido mi capacidad para ir al trabajo o a la escuela

chocolate? 3. Me ha obligado a cambiar algunos muebles de mi casa

6. (Como me siento si no como o bebo mi cantidad 4. Me ha obligado a hacer cambios en la ropa que elijo para vestirme
“habitual” de café, té, coca-cola o chocolate? 5. Ha modificado mi capacidad para viajar a otras ciudades o conducir el

7. {Como me siento si bebo cerveza, vino o cava? coche

8. (Como me siento si mi piel contacta con textil, joyas, 6. Me ha hecho cambiar la eleccion de mis productos de aseo personal

cremas corporales o cosméticos? 7. Ha reducido mi capacidad para encontrarme con otras personas en

9. {Cémo me siento si tomo un antibidtico o un analgésico, 0 | restaurantes, iglesias u otros lugares de reunién N
si me ponen una vacuna? 8. Ha modificado mis hobbys

10. Cémo me siento si me expongo al polen de los arboles, al | 9 {4 modificado mi relacién con mi pareja o mi familia

polvo o a la picadura de un insecto? 10. Ha reducido mi capacidad para limpiar la casa, planchar u otras

actividades rutinarias

Miller, C. 1995; Prihoda T. 1999
Escala 3. Gravedad de los sintomas (rango 0 a 100)
Cada item se puntia de 0 a 10 en funcion de la presencia de

sHomas o o El cuestionario QEESI esta validado como un instrumento
1. Tengo problemas con mis musculos o mis articulaciones

2. Los ojos me queman o estan irritados. Me cuesta respirar, fiable, Sens{ble y espem_ﬁco_ para medir la SQM, y se Utll_lza
tengo tos, mucha mucosidad o infecciones respiratorias. en la practica como criterio de gravedad y de pronostico
3. Elritmo de mi corazon es irregular, tengo palpitaciones o gvolutivo de la enfermedad. Ayuda a identificar agentes
malestar en el térax desencadenantes de los sintomas, permite cuantificar la

4. Tengo dolor de estomago, calambres en los intestinos, se dad de 1 q 5 bre |
me hincha la barriga, se me hincha la barriga, tengo nauseas, N SR USINTETNO S LSS SICHETITISS - SULE RS

diarrea o estrefiimiento actividades de la vida diaria.

5. Tengo problemas para pensar, me cuesta concentrarme, no

geC‘_‘e_rdO las cosas, me desoriento, me cuesta tomar Este cuestionario puede emplearse en el ambito de la
ecisiones . . . . .. ;

6. Me siento nervioso, irritable, deprimido, tengo ataques de aSIS,tenCIa p nmarlra y de los espf:mallsta’s ‘quc atienden

ira, he perdido la motivacion por cosas que antes me pacientes con Sindrome de Fatiga Cronica (SFC) o

interesaban Fibromialgia (FM), y probablemente su uso rutinario en

7. Tengo problemas de equilibrio y coordinacion, las piemas | casos de sospecha produciria un marcado aumento de

se me duermen, me cuesta {ijar la mirada - L s e Gz 14

8. Tengo dolor de cabeza diagnosticos de Sensibilidad Quimica Multiple (SQM).

9. Me salen erupciones en la piel, urticaria o tengo la piel ; ; ; . e

muy seca (2011-Fernandez-Sola, J. y Nogué, S. — “Sensibilidad Quimica y

10. Tengo dolor en el bajo vientre, tengo que orinar muy Ambiental Multiple — Sobrevivir en un entorno téxico™).

frecuentemente, me urge orinar, Si es usted mujer, ;tiene
trastornos en relacion a la regla?

7
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Las intervenciones terapéuticas deben ir encaminadas, puesto que por el momento no

existe tratamiento curativo, a la mejora en la sintomatologia y en la calidad de vida

del paciente. El que ha demostrado ser mas eficaz para esta enfermedad, constaria de:

e Control ambiental: pieza clave y esencial para el éxito del tratamiento,

debiéndose realizar por personal cualificado y formado en medicina ambiental,

y adaptado a las peculiaridades de cada paciente. El consenso médico establece

gue lo mas efectivo para bajar la carga toxica corporal del afectado es evitar su

reexposicion a los agentes desencadenantes, aun a dosis minimas. >101%13.22

e Otros: Reposicion de nutrientes, desensibilizacién, terapia de oxigeno, sauna,
dieta rotatoria.>*°

Gracias a la gran labor realizada por algunos médicos y pacientes, actualmente se

dispone de GUIAS Y PROTOCOLOS DE CONTROL AMBIENTAL dedicadas a orientar y

facilitar este proceso que deberdn llevar a cabo tanto los pacientes, como aquellas

personas del entorno que quieran ir a visitar a un enfermo de SQM. Las mas destacadas

serian las siguientes:

7

ENSIBILIDAD

1. GUIA DE CONTROL AMBIENTAL: aseo,
cosmética, telas, agua, materiales,
limpieza. Mi estrella de Mar. Maria José
Moya Villén, responsable del Servicio de
Informacién sobre SQM y Salud

Ambiental. Afectada grave de SQM

(2012)

_SENSIBILIDAD

https://www.sensibilidadquimicamultipl

; MULTIPLE = . QUIM‘CAL?’
S8 /2012/06/guia-de-control- CHEMICAL SENSITIVITY AMBIENTAL
v
amblenta|-sqm-la-partehtm| ©2012 i Estrella de Mer

2. GUIA PRACTICA DE CONTROL AMBIENTAL PARA AFECTADOS DE SQM. Lidia
Monterde. Colaboracion y revision del Dr. Pablo Arnold. (2009)

http://www.fundacion-alborada.org/wp-

content/uploads/2018/06/GUI%CC%81A-PRA%CC%81CTICA-DE-CONTROL-

AMBIENTAL-PARA-AFECTADOS-DE-SENSIBILIDAD-QUI%CC%81MICA.pdf

7

26

s

GUIA PARA LA ATENCION EDUCATIVA A LOS ALUMN@S CON ENFERMEDAD CRONICA


http://www.fundacion-alborada.org/wp-content/uploads/2018/06/GUI%CC%81A-PRA%CC%81CTICA-DE-CONTROL-AMBIENTAL-PARA-AFECTADOS-DE-SENSIBILIDAD-QUI%CC%81MICA.pdf
http://www.fundacion-alborada.org/wp-content/uploads/2018/06/GUI%CC%81A-PRA%CC%81CTICA-DE-CONTROL-AMBIENTAL-PARA-AFECTADOS-DE-SENSIBILIDAD-QUI%CC%81MICA.pdf
http://www.fundacion-alborada.org/wp-content/uploads/2018/06/GUI%CC%81A-PRA%CC%81CTICA-DE-CONTROL-AMBIENTAL-PARA-AFECTADOS-DE-SENSIBILIDAD-QUI%CC%81MICA.pdf

CONFESQ: COALICION NACIONAL DE ENTIDADES
CON FM, SFC/EM, SQM Y EHS

3. GUIA- PROTOCOLO PARA VER A ALGUIEN CON SQM (en su casa/ en eventos). Mi

estrella del Mar. M2 José Moya Villén, responsable del, Servicio de Informacion sobre

SQM y Salud Ambiental. Afectada de SQM (2019)

o

ASEPSIA PARA VER A UM PAGIENTE DE
SENSIBILIDAD QUfWICA MOLTIPLE (SQi) :
GUfA RAPIDA

Autora
Maria José Moya Villén
Documentalista, responsable del Servicio de Informacion sobre
Sensibilidad Quimica Mdltiple y Salud Ambiental (SISS),
afectada grave de SQM-SFC-FM-EHS.
www.sensibilidadquimicamultiple.org

Con el respaldo de:
Carlos de Prada
Periodista ambiental, premio Global 500 de la ONU, presidente del
Fodesam (Fondo para la Defensa de la Salud Ambiental)
www.fondosaludambiental.org

[ ¢.QUE ES LA SQM? [ ] T IDEAS CLAVE
Una enfermedad ambiental crénica inducida por el 1. Los articulos basicos para una asepsia son pocos,
creciente coctel de quimicos sintéticos en el que las Gltimas il baratos y il bicarbonato, vinagre de

generaciones vivimos, de continuo, desde que nacemos.

La SQM esté clasificada por el sistema sanitario de Espafia
con el cédigo 995.3 (CIEOMC) / T78.40 (CIE10ES)

Para que los sintomas no empeoren el consenso médico
no P al a los agentes
desencadenantes, incluso si su intensidad es minima.

OBJETO DEL TRIPTICO |

Evitar que, si usted va a tener uno o varios encuentros con
un paciente de SQM, pueda perjudicar su salud con su
presencia por desconocer que antes tenia que haber
tomado medidas dirigidas a eliminar de si mismo, y de la
ropa y accesorios llevados en esas visitas, todo aroma y
producto usados en su aseo, cuidado, lavado de la ropa.

A continuacién le explicamos cémo hacer esta asepsia -'-.

manzana, aceite de oliva, limén y productos sin fragancias

2. Antes de hacer su asepsia refiera al afectado el
contexto quimico en que vive en su hogar, trabajo, etc.:
sin esa informacion no podra darle instrucciones precisas
para la realizacion correcta del proceso.

