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1. INTRODUCCION
1.1. ¢QUE ES CONFESQ?

Enel afio 2004 se funda la Confederacion Nacional de Fibromialgiay el Sindrome de Fatiga Cronica
y catorce afios después, en el afio 2018, se da de alta como coalicidén, pasando a incluir otras
enfermedades y a conformarse como la Coalicidon Nacional de entidades de Fibromialgia,
Encefalomielitis Mialgica/Sindrome de Fatiga Cronica, Electrohipersensibilidad y Sensibilidad
Quimica Mdltiple (CONFESQ)*.

Se trata de una asociacion sin animo de lucro cuya misiéon es defender los derechos de las
personas afectadas por dichas enfermedades, asi como los de sus familias, tanto a nivel nacional
como internacional. CONFESQ trabaja para obtener soluciones adecuadas a las necesidades que
plantean las personas afectadas y sus familias para su realizacion como ciudadanos y ciudadanas
de pleno derecho dentro de la sociedad.

Para ello, el trabajo de CONFESQ gira en torno a cuatro ejes de trabajo: la sensibilizacién sanitaria
y social, la promocién de la Investigacidn, la incidencia politica para la mejora de la atencidn
sanitaria y la defensa de las barreras ambientales para el reconocimiento de la discapacidad.

CONFESQ esta formada por 65 Asociaciones y Federaciones? distribuidas en la mayoria de las
Comunidades Auténomas del Estado Espafiol, representandoa mas de 11.000 personas afectadas
por estas enfermedades y a sus familias de forma directa, siendo de estas aproximadamente el
80% mujeres.

Asimismo, CONFESQtrabaja enred con asociaciones afines a su misién, visién y valores, entre las
gue se encuentran organizaciones que trabajan por la defensa de los derechos de personas
afectadas por las patologias representadas y por otras enfermedades crdnicas, asi como
organizaciones que trabajan en el dmbito de la discapacidad fisica y organica.

Para llevar a cabo este trabajo en red, CONFESQ pertenece a «entidades paraguas» a nivel
internacional, tales como la Pain Alliance Europe (PAE), la European Network of Fibromyalgia
Associates (ENFA), la Pain Mediterranean Coalition (PEC) y la European ME Alliance (EMEA). Por
su parte, a nivel nacional la CONFESQ pertenece a la Confederaciéon Espafiola de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE), a la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP)
y a la Sociedad Espafiola de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica (SEFIFAC).

1.2. OBJETIVOS DEL INFORME

El presente informe se lleva a cabo con el objetivo de realizar una primera aproximacién a la
situacion de las personas afectadas por la SQM desde un enfoque de discapacidad y derechos
humanos.

Este objetivo respondea unalinea de actuacién mas amplia: utilizar el derecho internacional de
los derechos humanosy sus mecanismos de proteccion para avanzarlos derechos delas personas

1 Sitio web; Estatutos y Codigo ético.

2 Entidades que conforman CONFESQ.



https://confesq.org/
https://confesq.org/wp-content/uploads/2022/01/Estatutos-CONFESQ-2018.pdf
https://confesq.org/wp-content/uploads/2018/09/codigo-%C3%A9tico-Confederaci%C3%B3n_AC.pdf
https://confesq.org/?page_id=24972
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afectadas por SQM, fortaleciendo el trabajo quese viene realizando desde CONFESQy desde sus
respectivas Asociaciones y Federaciones acompafiando y luchando por los derechos de las
personas afectadas.

Para ello, si bien este es un primer paso, es necesario que se sigan estudiandoy visibilizando las
barreras a las que se enfrentan estas personasy las consecuencias de las mismas en el acceso
efectivo a sus derechos humanos en igualdad de condiciones.

1.3. METODOLOGIA

Los objetivos anteriormente mencionados se han llevado a cabo a través de una metodologia
adaptada. Para ello se han utilizado los siguientes métodos de andlisis:

- Andlisis juridico de la normativa a nivel internacional, regional europeoy estatal, asicomo
de las resoluciones, estrategias y documentos marco a nivel politico relevantes.

- Andlisis documentala través de la revisién de documentos publicados por organismos e
instituciones especializadas en la materia; y revision bibliografica de fuentes primarias y
secundarias relevantes en la materia, partiendo de los Ultimos documentos publicados
gue analizan el estado de la cuestion.

- Andlisis cualitativo a través de los casos de personas con SQM gue se han acompafiado
desde CONFESQy desde sus Asociaciones y Federaciones asociadas.

Asimismo, a lo largo de toda la investigacion se ha aplicado un enfoque basado en los derechos
humanos y un enfoque interseccional:

- El Enfoque Basado en los Derechos Humanos es un marco conceptual cuyo objetivo es
analizar la realidad y sus desigualdades desde la determinacion de quiénes son los
titulares de derechos en virtud del derecho internacional de los derechos humanos, asi
comode las obligaciones delos responsables de garantizar que estos se hagan efectivos?.

- ElEnfoquelInterseccionalintentarealizar un analisis complejo dela realidad vivida porlas
personasalteneren cuentacomo opera lainterseccionalidad de diferentes factores como
el género, laraza, laclase o el estatus legal, entre otros muchos, y no sdlo desde una Unica
dimension®. En este sentido, se pone el foco sobre aspectos de las politicas que se suelen
ignorar: las complejas formas en que se organizany resisten las desigualdades multiples
e interconectadas en el proceso, el contenido y los resultados de las politicas®.

3 Ver, entre otras, UNSDG Human Rights Working Group (2003) The Human Rights Based Approach to Development
Cooperation Towards a Common Understanding Among UN Agencies; UNSDG: Human Rights-Based Approach; OHCHR,
UNFPA, WHO: Breve Guia de reflexion sobre un enfoque basado en los derechos humanos de la salud; UNFPA: The
Human Rights-Based Approach; ENNHRI: Human Rights-Based Approach.

4 Mastoureh Fathi (2017) Intersectionality, Class and Migration; Narratives of Iranian Women Migrants in the U.K.,
Palgrave Macmillan.

50., Hankivsky; J.S., Jordan-Zachery (2019), ‘Introduction: Bringing Intersectionality to Public Policy’, en Olena Hankivsky
and Julia S. Jordan-Zachery (eds), The Palgrave Handbook of Intersectionality in Public Policy, Palgrave Macmillan.
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https://unsdg.un.org/resources/human-rights-based-approach-development-cooperation-towards-common-understanding-among-un
https://unsdg.un.org/resources/human-rights-based-approach-development-cooperation-towards-common-understanding-among-un
https://unsdg.un.org/2030-agenda/universal-values/human-rights-based-approach
https://www.ohchr.org/sites/default/files/Documents/Issues/Women/WRGS/Health/RGuide_NHRInsts_sp.pdf
https://www.unfpa.org/human-rights-based-approach
https://www.unfpa.org/human-rights-based-approach
https://ennhri.org/about-nhris/human-rights-based-approach/
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2. MARCO CONCEPTUAL
2.1. ELMODELO SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD Y LA DISCAPACIDAD ORGANICA
2.1.1. El modelo social de la discapacidad...

Antes de definir la discapacidad orgdnica (DO), es importante sefialar que la aproximacién del
presente informe a la discapacidad sera siempre desde el modelo social de |a discapacidad. Este
modelo se caracteriza porentender quela discapacidad concierne al entorno social y sus barreras,
en contraposicién al modelo médico, que la aborda como un problema de salud de la personay
se enfoca estrictamente en su cura o tratamiento.

El modelo social es el enfoque que utiliza la Convencidon sobrelos Derechos de las Personas con
Discapacidad de Naciones Unidas (CDPD)®, siendo éste el Unico que entiende la discapacidad
desde un enfoque de derechos humanos y que se centra en crear condiciones normativas y
materiales que aborden las causas sociales de la discapacidad.

En virtud de la CDPD, las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, alinteractuar con diversas barreras,
puedanimpedir su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demas’.

En este sentido, «la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacidn plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas»®.

En definitiva, la discapacidad no es inherente a la persona, sino que surge precisamente de la
interaccion entre la deficiencia o condicién de salud y la barrera fisica, social o ambiental.