3. No trivialice las normas que el enfermo le indique,
sea riguroso: su sintomatologia diaria depende de su
grado de SQM,; de si tiene otras dolencias; y de lo alta que
sea su carga toxica corporal en cada momento (algo que
puede agravarse durante dias por una sola exposicion
quimica de segundos; y empeorar, si esta es periédica)

[ ADVERTENCIAS |

1. Haga y mantenga lo higienizado en un entorno libre
de fuentes probleméticas ->- para que no vuelva a
i si no lo tuviera, créelo retirando los

¢QUE PRODUCTOS USAR? ]

Sélo articulos sin olor - Con preferencia naturales y de
pocos ingredientes. Idealmente, ademas, ecolégicos

En este triptico le enumeraremos los basicos y algunos
mas. Pero si desea proponer al enfermo algin otro -3,
analicelo antes. Cémo regla general, no confie en las letras
grandes de la etiqueta (ejs. natural, 0%, auténtico, original,
bio, artesanal, puro, sin..., libre de..., etc.). Lo adecuado es
que usted huela el articulo, y lea su composicion. En los
ingredi NO deben ap los términos perfume,
parfum, fragance, perfumado, olor a..., aroma, o similares.

[ :QUE PRODUCTOS NO USAR? |

1. Articulos con olor -*- (ni sintético, ni natural. Piense: el
olor a limpio o a fresco no existen. Es una idea inculcada
por el marketing publicitario. Lo limpio no huele a nada).

2. Aerosoles (lacas, espumas para el cabello, etc.).

3. Articulos sin olor pero con ingredientes
p ati en su posicion (el paciente le indicara
qué le afecta. Por ej. el triclosan -un antibacteriano-).

1 Hacer y mantener una asepsia no es complejo si usted percibe su logica
interna y coge la rutina de qué usar y qué no. Si le abruma al principio,
piense que es buena para su salud y economia, pues con ella elimina
toxicos de su vida y reduce los productos que usar a justo los necesarios.

? En la actualidad existen numerosas marcas con lineas sin perfume
(fragrance free)

3 Puede preguntar en herboristerias, tiendas ecologicas o farmacias.

4 Por ejemplo, no use salvaslips,

geles, champiis, efc. perfumados; asi como tabaco; suavizantes, y ofros

emisores de olor -°-, y fregando el suelo y los enseres del
lugar con agua y vinagre

2. Compruebe su asepsia: pegue la nariz -’- a cada cosa,
una a una, durante cada paso del proceso, y si algo oliera,
aunque sea levemente, repita ese paso.

3. Triptico: el paciente podra hacerle indicaciones
adicionales, si es necesario

4. Si usted tiene una duda, idea o problema sobre la
asepsia: no tome decisiones sin consultar con la persona
afectada. Es quien mejor sabe qué le perjudica y qué hacer.

_¢IMPREVISTOS
EL DIA DEL ENCUENTRO?

1. Si antes de la cita se viera obligado a entrar en un
lugar cerrado, intente no contaminarse -2-:

1.1. Acceda a él con guantes, un mono desechable (o una
bata larga, o ropa encima de la suya que pueda quitarse al
irse), y sus pertenencias guardadas en una bolsa hermética;

1.2. Aléjese, el maximo posible, de fuentes de olor;
1.3. Al salir del lugar, airee sus prendas sacudiéndolas; y
1.4. Siva a tener que volver al sitio de forma regular (y a ver

5 Por tanto, libre de ambientadores, lejia, fumadores, insecticidas...

© Su retirada es obligatoria porque emiten sustancias al aire que
impregnan todo a su alrededor. Esto invalidaria la asepsia. El afectado le
ayudaré a tomar conciencia de ello. Muéstrese colaborativo con é

7 Se ha de recurrir a este sistema para paliar la pérdida de sensibilidad del
olfato humano al vivir continuamente entre miltiples sustancias sintéticas.

® Lo peor serd por tabaco, ambientadores, suavizantes, lejia, amoniaco,
perfumes, insecticidas, una fumigacién, o incienso

4. https://www.sensibilidadquimicamultiple.org/2019/03/sensibilidad-quimica-multiple-

asepsia.html

s

7

En el control ambiental, debe tenerse en cuenta y evitar la Electrohipersensibilidad (EHS)

que suele asociarse a la SQM. Se aconseja tener pocos aparatos eléctricos, desenchufarlos
tras su utilizacion (Ej. el Wi-Fi y el mévil) y eliminar la contaminacién electromagnética
(teléfonos inaldambricos DECT, Wi-Fi, fluorescentes...). Especialmente, el dormitorio se

mantendrd libre de ondas, sobre todo cerca de la cabeza (use despertador a pilas).1%13323335

La SOM es un problema de salud complejo que precisa de un abordaje terapéutico

multidisciplinar, resultando conveniente el apoyo psicosocial, dado el gran impacto en la

calidad de vida de los pacientes, y el aislamiento social que puede implicar la aplicacion de
las medidas de control ambiental que precisan, siendo especialmente preocupante en la
adolescencia. Los cambios en la sintomatologia de las personas afectadas se producen de
manera rapida y la propuesta terapéutica debe adaptarse al dinamismo de esta

enfermedad.>%13

7
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4.8. CONSIDERACIONES EN TORNO A LA RESPUESTA EDUCATIVA

El organigrama del sistema educativo espafiol, segin la L.O.M.C.E., establece la

ensefianza obligatoria desde los 6 hasta los 16 afios, comprendiendo las etapas de
educacion infantil y educacién secundaria obligatoria, desarrolldndose de forma
presencial en el sistema ordinario. Posteriormente a la ESO, se encontraria la Educacidn
Superior, que comprenderia las ensefianzas artisticas, universitarias y de formacion

profesional.

SISTEMA EDUCATIVO L.O.M.C.E.

Educacion Superior

z
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Los alumnos con SQM, debido a las necesidades especiales derivadas de su enfermedad,

no van a poder llevar un ritmo educativo normalizado, como el resto de sus compafieros,

por razones tan diversas como lo es la sintomatologia asociada a esta enfermedad, desde
problemas cognitivos, de concentracién o memoria, que serian los relacionados mds
directamente con los procesos de aprendizaje de la etapa educativa, pasando por otros,
como sensibilidad extrema a olores, ruidos o luminosidad, hasta la imposibilidad de poder
acudir regularmente al centro educativo, algo que en las etapas superiores, de ensefianza
no obligatoria no podria ser un gran problema, pero que en aquellas otras etapas

obligatorias si que podria serlo.

En Espafia las_competencias en materia educativa se encuentran derivadas a las

comunidades auténomas la regulacién en materia educativa

Tanto los centros educativos, como los profesionales sanitarios, conjuntamente con los

servicios sociales, son los encargados de velar por e cumplimiento de los derechos de

los nifios, entre los que se encuentra el derecho a la educaciéon, y que se aplique la

s

legislacién educativa vigente (L.O.M.C.E), que establece el periodo de escolarizacion
obligatoria. En caso contrario, los servicios sociales podrian actuar de oficio o a instancias
del centro y profesionales sanitarios, pudiendo llegar al extremo de retirar la custodia a
aquellos padres que incumplan lo estipulado en la legislacidn, en caso de no existir una

causa justificada para ello.

7

Por lo tanto, los padres con alumnos con sospecha de padecer SQM, en primer lugar
deberan acudir a especialistas cualificados, preferiblemente del sistema publico de salud,

de existir tal posibilidad, para confirmar el diagnéstico. EI motivo por el cual seria

recomendable que el informe diagndstico no fuera de especialistas privados, es que las
instituciones educativas no los valoran, dando mayor validez a los informes emitidos por
médicos pertenecientes al sistema publico de salud. Por lo cual, podriamos encontrarnos
con algun problema a la hora de solicitar la adaptacién educativa si los informes fueran

de especialistas privados.

Tras conseguir la confirmacion del diagndstico de SQM, seguidamente lo que se deberia

demandar al sistema educativo, es el derecho a recibir una educacion que respete las

condicionantes y limitaciones ligadas al estado de salud del alumno, realizando las

adaptaciones pertinentes, metodoldgicas, no significativas, de centro o significativas,
segln las necesidades en cada caso, que se recogerian en los programas de trabajo de
centro o individualizados (PTI), garantizando con ello que se pueda recibir la atencién

educativa necesaria en los casos de alumnos con necesidades educativas especiales.

7
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Algunos de los aspectos clave a tener en cuenta la hora de diseiiar la respuesta educativa

necesaria en los casos de alumnos/as con SQM, serian los siguientes'?;

1. En el proceso deberan participar todos los agentes implicados en la educacidn del

alumno/a con SQM: equipo directivo, orientador y docente del centro, padres y

profesionales de la salud, personal sanitario que se encarguen del seguimiento clinico
y terapéutico del nifio/a.

2. Asegurarse de que el equipo educativo (docentes, directivos y orientadores del

centro) comprende la enfermedad y sus consecuencias, y que quiera implicarse y

profundizar en su conocimiento, para comprender mejor en qué consiste la

enfermedad, cudl es la evolucién de la misma, cdmo puede afectar a la condicién
fisica del alumno/a enfermo, y a su proceso cognitivo, etc... evitando caer en los
tépicos y estigmas comunes, derivados de la falta de la falta de conocimiento.

3. Uno de las aspectos fundamentales sera la necesidad de implementar un protocolo

de control ambiental: que afectaria no solo a las medidas adoptadas en el propio

centro docente, en las instalaciones y espacios de los alrededores o los centros a los

7

que se quiera realizar alguna visita.

4. Implicar al equipo docente, compafieros/as y sus familias. También deberdn tomar

medidas de control ambiental todo el equipo educativo, alumnos y personal que
visite o trabaje en el centro, ya sea de manera continua o puntual, especialmente los
que entren en contacto directo con el alumno/a con SQM.

5. Flexibilidad y rapidez en la adaptacién de la respuesta educativa: al igual que

sucedia con la respuesta terapéutica, teniendo presente que los cambios en la
sintomatologia de las personas afectadas se producen de manera rapida, de igual
modo se deberia actuar con celeridad a la hora de introducir las soluciones
necesarias, tanto en los planes de educacién como en los recursos escolares, que
permitan al alumno continuar su proceso de aprendizaje, garantizando que se
cumpla el principio de continuidad educativa en todo momento.