2.1.2.Lla discapacidad orgdnica...

Es el anterior marco desdedonde debe entendersela DO y asi queda plasmado en el Libro blanco
de la discapacidad orgénica®, publicado por COCEMFE en 2022. Este exhaustivo estudio aporta un
marco conceptual de la DO, definiéndola de la siguiente forma:

«La discapacidad orgénica (DO) es producida por la pérdida de funcionalidad en uno o varios
sistemas corporales, debida al desarrollo de condiciones de salud crénicas y por la existencia de
barreras sociales que limitan o impiden la participacion social plena y el ejercicio de derechos y
libertades en igualdad de oportunidades.

Las personas con DO presentan afecciones producidas por la pérdida de la funcionalidad en
algunos de sus sistemas corporales, pudiendo ser estos localizados (érganos especificos) o

6 Naciones Unidas, Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, 13 de diciembre de 2006.
Ratificada por Espafia el 23 de noviembre de 2007. «BOE» nim. 96, de 21 de abril de 2008, paginas 20648 a 20659.

7 Articulo 1, inciso 22 de la CDPD.
8 Predambulo e) de la CDPD.

9 COCEMFE (2022) Libro blanco de la discapacidad organica: Estudio sobre la situacién de las personas con discapacidad
organica.



https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf
https://www.boe.es/eli/es/ai/2006/12/13/(1)/con
https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf
https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf
https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2022/04/libro-blanco-discapacidad-organica.pdf
https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2022/04/libro-blanco-discapacidad-organica.pdf
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generalizados (fallos sistémicos), y encuentran barrerasen su dia a dia que limitan suautonomia
personal y generan una importante desventaja social.

Estas afecciones pueden producirse por diferentes condiciones de salud, como enfermedades,
trastornos o sindromes, de tipo crénico o permanente»*©,

Seguln la Estrategia Espafiola sobre Discapacidad (2022-2030) y en el | Plan Nacional para el
Bienestar Saludable de las personas con discapacidad (2022-2026) este es el caso de
enfermedades tales como las renales, hepaticas o cardiopatias, fibrosis quistica, enfermedad de
Crohny enfermedades metabdlicas, linfedema, hemofilia, lupus, cefaleas, migrafias, alzhéimer,
parkinson, trastornos del suefio, fibromialgia o sindrome de fatiga crénica??, entre otras.

El Libro Blanco sefiala la importancia de diferenciar la DO de otros tipos de discapacidad, no con
fines clasificatorios, sino con el objetivo de visibilizar las necesidades, limitaciones y barreras
especificas que enfrentan las personas afectadas, para que puedan ser adecuadamente
comprendidas y abordadas.

En este sentido, se sefialan como rasgos comunes, entre otros, los siguientes*?:

- la discapacidad cursa a nivel interno, con procesos agudos que no son directamente
observables y son dificiles de objetivar.

- Desarrollo impredecible o inestable, con presencia de brotes o fluctuaciones.

- Proceso particular que depende de multiples factores internos y contextuales
(variabilidad de sintomas, acceso a atencién sanitaria, lugar de residencia, factores
ambientales, recursos econdémicos, etc.).

- Se requiere atencidén sociosanitaria continuada y especializada, generando una
importante dependencia del sistema.

- Diagnosticotardio o erréneo, que retrasa la atencidn o el reconocimiento administrativo
de la discapacidad, la incapacidad o la dependencia, en su caso.

- Limitaciones en la participacién en la vida diaria y social, asicomo en la vida personal, y
familiar, y en la interaccién con el entorno.

- Las limitaciones dificultan el acceso y/o mantenimiento de formacion o empleo.

10 COCEMFE (2022) Libro blanco de la discapacidad organica: Estudio sobre la situacion de las personas con discapacidad
organica, pag. 33.

11| Plan Nacional parr. el bienestar saludable de las personas con discapacidad, aprobado en Consejo de Ministros el
29 de noviembre de 2022, pag. 64; y la Estrategia Espafiola sobre discapacidad (2022-2030), aprobada en Consejo de
Ministros el 3 de mayo de 2022, pag. 125, ambos a propuesta del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 a
través de la Direccién General de Derechos de las Personas con Discapacidad.

12 COCEMFE (2022) Libro blanco de la discapacidad orgédnica: Estudio sobre la situacion de las personas con discapacidad
organica, pag. 33y ss.



https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2022/04/libro-blanco-discapacidad-organica.pdf
https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2022/04/libro-blanco-discapacidad-organica.pdf
https://www.mdsocialesa2030.gob.es/derechos-sociales/discapacidad/docs/Plan_Bienestar_Definitivo.pdf
https://www.mdsocialesa2030.gob.es/derechos-sociales/discapacidad/docs/estrategia-espanola-discapacidad-2022-2030-def.pdf
https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2022/04/libro-blanco-discapacidad-organica.pdf
https://www.cocemfe.es/wp-content/uploads/2022/04/libro-blanco-discapacidad-organica.pdf
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- Necesidad de mantener un ritmo vital mas pausado, respetando tiempos de descanso y
recuperaciéon y de asumir cuidados especiales que pueden condicionarla participaciéona
nivel social, laboral o educativo.

- Reduccion de forma total o parcial de la capacidad de desarrollar actividades dentro de
los pardmetros estipulados como generales o comunes.

- lLacargadela enfermedady del tratamiento supone postergaciones a nivel de proyectos
vitales y oportunidades, con gran impacto emocional y psicoldgico.

- Costes elevados del tratamiento y los cuidados especiales necesarios vinculados a un
empobrecimiento, vulnerabilidad social y agudizacién de desigualdades.

- Enlos casos mds graves, se genera una situacion de gran dependencia.

- La DO también afecta a las personas del entorno social mas cercano de la persona
afectada, suponiendo una carga fisica y psicoldgica importante.

Las barreras a las que se enfrentan las personas afectadas por este tipo de condiciones de salud
afectan gravemente a su inclusion social y a su calidad de vida?®3.

2.2. LA DISCAPACIDAD ORGANICA ASOCIADA A LA SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE (SQM)
2.2.1. Definicion de Sensibilidad Quimica Multiple (SQM)...

La Sensibilidad Quimica Multiple, conocida en espafiol por sus siglas SQM, y en inglés por MCS
(Multiple Chemical Sensitivity), es una enfermedad descrita desde comienzo de los afios 50 en
Estados Unidos por Theron Randolph que observd que algunas personas desarrollaban una
sintomatologia concreta cuando se exponian a niveles muy bajos de sustancias presentes en el
medio ambiente, en el trabajo o en el hogar.

Apesarde serla SQM el término mas comunmente empleado, hayotros términos utilizados tanto
en la literatura cientifica como por los medios de comunicacion para describir la enfermedad:
«Sindrome de hipersensibilidad quimica», «Alergia universal», «Sensibilidad alimentaria y
guimica», «Alergia cerebral», «Enfermedad ambiental», «<Enfermedad del Siglo XX», «Sindrome
de Respuesta a las Sustancias Quimicas», o incluso «Enfermedad ecoldgica».

El Ministerio de Sanidad del Gobierno de Espafia, en su Documento de Consenso sobre
Sensibilidad Quimica Mdltiple de 2011, hace suya la definicién que adoptd la Comisién
Canadiense de Derechos Humanos en 2007%°:

«La Sensibilidad Quimica Multiple (SQM) es la denominacidon 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

13 Parr. mas informacién sobre la situacion de las personas con discapacidad organica visitar el sitio web de COCEMFE.

14 Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad (2011) Documento de consenso sobre Sensibilidad Quimica Multiple.

15 Sears, M. (2007) The Medical Perspective on Environmental Sensitivities, Canadian Human Rights Commission.
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dichas reacciones con una exposicién a niveles cominmente tolerados por la mayoria de las
personas».