6. La respuesta educativa debera comprender aspectos no solo meramente

académicos, sino que ademas debera buscar que el alumno se encuentre integrado

socialmente, incluso en el supuesto de que no le resultara posible acudir fisicamente

al centro escolar,0 no lo hiciera con regularidad, por ser esta una de las partes

7

principales del desarrollo psicosocial y emocional del alumno/a, principalmente en la

adolescencia.
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La SQM afecta a cada estudiante de manera diferente. Cada nifio puede presentar

sintomas diferentes y la intensidad, duracién o frecuencias de los sintomas también
puede variar, e incluso estos pueden oscilar de un dia a otro, o de una semana a otra, lo
cual puede afectar la capacidad del alumno/a con SQM de diferentes maneras, como por

ejemplo en los siguientes aspectos:

e Su asistencia regular a clases.

e Su capacidad de participar en las actividades realizadas tanto dentro como fuera
del aula.

e Lasrelaciones con sus comparieros/as o profesores.

e La habilidad de completar las tareas.

e Yen general en todos los aspectos necesarios, para garantizar el éxito escolar.

En los casos con afectacién mds severa, mucho mas sensibilizados, el alumno/a no podra

acudir al centro educativo, por prescripcion médica, debido a su condicién de salud. En

tales casos, el alumno/a podra recibir atencién por parte de: el profesorado del aula

s

hospitalaria, atencién educativa domiciliaria 0 acompanamiento escolar domiciliario. Pero,

habra de tenerse en cuenta que aunque el alumno/a no asista temporalmente al centro, su

tutor/a seguird ejerciendo sus funciones, siendo fundamental la coordinacién de éste y del

resto del equipo docente con el profesorado que atiende al alumnado en el contexto

hospitalario o en su domicilio (como recogen las instrucciones de 22 de junio de 2015 como

7

organizacidén de la respuesta educativa en el &mbito del alumnado de compensatoria).*

AL S HOSPITA Ap

1. EL PROGRAMA DE AULAS

HOSPITALARIAS*: Las Aulas

Hospitalarias son las unidades
escolares ubicadas dentro de un

centro hospitalario, con el objetivo

HTTP://WWW.AULASHOSPITALARIAS.ES/

principal de atender escolarmente a

los nifios hospitalizados, al mismo tiempo que se ayuda a prevenir y evitar la posible
marginacion que, por causa de una enfermedad, puede sufrir el nifio/a.

El Programa de Aulas Hospitalarias se lleva a cabo en algunos hospitales de la red de
hospitales del Servicio Publico de Salud. Los profesores/as de estas aulas, con
dependencia organica de la Consejeria de Educacién y Ciencia, trabajan en

coordinacion con el Equipo de Orientacién Educativa de la zona donde estd ubicado el

7
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hospital y con los responsables del Area de Compensacién Educativa del Equipo
Técnico Provincial para la Orientacion Educativa y Profesional.

La actuacidn de los docentes que trabajan en estas aulas debe de tener en cuenta
todas las circunstancias que rodean al nifio hospitalizado: angustia, ansiedad,
desmotivacidn..., de ahi la importancia de emplear una serie de técnicas encaminadas
a fomentar en estos nifios su creatividad, el perfeccionamiento de sus destrezas,
habilidades y capacidades manipulativas, asi como la utilizacién de las nuevas
tecnologias. Resultando fundamental para desempefiar plenamente su labor docente
contemplar en este proceso educativo a los padres y el personal sanitario.

Hay que incidir en un hecho primordial y es que en un principio, estas aulas fueron
creadas con la idea de atender la demanda que habia por parte de la sociedad por
atender a nifios con determinadas enfermedades, como la poliomelitis, paralisis
cerebral, Sindrome Toéxico, etc. En la actualidad la mayor parte de los centros
hospitalarios de Espafia cuentan con una o varias aulas donde son atendidos los nifios

y nifias que se ven obligados a pasar un tiempo en el hospital lejos de sus centros

7

escolares de origen. Las edades de los alumnos/as que son atendidos van de los 3 a los
16 afos, aunque en ocasiones puntuales son atendidos nifios de otras edades

superiores, aquellos que van al Bachillerato.

LA ATENCION EDUCATIVA DOMICILIARIA®: en

los casos de aquellos alumnos que no estando

PROTOCOLO DE

PREVENCION, hospitalizados, se encuentren incapacitados para
DETECCION Y ) . ]
ATENCION EDUCATIVA acudir a sus centros educativos, por necesidades

RI\O/II\BIIII{':CI)LIE?)FS&EF'\IIV% especiales asociadas a su condicidn de salud, el

sistema educativo contempla la posibilidad de
reforzar la accion del sistema educativo, a través

de las politicas de educacién compensatoria de

|
0@

XUNTA DE GALICIA

forma que se eviten desigualdades derivadas de

diferente factores ({Titulo Il (Equidad de Ia
Educacidon ), Capitulo Il (Compensacién de

desigualdades del Texto refundido de la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo de

7

Educacidn; modificada por la Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, de la Mejora de

la Calidad Educativa establece en el apartado 2, art. 80)}

32

s

GUIA PARA LA ATENCION EDUCATIVA A LOS ALUMN@S CON ENFERMEDAD CRONICA



e CONFESQ: COALICION NACIONAL DE ENTIDADES
CON FM, SFC/EM, SQM Y EHS

El protocolo de deteccién, identificacién del

HTTPS://LIBRARIA.XUNTA.GAL/ES/PROT
0COLO-DE-PREVENCION-DETECCION-Y-

ATENCION-EDUCATIVA-DOMICILIARIA- educativo vy organizacion de la_ respuesta
EN-EL-AMBITO-EDUCATIVO

alumnado con necesidades especificas de apoyo

educativa, hace referencia explicita a |Ia

organizacion de la respuesta educativa al alumnado, cuyas necesidades se asocien a

motivos de salud, de recibir atencién por parte del profesorado de atencion educativa

domiciliaria o acompafamiento escolar domiciliario. (Instrucciones de 22 de junio de
2015, de la Direccidén General de Participacidn y Equidad).

La _normativa que permite asegurar dicha atencién educativa se recoge en las

Instrucciones de 14 de noviembre de 2013 de la Direccidn General de Participacidon y
Equidad.

Este programa esta dirigido principalmente al alumnado, con necesidades especificas

de apoyo educativo relacionados con problemas se salud, escolarizado en enseilanza

obligatoria que por prescripcion médica debe pasar periodos prolongados de tiempo

s

(un mes minimo) en su domicilio por razén de enfermedad y la convalecencia obligada

qgue se derive de ella. Se podrd extender a 22 Ciclo El y Educacidn Secundaria

postobligatoria, en funcidn de la disponibilidad de recursos humanos y econémicos de
la Consejeria de Educacion.

Las principales finalidades perseguidas con este programa serian:

e Eliminar o disminuir las consecuencias negativas de las faltas de asistencia al

7

centro escolar, por motivos de enfermedad, procurando que no se produzca
retraso escolar.

e Continuar con el cumplimiento del programa educativo que lleva el alumnado.

Garantizando el derecho a la educacién del alumno.

e Coordinar el trabajo de conectar al maximo al alumnado con su centro docente

al maximo al alumnado con su centro docente.

Para poder solicitar este programa de atencidon educativa domiciliaria el centro

educativo donde esté escolarizado el alumnado afectado deberd reunir y remitir a la
Delegacién Territorial de Educacion la siguiente documentacion:
e Instancia de los padres o tutores legales del alumno/a dirigida al Titular de la
Delegacidn Territorial de Educacién solicitando la atencion domiciliaria.
e Informe/s médicos/s.
¢ Informe Protocolo del Equipo de Orientacion Educativa/ Departamento de

Orientacion.

7
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El personal docente encargado de la atencidon educativa domiciliaria tendra atribuidas

las siguientes funciones y tareas:

a. Planificar y preparar las materias y los contenidos a impartir con el alumno/a,
siguiendo indicaciones del equipo docente del centro educativo.

b. Ejercer de mediador entre el centro escolar, el alumno/ay la familia.

c. Participar en los procesos de coordinacidén con el tutor/a, en relacién con la
programacion escolar a seguir, los materiales y los recursos diddcticos y de
apoyo que serian necesarios utilizar.

d. Informar a los padres del alumno/a sobre la valoracion de los progresos
educativos observados.

e. Elaborarinformes de progreso del alumnado con objeto, para informar al centro
educativo y este pueda valorar y evaluar dicho trabajo.

f. Coordinar, (junto con el coordinador de area del Servicio de Ordenacion
Educativa, de la correspondiente Delegacién Provincial de Educacion), la

atencién educativa de los alumnos y alumnas demandantes, seguimiento de los

7

desplazamientos y aquellas otras tareas necesarias para mejorar la atencion al
alumnado.

g. Realizar el seguimiento del proceso de ensefanza-aprendizaje del alumnado de
atencion domiciliaria, colaborando en el desarrollo de su autonomia y en los
procesos de autoaprendizaje.

DESARROLLO DE LA ATENCION DEL ALUMNADO Dentro de las necesidades que el

alumnado pudiera demandar dada su situacion de enfermedad, se desarrollaran las
siguientes actuaciones:

a. Desarrollo de actividades que eviten el desfase curricular del alumno o alumna.

b. La duracién de la Atencién Educativa Domiciliaria estard en funcion de los
recursos disponibles.

c. El computo de horas semanales no excederd de 10 horas, repartidas a lo largo
de la semana en sesiones (de dos a cuatro) distribuidas y adaptadas a las
necesidades organizativas, del alumnado y de la familia.

d. Paraelalumnado de segundo ciclo de la ESO, la atencién educativa se distribuira

en dos grandes ambitos educativos: el sociolingliistico y el cientificotécnico;

7

cada uno de ellos impartido por un profesor especializado en ellas, de disponer
de recursos suficientes.
e. En el caso de disponer de los recursos necesarios se potenciara el uso de las

nuevas tecnologias.

34

s

GUIA PARA LA ATENCION EDUCATIVA A LOS ALUMN@S CON ENFERMEDAD CRONICA



e CONFESQ: COALICION NACIONAL DE ENTIDADES
CON FM, SFC/EM, SQM Y EHS

En los casos en los que el alumno no tenga la enfermedad en grado severo, pero le

resulte imposible acudir con regularidad a las clases, especialmente en ciertas horas o

en ciertas épocas del aifo. C

La educacidon semipresencial

2. La educacidn a distancia®': El Centro para la Innovacién y Desarrollo de la Educacién a

Distancia (CIDEAD) proporciona, a través del Centro Integrado de Ensefianzas Regladas
a Distancia:

a. Atencién educativa de educacidn bdsica y secundaria para adultos espanoles

gue residan en el exterior y personas que, aun residiendo en Espaia, se ven
imposibilitadas para recibir enseflanza a través del régimen ordinario. Este
sistema es el utilizado por ejemplo por los deportistas de alto rendimiento, los
hijos de diplomaticos o los niflos cuyos padres trabajan en el circo.

b. Ensefianza de idiomas a distancia, como por ejemplo el programa, que con mas

de 20 afios de existencia, es un referente del modelo de ensefianza de idiomas

s

a distancia.

c. Otras iniciativas de aprendizaje no reglado, mediante programas abiertos de

formacién a través de Internet. Como el programa Aula Mentor, sistema de
formacién para personas adultas del Ministerio de Educacién y Formacién
Profesional que se desarrolla en colaboracion con Comunidades Auténomas y

entidades locales, disefiado para mejorar las capacidades personales y

7

profesionales de la poblacién adulta.

Entienda coémo la SQM afecta a los estudiantes dentro y fuera del aula

Los maestros y los administradores que no estén familiarizados con la SQM podrian
confundir la enfermedad vy la fatiga de un nifio con flojera o evasion de la interaccion
social, y la anomalia en la percepcién del dolor como una sobreactuacion o forma de
llamar la atencion. Estos son algunos ejemplos de como la SQM puede afectar a los

estudiantes:

e Los nifi@s con SQM presentan una marcada limitacion ante la__exposicién a

productos quimicos, de uso cotidiano como colonias, vinagre, productos de

limpieza,... ; que pueden conducir a un empeoramiento de su estado.

e Lassituaciones de estrés emocional, o de grandes emociones, como discusiones

o sentimientos de incomprensién con los companferos, profesores, médicos,

etc..., les pueden provocar recaidas en su estado de salud.

7
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e El desempeiio o la asistencia escolar puede verse afectado por los sintomas de

la SQM, como problemas de memoria o concentracién, dolores de cabeza,

respiratorios, ...

e Muchos nin@s con SQM experimentan sintomas mas graves en las horas de la

mafana y pueden tener problemas para llegar a la escuela a tiempo o

mantenerse alertas durante la mafiana cuando estan en la escuela, condicidn

gue se encuentra mas marcada cuando padece trastornos del suefio.

e Los nin@s con SQM pueden presentar problemas de atencidn, en la velocidad

de sus respuestas, en la velocidad para procesar informacién y retraso al tratar

de recordar informacidén verbal o visual.

e Es posible que los maestros noten que los estudiantes con los sintomas

mencionados anteriormente pueden completar tareas correspondientes al nivel

de grado, pero pueden necesitar mas tiempo para hacerlo.

e Los nin@s con SQM NO PUEDEN llevar el mismo ritmo educativo que sus

compaifieros, y no es aconsejable forzarlos, ya que las consecuencias serian

7

mucho peores para su estado de salud a corto, medio y largo plazo, debido al

agravamiento de su sintomatologia.

e Los nii@s con SQM pueden precisar ir al bafio con mayor frecuencia que el

resto de compafieros, y se les debe permitir hacerlo a cualquier hora, aunque

sea en mitad de las clases, debido a la urgencia miccional que sufren asociada a

su enfermedad.

e A pesar de que pueda resultar extraio, es bastante frecuente que se tengan

dolores abdominales recurrentes, sin que ello quiera decir que es una excusa

para no ir a clases o evitar hacer algin examen.

4.9. ¢QUE SE HA DE HACER EN EL CENTRO EDUCATIVO?

Teniendo en cuenta la importancia de la inclusidn social, otro de los grandes pilares en la

vida de los nifi@s y adolescentes, habria que_ir poco a poco subiendo el nivel de las

medidas de atencidn a la diversidad aplicadas. Si se viera la necesidad, en primer lugar

probar con apoyos y refuerzos, si no bastasen realizar adaptaciones curriculares no

7

significativas y si aun asi resultasen insuficientes implantar adaptaciones curriculares
significativas y en ultima instancia, si todo lo anterior no bastase para cubrir las necesidades
del nifi@ o adolescente, apoyar con profesorado de asistencia domiciliaria. Ante todo se ha

de intentar que asistan a las clases en el centro todo lo que su estado de salud les permita,
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sin llegar al punto de ocasionar ningun sobreesfuerzo fisico o mental, y si no fuera posible
se debe mantener el contacto con el centro (compafieros y profesores) utilizando las

nuevas tecnologias, siguiendo los consejos de los profesionales de la salud y la docencia.

No se debe adoptar una actitud compasiva ante ellos, aunque es fundamental comprender

la enfermedad vy las limitaciones que provoca. Y dado que el estado de salud es muy variable
en el tiempo, incluso en periodos muy cortos, de un dia para otro e incluso de la mafiana a
la tarde de un mismo dia, se ha de mantener una comunicacién muy fluida entre
profesorado y familia atendiendo a las demandas que tanto familia como estudiante vayan
planteando a fin de ir adaptando y flexibilizando las medidas de atencidn a la diversidad,
gue se estén aplicando, al estado de salud que se presente en cada momento. Sin olvidar
llevar una vigilancia especial en situaciones de estrés (examenes, condiciones climaticas

especiales...), para prevenir posibles brotes.

4.9.1. MEDIDAS GENERALES

s

Debido a que la SOM es un trastorno complejo que afecta la manera en que los estudiantes
aprenden y participan en la escuela, es probable que los maestros quieran ser creativos en
la elaboracidn de estrategias para fomentar un ambiente de aprendizaje favorable para sus

estudiantes con SQM. Puede que los maestros quieran tomar las siguientes medidas:

Horario:

7

1. Permitir que los estudiantes asistan al centro educativo por periodos mas cortos, en vez del
dia entero, segun sea necesario.

2. Que les sea posible incorporarse cuando su estado de salud se lo permitiera, obligarle a
cumplir un horario rigido repercutiria en su salud. Hay que recordar que no consiguen tener
un sueio reparador y obligarlos a levantarse es un fracaso en su dia escolar casi asegurado.

3. Programar periodos de descanso durante su permanencia en el centro, en un lugar tranquilo.

Tareas y estudio:

Ayudarles a tomar apuntes.
Darles mas tiempo en los exdmenes y tareas.

Evitar proporcionarles demasiada informacidn a la vez, podrian bloquearse mentalmente.

= @ N F

Ofrecer y motivar el uso de organizadores, agendas y otras herramientas para el manejo del
tiempo.
5. Buscar féormulas para que no se le olvide apuntar las tareas, ya sea revisandole la agenda, o

bien, colgandolas en la red para poder consultarlas en cualquier momento. En muchas

7
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ocasiones, pueden olvidar tomar nota de ellas debido a sus problemas de concentracién, o
ausencias.

6. Facilitarles el estudio, proporcionandoles esquemas y herramientas como videos,
presentaciones, juegos... u otras técnicas adaptados a las necesidades educativas del nin@ o
adolescente.

7. Priorizar las asignaturas principales, intentado sintetizar los contenidos. Estos alumn@s
suelen necesitar refuerzos en asignaturas como los idiomas y las matemadticas.

8. Darles a los estudiantes un set de libros extra para que usen en la casa.

9. No se les debe cargar diariamente con deberes para casa, teniendo que existir una buena
coordinacién entre los profesores para no saturarlo. El sobresfuerzo realizado un dia lo
mantendra cansado durante varios, ya que su capacidad de recuperacién no tiene nada que
ver con los nifos sanos.

10. Las tareas de vacaciones también deben ser leves, pues estos periodos suelen ser
aprovechados por los nifios/as y adolescentes para recuperarse e intentar comenzar el nuevo

curso con algo mas de vitalidad.

7

11. Serd conveniente asesorarles y orientarles en la eleccion de su futuro profesional, dirigiendo
sus estudios hacia una actividad que sea compatible con las limitaciones que impone su
enfermedad. Darles a los estudiantes un set de libros extra para que usen en la casa.

12. No se les debe cargar diariamente con deberes para casa, teniendo que existir una buena
coordinacion entre los profesores para no saturarlo. El sobresfuerzo realizado un dia lo
mantendra cansado durante varios, ya que su capacidad de recuperacion no tiene nada que
ver con los nifios sanos.

13. Las tareas de vacaciones también deben ser leves, pues estos periodos suelen ser
aprovechados por los nifios/as y adolescentes para recuperarse e intentar comenzar el nuevo
curso con algo mas de vitalidad.

14. Sera conveniente asesorarles y orientarles en la eleccidn de su futuro profesional, dirigiendo
sus estudios hacia una actividad que sea compatible con las limitaciones que impone su

enfermedad.