En el afio 1999 se produce un Consenso Cientifico Internacional sobre SQM ¢, que establece unos
criterios para su diagndstico y que actualmente, junto con la puntuacién del cuestionario QEESI*’,
son los mas usados para el diagndstico en investigacion. Estos criterios son:

- Los sintomas son reproducibles por la exposicion quimica repetida;
- La condicidn es crénica;

- Niveles bajos de exposicidn ocasionan manifestaciones del sindrome (dichos niveles son
mas bajos que los usuales o que los previamente tolerados);

- Los sintomas mejoran o se resuelven cuando los incitantes son eliminados;

- Lasrespuestas se presentan a multiples sustancias sin relacién quimica;
- Los sintomas implican multiples sistemas organicos.
2.2.2. Sintomatologia...

Los primeros sintomas pueden aparecer tras una exposicion aguda a algin compuesto quimico
en concreto o por la exposicion crénica a diversos compuestos en bajas dosis. Una vez
desencadenada la enfermedad, los afectados refieren sensibilidad o intolerancia a bajos niveles
de un amplio espectro de quimicos. En este sentido, hay casos de afectados que, dependiendo
del estadio de la enfermedad, pueden llegar a ser hasta 1.000 veces mas sensibles de lo normal a
estos compuestos.®

El inicio de los sintomas puede darse mientras se estd en contacto con la sustancia,
inmediatamente después o incluso varios dias tras el contacto. La intensidad de las reacciones
serd mayor o menor en funcién del nivel de exposiciény del estado de salud general de la persona
afectada®®. Los principales sintomas son?°:

16 Multiple chemical sensitivity: a 1999 consensus. Arch Environ Health, 54(3):147-9. Disponible aqui.

17 Cuestionario QEESI (Quick Environmental Exposure and Sensitivity Inventory). Fue desarrollado por la Dra. Claudia S.
Miller, en 1999. Es de uso generalizado eninvestigacion y en la practica clinica ya que proporciona una sensibilidad del
92% y una especificidad del 95% a la hora de diferenciar entre las personas con intolerancias quimicas multiples (SQM)
y la poblacion general. Ver, por ejemplo: Miller, C.S. (1999) The Environmental Exposure and Sensitivity Inventory (EESI):
a standardized approach for measuring chemical intolerances for research and clinical applications. Disponible aqui.

18 Pall, M. (2009) General and applied Toxicology. VI Volum, Chapter 92: Multiple Chemical Sensitivity: Toxicological
Questions and Mechanisms. Bryan Ballantyne (Editor), Timothy C. Marrs (Editor), Tore Syversen (Editor).

19 Rea, W. J. (1992). Chemical Sensitivity, Vol. 1, Lewis Publishers.

20 Ver: Instituto Nacional de Seguridad y Salud en el Trabajo (2018) Enciclopedia Préctica de Medicina del Trabajo,
Ministerio de Trabajo; Ziem, G. y McTamney, J. (1997) Profile of patients with chemical injury and sensitivity.
Environmental Health Perspectives, 105, 417-436; Ziem, G.E. (1999) Profile of patients with chemical injury and
sensitivity, Part Il. IntJ Toxicol 1999:18: 401-409; Rea, W. J. (1996) Chemical Sensitivity, Vol. 3, Lewis Publishers; Ashford,
N. y Miller, C. (1998) Chemical Exposures: Low Levels and High Stakes, pags. 279-284.
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- Sistema nervioso central. Dolor de cabeza, fatiga, desvanecimientos, mareos, falta de
coordinacién, irritabilidad, pérdida de memoria y capacidad de concentracion,
disfunciones cognitivas, insomnio, cambios de humor, depresion y ansiedad.

- Sistema musculoesquelético. Entumecimiento, debilidad, dolor muscular, tensién
muscular, falta de coordinacién, dolor articular, calambres.

- Sistemarespiratorio. Dificultad respiratoria, tos, ronquera, otitis recurrente, rinitis, afonia.

- Sistema cardiovascular. Dolor pectoral, palpitaciones, ritmo irregular, taquicardia,
hipertension.

- Sistema gastrointestinal. Espasmo esofagico, nauseas, vémito, diarrea recurrente,
estrefiimiento, cambios de apetito, anorexia, diarrea, hinchazoén.

- Pielymucosas, ojos. Irritacion, prurito, eczema, irritacion cutanea, hinchazonfacial, dolor
de garganta, irritacion y dolor ocular.