Examenes:

1. No deben ser demasiado extensos ni en tiempo ni en preguntas, y el tipo de preguntas debe

permitir al alumn@ contestarlas sin gran esfuerzo. Por ejemplo, preguntas de respuestas

7

cortas o tipo text. Debera ser posible evaluar el conocimiento de los contenidos, pero sin

llegar a sobrecargar al alumn@.
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2. Dar la posibilidad de cambiar las fechas de exdmenes, debido a los largos periodos de
ausencia que les imposibilitan no solo la asistencia a las clases, sino también el estudio y
avance en las diversas materias.

3. En ocasiones, incluso se podrian llegar a sustituir por evaluaciones continuas por
consecuciéon de objetivos, realizacion de trabajos o proyectos, acorde a los contenidos de
evaluacion.

4. Se les deberia permitir realizar el examen por partes, en varias veces, si el grado de cansancio
del alumno asi lo precisara y atendiendo al estado de salud del alumn@ en cada momento.
Estos nifios/as suelen esforzarse en hacerlo bien, pero llegado un punto su mente se bloquea

y no podran rendir aunque lo intenten.

Excursiones:
1. Se debe intentar que vayan, siempre que su salud se lo permita, son muy importantes para

la socializacidon de los nifi@.

2. Pueden utilizarse pequefios vehiculos eléctricos, bicicletas, patines etc... que les hagan mas

s

accesibles los desplazamientos, reduciendo su cansancio.

3. Las de fin de curso necesitaran mas implicacidon del centro educativo y la administracion.
Precisaran ademds de estar proximos a un Hospital o Centro de Salud, que les permita recibir
-la atencidon médica necesaria ante un posible brote, una planificacion de las actividades que
permita alternar tiempos de actividad y descanso, ademas de un acompafiante que

permanezca con ellos mientras sus compafieros realizan otras actividades. Considerar una

7

recaida en esos dias debe formar parte de la planificacidn.

Colegio:

1. Debe coordinar a todo el equipo docente que trabaje con el alumno, y tanto a ellos como los
companfieros del chic@, les debera informar de las consecuencias de la enfermedad. Siempre
teniendo en cuenta los deseos de los familiares y del propio nifi@ o adolescente, que a pesar
de todo quiere ser tratado como uno mas.

2. Designar un profesor/a como referente, normalmente el tutor o tutora, para que el nin@
pueda acudir si se encuentra mal o surge algun problema.

3. Si el colegio no puede dar o no quiere dar una buena atencién a estos alumn@s deberia, al
menos, facilitar el cambio de colegio.

4. Un colegio de una sola linea suele dar mejor respuesta a estos alumn@s, evitando tener que
informar y formar continuamente a los profesores y compaiieros.

5. El subir escaleras les puede resultar complicado, por lo que habrd que considerar las

condiciones de acceso al aula, facilitandoles el uso del ascensor.

7
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6. Facilitar medidas para no cargar la mochila en exceso, como darles un set de libros extra para
que los usen en casa y de este modo que tan sélo deben transportar los cuadernos, o
permitirles usar los libros en formato digital.

7. Estar dispuestos a combinar clases particulares de apoyo en la escuela y en la casa. Se
solicitara el apoyo domiciliario para aquellos periodos de tiempo les resulte mas complicado

la asistencia a las clases en el centro educativo.

Pautas de comportamiento con |@s chico@s:

Ayudar pero no compadecer.

Interesarse por su enfermedad pero no interrogar.

Ser amable pero no complaciente o consentidores.

Hablar con conocimiento de causa.

No centrar excesivamente la atencién en el alumn@ cuando se incorpore.

Dejarles salir de clase cuando tengan necesidad de ello.

Soer @G> W =

Poner a los chic@s al dia lo antes posible, de lo que hubieran perdido en sus periodos de

ausencia, para que se integren al ritmo de la clase lo antes posible, evitando que se sientan

7

desplazados.

8. Exigirles como a los demds, siempre que se pueda y hasta sus posibilidades.

9. Integrarlos en los grupos ya formados.

10. Ofrecerles seguridad y apoyo en los momentos dificiles, por su estado de salud o en la
relacidon con sus compafier@s.

11. Si hay algun profesor que no quiera entender la enfermedad, se le debe separar de la
educacion de estos alumn@s.

12. La mayoria de estos chic@s antes de la enfermedad eran excelentes alumnos vy
perfeccionistas, y la adaptacion a su nueva situacion les produce frustracion e incluso

situaciones de estrés y ansiedad, mas aun si se les trata de vagos.

4.9.2. RECOMENDACIONES SOBRE EL EJERCICIO FiSICO

e Siel médico del estudiante lo recomienda, permitir que los estudiantes participen

en clases de educacidn fisica modificadas o darles permiso para que no tomen la

clase, si es necesario.

7

e Los deportes que se practican en equipo puede que les perjudiquen, por el

compromiso que exigen y el hecho de que la interaccién con los otros compafiieros
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podria afectarles negativamente, teniendo en cuenta el umbral del dolor tan bajo
de estos chic@s.

e Los deportes individuales son mas aptos para ellos, pues pueden regularlos

facilmente al estado en que se encuentren en cada momento, sin afectar a los
demds compafieros.

e El profesor debe guiar al nifio para que el mismo conozca sus limites.

4.9.3. CONSIDERACIONES EN TORNO A LA ADOLESCENCIA

Si de por si esta etapa resulta compleja, de rebeldia y no aceptacién de conductas o
condicionamientos impuestos por padres, educadores o simplemente la sociedad que
les rodea, para un adolescente normal, en aquellos chic@s con cualquier problema,
como pueda ser el padecer una enfermedad crdnica, todo ello puede verse agudizado,
en cierta medida por las limitaciones impuestas por la propia enfermedad que les hacen

sentirse diferentes. Hay que tener en cuenta que:

s

1. Pueden sentirse avergonzados, por sus limitaciones que los hacen sentirse

diferentes al grupo de compafieros, como en las actividades deportivas o ausencias
continuadas.

2. Desarrollan una sexualidad normal, aunque al sentirse diferentes a los demas

pueden reaccionar con conductas de aislamientos y timidez que dificulten las

relaciones sociales con sus iguales.

7

3. Pueden rebelarse contra los horarios, la medicacidén, los tratamientos vy las

limitaciones de su enfermedad.

4. Puede ayudar a sus relaciones sociales, siempre que el alumn@ enfermo y sus

padres estén convencidos, el explicar a sus compaiieros cuales son las

consecuencias _de la _enfermedad que podrian evitar situaciones como que lo

consideren un alumn@ vag@ que no quiere colaborar, siempre contando con el
consejo de un profesional. De hecho, estas circunstancias pueden ser aprovechadas

para fomentar la solidaridad entre los propios compafieros. Es recomendable, por

el mismo motivo, que el resto de padres esté informado, volviendo a incidir que

debe ser un profesional quien lo coordine.

4.9.4. COSAS A EVITARY PRIMERAS ACCIONES A LLEVAR EN NUESTRA VIDA
DIARIA

e Hacer un etiquetado ambiental especial de los productos que contengan quimicos

toxicos.

7
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e “ambulancias verdes” que ya estan operando en Alemania y Luxemburgo
compuestas por expertos para asistir en el centro escolar.

e Uso de detergentes hipoalergénicos

e Promover espacios “libres de fragancias”

e Hacer especial incidencia a la adaptacion del puesto escolar desde el inicio de la

enfermedad facilitando la integracidn socio-escolar.

El Programa de Aulas Hospitalarias se lleva a cabo en algunos hospitales de la red de
hospitales del Servicio Publico de Salud. Los profesores/as de estas aulas, con
dependencia organica de la Consejeria de Educacion y Ciencia, trabajan en coordinacién
con el Equipo de Orientacidn Educativa de la zona donde estd ubicado el hospital y con
los responsables del Area de Compensacién Educativa del Equipo Técnico Provincial para

la Orientacién Educativa y Profesional.

Las fuentes de exposicidon pueden encontrarse en exteriores (plaguicidas, productos de

combustién...), en interiores domésticos o laborales (plasticos, perfumes...), en

7

alimentos (fungicidas, ceras protectoras...), agua de boca para el consumo humano, en

farmacos y productos de consumo habitual (laxantes, cintas adhesivas...)

4.9.5. CONSIDERACIONES EN TORNO A LA RESPUESTA EDUCATIVA: ¢QUE
SE HA DE HACER EN EL CENTRO EDUCATIVO?

Facilitar el acceso con las mayores garantias para personas con Sensibilidad Quimica

Multiple, incluyendo a las que padecen un grado severo, implicaria la adaptacion total
del entorno: paredes, mobiliario, alrededores del inmueble (como jardines y/o patios
dependientes del mismo) prescindiendo del uso de sustancias toxicas y empleando
materiales y productos biocompatibles y/o ecolégicos en: pintura de paredes,
mobiliario, suelos, productos de limpieza y biocidas.

Esta posibilidad seria especialmente viable si en edificios de nueva construccion o en
momentos de reforma de espacios antiguos se tuvieran en cuenta estas adaptaciones en
los proyectos de obra.

Entendemos que esto entrafa una gran dificultad por la gran inversién econémica que

requeriria en edificios en pleno uso, ya que implicaria reformas y cambios estructurales.

7

Considerando que este extremo puede no ser viable en espacios en pleno uso, pasamos
a detallar como minimizar la contaminacién quimica cotidiana con medidas asequibles
y de bajo coste econémico.

MINIMIZAR CONTAMINACION QUIMICA en espacios en uso
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En espacios publicos en uso la posibilidad de reducir factores ambientales de tipo
quimico desencadenantes de sintomatologia tiene que ver principalmente con la
limpieza de los espacios:
1. Usar:
e  Productos de limpieza ecolégicos a ser posible sin perfume ni componentes
“citrus/pino”. Reducir las dosis al minimo.
e  Bayetas de microfibra y agua para limpiar polvo.
e  Otras alternativas inocuas: bicarbonato o vinagre.
e  Jabones sin perfume en los lavabos.
e  Productos de desinsectacion ecoldgicos.
2. Eliminar: (Utilizar alternativas no toxicas para conseguir los mismos resultados)
e Ambientadores de todo tipo, (incluidos los usados en los bafios).
e Bacteriostaticos de los bafios (Sistemas automaticos de limpieza de bafios).

e Sistemas de recogida de residuos perfumados en bafios (Ej: Contenedores de

s

compresas).

3. Incluir clausulas en los contratos con las subcontratas de limpieza que garanticen el
uso de productos ecolégicos no téxicos a ser posible sin perfume ni componentes
“citrus/pino”.

4. Avisar con tiempo suficiente con carteles fisicos y con avisos en la web del centro

de las fechas previstas de desinsectacion con productos convencionales en caso de

7

que sea inevitable su uso e imposible el uso de productos ecoldgicos equivalentes
alternativos. Usar siempre las opciones menos toxicas. Los carteles de aviso: han de
contener las fechas de las desinsectaciones reglamentarias, estar colocados en lugar
visible, preferiblemente en las entradas, y colocarse con algunos dias de antelacion
y mantenerse durante 7 dias después.

5. Tener como referente las guias elaboradas para la reduccién del uso de productos
con riesgo toxico:

e Eliminacion de contaminantes hormonales. Guia para administraciones locales.
Ecologistas en Accidn. [Link]

e Guia sindical para la eliminacion de téxicos del sector de limpiezas. ISTAS. [Link]

4.9.6. AGENTES DESENCADENANTES

Uno de los documentos pioneras establecié una clasificacion de compuestos quimicos

asociados a la SQM, agrupados en funcidn de las fuentes de exposicion, en:

7
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= Contaminacién exterior: plaguicidas, disolventes volatiles, vapores de pinturas y

combustibles, productos de combustién, alquitranes, emanaciones de motores
diésel y gasolina y aire de zonas industriales.

=  Contaminacidn aérea de interiores no suficientemente ventilados tanto domésticos

como del lugar de trabajo, moho, polvo, especialmente en espacios cerrados:
productos de combustion del gas y calentadores domésticos, esponjas sintéticas,
plasticos, plaguicidas, perfumes, desodorantes, detergentes, suavizantes,
productos de limpieza, ambientadores, desinfectantes, tinta de periddicos y otros
materiales impresos, textiles, cortinas, alfombras y moquetas, olores de
compuestos derivados del petrdleo, maderas y alimentos cocinados.

= Alimentos, aditivos y contaminantes alimentarios, como el maiz y azicar de maiz,

residuos de plaguicidas, fungicidas, colores artificiales, edulcorantes, conservantes
alimentarios, ceras de proteccidon y materiales de empaquetado.

= Contaminantes del aguay aditivos ingeridos a través del agua de consumo humano.

=  Farmacos Vy productos de consumo habitual como a&acido acetil salicilico,

barbituricos, sulfonamidas, diluyentes, saborizantes, conservantes, aceites
minerales, lociones, laxantes, vitaminas sintéticas, cintas adhesivas, cosméticos,
perfumes, champus, productos de higiene personal, adhesivos dentales, sales y
aceites de baflo, camas de agua, O6leos, rotuladores de punta de fieltro,
abrillantadores, pulidores, piscinas cloradas, contrastes radioldgicos, lentes de
contacto, telas sintéticas, material de construccion, antipolillas y componentes de

pldsticos liberados de material médico.

Posteriormente, en 2003, también en EE.UU. se publicé un listado de doce compuestos

quimicos desencadenantes de la sintomatologia, que incluye: productos de limpieza,

plaguicidas y perfumes, humos de trafico, salones de belleza y peluqueria, moquetas,

muebles, cloro en el agua de bebida y tinta recién impresa.

En general, es frecuente que se seialen los perfumes como compuestos quimicos del

mayor interés (82,5%), seguidos del humo de tabaco, nuevas construcciones,

plaguicidas, derivados del petréleo, humo de vehiculos de combustion y otros

compuestos quimicos.
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5.LA ELECTROHIPERSENSIBILIDAD (EHS)
5.1. DEFINICION

La electrosensibilidad, hipersensibilidad electromagnética, electrohipersensibilidad o
Sindrome de Intolerancia a campos electromagneticos (SICEM), es una respuesta de
intolerancia del organismo frente a los campos electromagnéticos o dosis que se
encuentran por debajo de los limites de las actuales reglamentaciones.

El Unico pais en el mundo en el que esta reconocida la electrohipersensibilidad como
discapacidad funcional es Suecia. La OMS la reconoce de forma ambigua, siendo incluida
en la denominacién de “Intolerancia Ambiental Idiopatica”. La falta de reconocimiento
formal de esta discapacidad dificulta la adaptacion del medio para las personas con
hipersensibilidad y por lo tanto la posibilidad de participar activamente en la sociedad con
las suficientes garantias para que sea efectiva, real y compatible con el mantenimiento de

unas condiciones minimas de salud.

s

En septiembre de 2015, una declaracidn cientifica internacional sobre hipersensibilidad a
la radiacién electromagnética y sensibilidad Quimica Multiple fue publicada por el Comité
Cientifico después del quinto Congreso de Apelacién de Paris, el cual tuvo lugar el 18 de
mayo de 2015 en la Real Academia de Medicina de Bruselas, Bélgica. Se hace un
llamamiento a las agencias y organizaciones a nivel nacional e internacional para

reconocer la EHSy la sensibilidad quimica multiple como una enfermedad, e insta
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en particulara la OMS paraincluirla EHSyla MCS en la Clasificacién Internacional de
las Enfermedades. También solicita a las agencias y organizaciones nacionales e
internacionales para adoptar sencillas medidas cautelares de prevencién, informar al
publico, y designar grupos de expertos verdaderamente independientes para evaluar los
riesgos para la salud basados en la objetividad cientifica, lo cual no es el caso en la
actualidad.

Los niflos y jovenes afectados que tienen deteriorada su salud por factores ambientales
viven una situacién de dificultad afiadida ya que su salud depende en parte de agentes
externos a su control. Las sensibilidades ambientales requieren la adaptacion del medio
para la mejoria de la persona afectada.

En este sentido la necesidad de acudir al centro educativo puede producir un
empeoramiento general de los problemas derivados de la sensibilidad ambiental debido

a una inadecuada gestion de los aspectos de salud relacionados con dicha sensibilidad.

7
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GUIA PARA LA ATENCION EDUCATIVA A LOS ALUMN@S CON ENFERMEDAD CRONICA

5.2. SINTOMAS Y COMORBILIDADES

Los sintomas en condiciones de exposiciéon pueden llegar a ser muy incapacitantes. Las

manifestaciones especificas varian de persona a persona, tanto en lo relativo al conjunto

de sintomas como en la intensidad de los mismos.

Dolor de cabeza
Sensacion de
guemazon
Irritacion/inflamacion
del sistema nervioso
Dificultad de
concentracion

Dolor en musculos y
articulaciones
Pérdida de memoria
Confusiéon mental
Desorientacion
Dificultad de

expresion

Los sintomas principales son:

Insomnio
Palpitaciones
Arritmias

Mareo

Irritabilidad
Hormigueos
Calambres
Hiperactividad
Alteracidn de reflejos
Labilidad afectiva
Irritabilidad/nerviosis

mo/excitacidon

Confusidny
desorientacion
espacial y/o temporal
Fatiga
Debilidad/flojera
Aceleracién o
disminucion del ritmo
cardiaco

Dolores en el pecho
Temblores

Espasmos musculares
Dolores constantes
en piernas y pies

Desmayo

5.3. ELEMENTOS DESENCADENANTES / CAUSAS- DIAGNOSTICO.

Debemos comentar que, la electrohipersensibilidad es investigada por algunos autores

pareja a la Sensibilidad Quimica Multiple (SQM) con la que compartiria mecanismos

subyacentes comunes y con la que presenta un alto grado de comorbilidad. Pero

gueremos afadir que se entiende que los elementos que desencadenan la enfermedad

son los siguientes:

Campos Electromagnéticos (CEM) Alta frecuencia: WiFi, teléfono movil, tablets,

teléfonos inaldmbricos, antenas de telefonia movil, picoantenas de telefonia mavil,

alarmas, dispositivos de vigilancia inalambricos (cdmaras, sensores), Bluetooth, ...