2.2.3. Grados de afectacion...

Ademas, las personas pueden sufrir distintos grados de afectacién de la enfermedad: Grado |
(leve), Grado Il (moderado), Grado Il (severo) y Grado IV (muy severo/grave).

Los grados mds leves de afectacidn presentan algunos sintomas ante ciertas sustancias, como
cansancio y dolor, dificultando su dia a dia. Estamos ante un perfil de enfermo que acude con
frecuencia al médico por problemas de salud diversos y que tiene que hacer cambios, a veces
importantes, en su vida diaria para sentirse mejor.

Los grados mas severos son aqguellos afectados con sintomas persistentes y agravados. Las
personas presentan una carga toxica corporal muy alta?! y un estado general de salud muy
deteriorado per se, que empeora con la exposiciéon a sustancias quimicas, llegando a durar
semanas la recuperacion tras el contacto. Estos afectados suelen tener mas enfermedades que se
solapan conla SQM como enfermedades autoinmunes, infecciones recurrentes, nddulos, quistes,
y otras enfermedades concomitantes??.

Una persona con un grado de afectacion grave, ademas, desarrolla sintomatologia muy severa
(taquicardias, espasmos, desvanecimientos, subidas o bajadas de tensién, bajada de glucosa,
etc.), ante el minimo contacto con sustancias desencadenantes, que tarda mucho en remitir. Se
trata de personas con un alto nivel de dependencia, que no pueden desarrollar actividades
cotidianas fuera de casa y que frecuentemente estan en cama.

21 La Carga Toxica es la suma de todos los contaminantes en el cuerpo al mismo tiempo. Cuando esta acumulacién
sobrecarga el sistema, puede darse la Sensibilidad Quimica. Ver: Rea, W. J. (1992) Chemical Sensitivity, Vol. 1, Lewis
Publishers.

22 Rea, W. J. (1996) Chemical Sensitivity, Vol. 3, Lewis Publishers.
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2.2.4. La discapacidad orgdnica asociada a la SQM...

En definitiva, la SQM es una enfermedad crdnica, multisistema y sin cura conocida, aunque
pueden mejorar los sintomas o resolverse sise lleva a cabo un adecuado control ambiental, es
decir: la evitacidon de los agentes desencadenantes.

Por tanto, teniendo en cuenta todo el marco conceptual anterior, la SQM es precisamente una de
las condiciones de salud que pueden generar una discapacidad orgéanica.

La condicién de salud en este caso es la imposibilidad orgédnica de tolerar niveles bajos de
exposicion a productos quimicos que, al interactuar con barreras, ya sean de caracter ambiental,
es decir, los productos quimicos o agentes desencadenantes, o social-informativo, se generan
serias limitaciones para la vida cotidiana de las personas afectadas, tales como la falta de
accesibilidad a los servicios sanitarios, al puesto de trabajo, a la educacién, a una vivienda
adecuada, o a la via publica u otras instalaciones abiertas al publico.

En este sentido, es importante sefialar que, a diferencia de la discapacidad orgdnica asociada a
otras enfermedades donde la pérdida de funcionalidad puede preexistir al contacto con las
barreras, en el caso de las personas con SOM la experimentacion de los sintomas que afectan a
todos sus sistemas corporales surge del contacto con barreras de cardcter ambiental. Es decir, en
el caso hipotético de eliminarse completamente dichas barreras, la sintomatologia no se
manifestaria. No obstante, al no existir un espacio libre de barreras ambientales, las personas
afectadas también llegan a desarrollar sintomatologia derivada del cardcter crénico de la
enfermedad y de la afectacidon que ha provocado a nivel sistémico, requiriendo tratamientos
rehabilitadores y logrando una mejoria Unicamente tras un largo periodo de tiempo sin
exposicion.

A lo largo del presente informe se analizaran en detalle todas las barreras a las que se enfrentan
las personas afectadas por SQM en su dia a dia.
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3. ELPUNTO DE PARTIDA

Partiendo del enfoque de derechos establecido por la CDPD, el eje vertebrador de este informe
es el derecho de las personas afectadas por SQM a acceder a sus derechos en igualdad de
condiciones sin ser discriminadas por razén de su discapacidad o por cualquier otro motivo.