CEM Baja frecuencia: Lineas de alta tension, transformadores de alta tension,

motores, Cableado eléctrico doméstico, aparatos eléctricos, bombillas bajo

consumo.
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A decir verdad, esta enfermedad junto con las demas mencionadas y trabajadas desde
CONFESQ, resulta realmente complejo conocer la causa que desencadena la misma, o
como poder diagnosticarla. Pero hemos encontrado un documento publicado por
se muestra un Cuadro resumen biomarcadores

Belpomme donde para la

Electrohipersensibilidad, que a nuestro parecer es el mas acertado que hemos encontrado

CONFESQ: COALICION NACIONAL DE ENTIDADES
CON FM, SFC/EM, SQM Y EHS

en la actualidad. Lo mostraremos a continuacion:

Las pruebas cllnlcas y de laboratorio que componen el panel no son especificas por separado, pero BIOMARCADQRES FIABLES
pero en conji tan de icién crénica a sustancias téxrcas y/o estrés elec- QUE IDENTIFICAN LA EHS Y LA SQM
tromagnético antropogénico Ademés de los ataquas fisiolégicos ex6g vull bilidad . : :
endégenas de muy diversos tipos (edad, enfermedades, estilo de vida, mdlwduahdades genéticas, COMO UNA UNICA AFECCION PATOLOGICA ‘;
efc.). Todas las citas estan extraidas del articulo del Dr. Belpomme y se han acortado para abreviar
o limitar el tema a la EHS. Se ha anadido énfasis en algunos casos. “Cerca del 40% pr un [.JLta [...]se
vio sumentada en un 28% de los casos. ummswoamm.nﬂ 15% de
los casos. En el 23% se anti-PO de la mielina [...j
’ Se notd un incremento de HSP2T yio HSPT0 en el 33% de los pacientes [...] Al esta-
. La inflamacion parece ser un proceso clave rnumdo de CEM sobre los tejidos El biecer fa prop de 6 sulfato (6-OHMS) en orina de 24 h /
estrés oxidativo espanudcla . ¥ y — éailloyllnspu:’sup'[w,ocl- ‘ -/\ Greatinina, se vio que habla dlaminuido (<0.8) en fodos los casos lavestigedos...®
dos. L:..... ina [es] un dor de la p: ion de p {ONOO*-) y de apertura de s r i
la falica[..] La p swos [es] otro marcador de la apertura de dicha ba- ¥ > N i “Un descubrimiento importante |..] es el hecho de que la histamina en sangre pe-
rrera [...] Se di P I anti-P0 de la mielina [.. ]quuclmﬁcaEMS[ 1[s- - 3 i riférica aumentt en casi un 40% de jos pacientes || Esto sugiere que la hista-
i ] [1as pr de ch ] HSP27 y/o HSPT70 [...] se estableci6 la —-‘ mina es [..j un biomarcador clinico natural de la EHS [...] pues se ha demostra-
6-hidroximelatonina sulfato (6-OHMS) en orina de 24h / creatinina [.. )umldiﬂonumolﬂu[osm P i do que no s6lo es un neurotransmisor || Hberado por el sistema nervioso cen-
guineo en los I6bulos temporales [...] [Se] asoci6 la EHS conhlpoporlusiénonlangidnccpsulou- e m“""w"'“ M“L‘"""‘“”"""’”‘
lamica, lo que sug. que el pi io afecta al limbico y al talamo...". @ - Ly
i i ".la yo estrés oxida- ;
= tivo y nitrosative., Porlo tanto modifican la camposldén molecular y el esta-
Inflamacién: Histamina iy s duwpri bl

b

Insomnio crénico: 6-OHMS |

— rrera hematoencefélica; de ahi la creciente permeabilidad de dicha barrera”™. }

en las células endoteliales de la ba- f

s

- Dolor de cabeza “la funcitn de la hi ina on la modulacion del 16,
- Anomalias sensoriales “.5 Jla 0 w dgico debido a los CEM .. ]y
Apertura barrera hematoencefdlica: . estrés ¥
= o B DL t',’fm Md":’”’ ponlsla la uposlc)én cmnlu a CEMs 1 J pueden explicar por qud los
: - sistema {..] podrian llegar a colapsar”.
Estrés celular: HSP27, HSP70 nervioso simpatico
J - Disfunciones cognitivas Tres pruebas (histamina, S1008 y nitrotirosina) resultaron
> N i Memoria positivas en el 70-80% de los pacientes EHS estudiados. El
Actividad autoinmune: anticuerpos anti-P0 de la migking | Atencion resto mostré disfuncién en el eco-Doppler cerebral pulsado.
|
1 ,Moz‘:,'::’"“c’é" Cada una de las pruebas del panel, en caso de ser positiva
eco-Doppler carebral pulsado - si misma, indicar otras disfunciones.
Fh'iownulmo cerebral: J[ - Fatiga crénica por puede patologlas y
- Tendencia depresiva

Estrés oxidativo (ONOO®-): Nitrotirosina }

~ _mﬁ“

EUROPAEM: DIRECTIVA 2010 CEM PARA

~

OTRAS PRUEBAS EN LA LITERATURA

Pégina Web: Oscillatorium

im. 1nj ; i
i s@—m—m Uttima version: este mapa W;

Cambio; an el hgmgmma; Fecha de esta actualizacion: 12-05-15 |

(-

5.4. POBLACION AFECTADA, GRADOS DE AFECTACION

Si tenemos en cuenta y tomamos como modelo de referencia el Cuadro
resumen de niveles recomendados para personas afectadas del Sindrome de
Intolerancia a Campos Electromagnéticos, podemos observar diferentes grados
en las diferentes unidades de medida utilizadas mas habitualmente por

diferentes aparatos de medicién. (Extraido de: “Directrices del Colegio de
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Médicos de Austria para el diagndstico y tratamiento de enfermedades y

problemas de salud relacionados con los campos electromagnéticos”)

Unidades | Dentro de Ligeramente Muy por
de los limites superior alo encima de lo
medida normales normal normal
UW/m? <1 1-10 10-1000
mW/m? <0,001 0,001-0,01 0,01-1
UW/cm? <0,0001 0,0001- 0,001 0,001-0, 1
Alta frecuencia 0,0000001- 0,000001-
mW/cm? | <0,0000001 0,000001 0,0001
V/m <0,0194 0,0194-0,0614 | 0,0614-0,614
mV/m <19,4 19,4-61,4 61,4-614
CEM magnéticos nT <20 20-100 100-400
alternos de baja
frecuencia uT <0,02 0,02-0,1 0,1-0,4
CEM eléctricos
alternos de baja V/m <0,3 0,3-1,5 1,5-10

frecuencia

7

Los niveles aceptables para personas EHS pueden incluir los indicados en la fila verde (preferible) y
amarilla.

Segun la OMS, existen unos niveles de contaminacién tolerables en cuanto a la calidad del

ambiente y la salud.

Niveles de contaminacidn "tolerables” para la Salud segin la OMS

Contaminante Niveles de referencia

PM2.5 10 pg/m3 de media anual )
25 pg/m3 de media en 24 horas

PM10 20 ug/m3 de media anual .
50 pg/m3 de media en 24 horas

Dioxido de nitrégeno (NO2) 40 pg/m3 de media anual )
200 pg/m3 de media en 1 hora

Dioxido de azufre (SO2) 20 pug/m3 de media en 24 horas . .
500 pg/m3 de media en 10 minutos

Ozono (03) 100 pg/m3 de media en 8 horas

Nota: Calidad del aire y salud. Organizacion Mundial de la Salud. Disponible en:

http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs313/es

7

438

s

GUIA PARA LA ATENCION EDUCATIVA A LOS ALUMN@S CON ENFERMEDAD CRONICA
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Para conocer el grado de afectacion de la enfermedad, existe una tabla de valoracion en
la cual se le pide a la persona a evaluar que puntue cada item de forma especifica si ésta
padece uno de los sintomas (Herramienta extraida de: http://www.ei-

resource.org/illness-information/related-conditions/electrical-sensitivity-&-

hypersensitivity/) :

Frecuentemente : 2 De vez en cuando: 1 Nunca: O

1 Entumecimiento, debilidad o sensaciones de cosquilleo en las articulaciones
o extremidades.

2 Sensacion de cansancio anormal o debilidad que no se puede explicar por los
compromisos de su vida.

3 Los cambios en la capacidad de pensar con claridad o dificultades para
concentrarse, dependiendo de dénde se encuentre.

4 Dolores, calambres o espasmos musculares en las articulaciones, los huesos
y los musculos de los hombros, los brazos, las piernas, los pies, las mufecas,
los tobillos, los codos y la pelvis. Fibromialgia

Dolores de cabeza

s

Tension.

Pérdidas de memoria.

5
6
7 Inquietud, ansiedad.
8
9

Alteraciones del suefio, insomnio.

10 | Debilidad, mareos, temblores.

11 La tendencia a la rojez de la piel, picazén, sarpullido, sensacién de
hormigueo o piel seca.

7

12 | Dolor abdominal, problemas digestivos, los movimientos irregulares del
intestino, enfermedad.

13 | Sentirse demasiado caliente, fiebre.

14 | Un escozor, sensacion irritante, un dolor o una sensacién como si hubiera
arena en los ojos. Visién borrosa o o ver chiribitas o lucecitas parpadeantes
en los ojos.

15 | Hemorragias nasales, o cambios de la presidn arterial.

16 | Irregularidades o arritmias cardiacas , palpitaciones o dolor en el pecho

17 | Dolor de muelas o neuralgia.
18 | Caida del cabello.
19 Ruidos en los oidos, zumbidos, silbidos o un ruido agudo. Acufenos.

20 | Sensibilidad a las luces fluorescentes, sobre todo a pantallas de ordenador (a
veces, incluso a la luz del dia)

21 | Los ataques de irritabilidad inusual, la ira, la violencia, la destructividad,
fuertes sentimientos de hostilidad injustificados.

22 Problemas de tiroides.

23 | Sensacion generalizada de gripe inminente que nunca se desata.

24 | Depresion.

25 | Pérdidas de nocidn del tiempo, desvanecimientos o convulsiones.

7
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Se comenta que si la persona ha puntuado entre 15 y 25 sobre 50, usted puede ser una
de las personas que pertenecen al 35 por ciento de que sufren de algin grado de electro-
estrés. Si puntudé mas de 25, puede haber desarrollado EHS.

5.5. CONSIDERACIONES EN TORNO A LA RESPUESTA EDUCATIVA

» Aplicacion del principio de precaucion en los centros educativos, evitando los
sistemas de conexion inalambricos y optando por el cable o la fibra dptica.

» Garantizar el derecho a la educacion de los menores afectados de EHS y SQM grave,
realizando las adaptaciones necesarias a su discapacidad.

» Garantizar el derecho de los padres afectados de EHS y SQM a participar en la

educacion de sus hijos.

A tener en cuenta:

e Desconectar automatico de corriente, o desconectar manualmente la corriente
eléctrica de todos los cableados que pasan por las paredes (y suelo) del dormitorio,

especialmente de la pared del cabecero de la cama)

7

e Desplazar la cama al menos 50 cm del cabecero en caso de que no se pueda
desconectar el cableado que pasa por la pared del cabecero.

e Ningun dispositivo inaldambrico fijo (router wifi-ordenador wifi-dispositivo, wifi,
teléfono inaldambrico DECT, tampoco PLC) activado en el entornode alojamiento de
persona EHS/SQM.

e Ninguna antena WIMAX, ni Internet Satélite cerca (500-300 metros) ni apuntando
hacia el dormitorio.

e Sustituir las bombillas de bajo consumo fluorescentes por bombillas incandescentes

(de no ser esto posible al menos sustituirlas por bombillas led)

5.6. ¢QUE SE HA DE HACER EN EL CENTRO EDUCATIVO?

Entendemos que los padres y los centros escolares lo que necesitan, es, sobre todo,
ademads de entender y ubicar la problematica, disponer de indicaciones claras que

respondan a ¢Y nosotros entonces que es lo que podemos hacer?

o "Ubicar a los nifios afectados de EHS en las aulas mds alejadas de los sistemas

radiantes tanto internos (router, wifi, telefonos inaldmbricos, espacios donde se

7

puedan estar usando habitualmente teléfonos mdviles: conserjeria, sala de

reuniones de profesores, etc...) como externos: antenas de telefonia."
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o "Ubicar a los nifos afectados de SQM en las aulas mas alejadas de espacios en los
gue se puedan usar de forma mads habitual sustancias que puedan afectarles. Como
por ejemplo: bafios, almacenes y armarios de productos de limpieza, cocinas y aulas
de comedor."

o "los profesores y compafieros de aula de los nifos afectados tendran que mantener
apagados los méviles o con todos los sistemas radiantes apagados, asi como otros
dispositivos: tablets, ebooks, ordenadores portatiles." En caso de que se estén
usando en el aula ordenadores portatiles como herramientas educativas, sera
necesario que su conexidn a internet sea cableada. Asi como todas las aulas del
centro."

o "para promover la verdadera inclusién de los nifios afectados de SQM y/o EHS se
recomienda la promocion en el centro educativo de actividades sobre habitos
saludables que incluyan uso racional de las nuevas tecnologias y vida libre de

toxicos"

s

Para posible intolerancia a tinta:

Los papeles entintados irdn en sitio cerrado y cuando no los estemos utilizando se
depositardan en un lugar destinado a tal fin durante el encuentro. Para manejar las
fotocopias se recomienda las carpetillas de plastico. La tinta fresca es mas dafiina que la

tinta seca, asi que si vamos a usar fotocopias sera buena idea previamente “secarlas” al

7

sol o al calor.

Para escribir usaremos papel blanco normal (no reciclado) y portaminas. Lapices de

colores y boligrafos no se emplearan salvo que fuera imprescindible

MEDIDAS GENERALES

Para facilitar el acceso a las aulas con las mayores probabilidades de éxito para el 6ptimo

estado de salud en personas electrosensibles seria necesario:

e Que los centros dispongan de conexion cableada para acceso a internet y con puntos
de acceso por cable de red disponibles para conexidn publica.

e Que se prioricen medidas alternativas a sistemas y dispositivos inaldmbricos de
cualquier tipo, eliminando todos los sistemas inaldmbricos.

Puede suceder que se valore como muy dificil evitar totalmente toda tecnologia

inaldmbrica, por lo que pasamos a detallar practicas concretas que pueden ayudar a

7
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minimizar los niveles de exposicidn a este tipo de contaminacidn, facilitando asi el acceso
a las personas con esta discapacidad en las mejores condiciones posibles.

Se debe MINIMIZAR CONTAMINACION ELECTROMAGNETICA en espacios en uso, los
factores de mayor contaminacién por su omnipresencia en todos los espacios, incluidos
los publicos, son los producidos por los siguientes dispositivos o sistemas: WIFI, Teléfonos
moviles, Teléfonos inaldmbricos (DECT). Por ello las propuestas descritas a continuacién
van encaminada a reducir la contaminacion generada por estos dispositivos, proponiendo

alternativas sobre uso.

= WIFI

Los sistemas WIFI son incompatibles con un éptimo estado de salud de las personas
electrosensibles y un factor de riesgo para la salud de la poblacién general. En la dltima
década su implantacion en los centros educativos es masiva, pero aun asi hay
alternativas que se deben conocer y mas aln cuando permite que nifios y adolescentes

afectados no puedan asistir a clase en igualdad de condiciones que sus compaiieros. La

7

opcion mas segura es habilitar puntos de acceso por cable y el LIFI (Lifi es un tipo de

conexion a Internet que usa tecnologia que se caracteriza por transmitir

informacion a través de la luz led que podria llegar a los 10 Gbps de velocidad).

Por todo ello antes de plantearse la instalacion de un sistema WIFI aconsejamos al

equipo directivo de los centros a realizar la siguiente evaluaciéon para clarificar el grado

de necesidad y prioridad de la instalacién de WIFI.

1. ¢Cual es el servicio que se va a ofrecer a los estudiantes a través del WIFI?

2. ¢Es el WIFI una herramienta imprescindible para la prestacion de los servicios que
ofrece el centro?

3. (Existen alternativas eficaces para conseguir el mismo objetivo? (Ethernet, LIFI,
otras)

Actualmente la mayoria de los usuarios tenemos garantizada la conectividad gracias a la

conexién por datos y al amplio despliegue de las distintas redes inalambricas para sus

teléfonos maviles y tablets, asi como las distintas ofertas por fibra dptica. Sin embargo,

las personas EHS ven cada vez mas reducida la accesibilidad a espacios publicos,

suponiendo este hecho un problema que implica la pérdida de derechos

fundamentales.

7

En caso de que sea inevitable la habilitacién de acceso via WIFI:
Crear un “espacio WIFI”: Intentar destinar un area limitada para la conexidon WIFI. Esta

area ha de reunir las siguientes caracteristicas:
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e Estar ubicado en un lugar apartado:

o No ser un lugar de paso inevitable para acceder a los servicios que presta el
centro, o servicios de uso necesario: ventanillas de atencién, bafios, pasillos
y vestibulos de acceso.
o No estar ubicado en las dependencias principales del centro educativo.
e Seializar adecuadamente.

e Solicitar mediante carteles la desactivacidn del modo WIFI fuera del espacio WIFI.

e Routers WIFI:
o Preferiblemente un Unico terminal ubicado en el “area WIFI”.
o Ubicar en techos altos, lo mas alejado posible de las cabezas.
o No ubicar nunca en el suelo, techo, paredes en un radio de 10 metros.
o En caso de ser necesario un punto de acceso extra para uso puntual: Que
sea activado solo cuando sea necesario.

o Caracteristicas del terminal:

s

= Que reduzca la emision practicamente a cero mientras no exista
demanda.

= Que el nivel de emisién durante la transmisiéon de datos quede
reducida al minimo imprescindible.

= Que disponga de un interruptor facilmente accesible e identificable

gue permita el apagado en caso de necesidad.

7

o Que lared eléctrica a la que esta conectado se apague por la noche. (desde
cuadros de automaticos)

Mantener el resto de los espacios por debajo de los niveles limite indicados en la tabla

del anexo en los rangos de intensidad aptos para personas hipersensibles, marcados en

la tabla en verde (preferiblemente) y amarillo. Para lo cual puede ser necesario realizar

determinados apantallamientos (en paredes y/o espacios) que evitaran que la sefial se

disperse a otras areas generando niveles de contaminacion electromagnética superiores

a los propuestos como aceptables.

= TELEFONOS CABLEADOS FRENTE A TELEFONOS INALAMBRICOS DECT:

Que los teléfonos ubicados en cualquier lugar del centro sean de tipo cableado. En caso
de que fuera imprescindible un terminal tipo inaldmbrico, por alglin uso especial, que
dicho terminal tenga la opcién disponible y activada del modo ECO DECT, y ahorro de

energia. (Todos los teléfonos de GIGASET tienen esta opcidn)

7
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= TELEFONOS MOVILES:

<> Apagado
<> Modo avién. (asegurarse que el modo avién no deja activo por defecto

ningun sistema radiante: gps, bluetooth, wi-fi, busqueda de areas de wi-fi)

Si por motivos ajenos a nosotros tenemos que tenerlo encendido en algunos

periodos de tiempo

* Activado: en general la forma de recibir la menor cantidad de radiacién
posible con el mdvil activado es, desactivando la mayor parte de los sistemas
radiantes la mayor parte del tiempo posible, y activandolos de manera
puntual exclusivamente cuando realmente los estamos usando y durante el
tiempo imprescindible. Con el mévil de esta manera podras recibir Ilamadas
y sms.

o Desactivar wi-fi y activarlo solo me manera puntual cuando lo vayamos

7

a necesitar por alguna aplicacién como Whatsapp o Telegram.

o Desactivar datos, activarlo solo me manera puntual cuando lo vayamos
a necesitar por alguna aplicacién como Whatsapp o Telegram.

o Desactivar bluetooth

o Desactivar gps (ubicacion)

o Desactivar el funcionamiento en 4G y 3G (Al intentar desactivarlas
podrian aparecer en tu movil como sistemas LTE o WCDMA y UMTS

respectivamente) dejando solo la 2G (GSM).

= TABLET, EBOOK:

Mantener permanentemente en modo avién, hacer la trasferencia de libros o

datos a través de cable.

= CONEXIONES ELECTRICAS.

Verificar si la instalacion eléctrica tiene tomas de tierra y que son funcionales. Y

7

los niveles de campo electromagnético que pueda estar emitiendo la instalacién.

Especialmente en la cercania a lugares donde se pasa mas tiempo
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