En su virtud, para una mejor comprensién de las barreras que enfrentan desde un enfoque de
derechos, es importante entender cuales son las obligaciones de los estados en este sentido, y
coémo deben concretarse en el contexto de la discapacidad orgdnica asociada a la SQM.

3.1. LA OBLIGACION DE GARANTIZAR EL GOCE PLENO DE TODOS LOS DERECHOS HUMANOS
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN CONDICIONES DE IGUALDAD

El articulo 1 de la CDPD establece como propdsito de la misma: «promover, proteger y asegurar
el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos vy libertades

fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad
inherente».

La igualdad y la no discriminacién son dos de los principios-y derechos- que vertebran todo el
derecho internacional de los derechos humanos, incluyéndose como elemento esencial de todos
los tratados internacionales. En el caso de las personas con discapacidad, constituye el nucleo de
la CDPD, considerandose principio de la Convencidén en su articulo 3, erigiéndose como derecho
autéonomo en su articulo 5, y vinculando expresamente a todos los derechos sustantivos de la
misma, a lo largo de todo su articulado, tal y como sefiala el Comité CDPD en su Observacion
general nim. 6 (2018) sobre la igualdad y no discriminacion?3.

En su virtud, promover la igualdad y luchar contra la discriminacidon son obligaciones de
cumplimiento inmediato que no estan sujetas a un cumplimiento progresivo?* y que deben
aplicarse en cualquier ambito del sector publico, asi como en el sector privado?°. Ademas, éstas
no buscan la mera igualdad formal, sino que se basan en un modelo de igualdad inclusiva
entendida ésta como la que aborda también la discriminacion indirecta y estructural, y tiene en
cuenta las relaciones de poder.

El Comité CDPD, en sus observaciones generales, ha sefialado que estas obligaciones son:

- Modificar o derogar las leyes, los reglamentos, las costumbres vy las practicas existentes
gue constituyan discriminacién contralas personas con discapacidad, asi como tener en
cuenta, en todas las politicas y todos los programas, la proteccidon y promocién de los
derechos de las personas con discapacidad?®.

23 Naciones Unidas, Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), Observacion general nim. 6
(2018) sobre laigualdadyla no discriminacion, aprobada por el Comité ensu 192 periodo de sesiones (14 de febrero a
9 de marzo de 2018), CRPD/C/GC/6, parr. 7.

24 |bid., parr. 12.
25 |bid., parr. 13.

26 Articulo 5.1 enrelacion con los articulos 4.1.b) y c) CDPD; ver Comité CDPD, Observacion general nim. 6 (2018) sobre
la igualdad y la no discriminacion, parr. 14-15.
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- Adoptar medidas positivas para facilitar que las personas con discapacidad disfruten en
igualdad de condiciones de sus derechos. En este sentido, eliminar las barreras que
obstaculizan el acceso a todos los tipos de proteccién de la ley vy a los beneficios de la
igualdad de acceso a la ley vy la justicia para hacer valer sus derechos.?’

- Prohibir toda discriminacion por motivos de discapacidad y proteger a las personas con
discapacidad frente a la discriminacién por cualquier motivo.

La discriminacién por motivos de discapacidad se defineen el articulo 2 como «cualquier
distincion, exclusién o restriccidon por motivos de discapacidad que tenga el propdsito o
el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, enigualdad
de condiciones, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los
ambitos politico, econdmico, social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas
de discriminacion, entre ellas, la denegacidn de ajustes razonables»?®

Esta discriminacion puede ser directa (en una situacidon analoga, las personas con
discapacidad reciben un trato menos favorable) o indirecta (las leyes, las politicas o las
practicas son neutras en apariencia, pero perjudican de manera desproporcionada a las
personas con discapacidad), puede manifestarse en acoso o en la denegacién de ajustes
razonables, y comprende aquella dirigida tanto a las propias personas con discapacidad
como a las personas de su entorno, lo que se denomina discriminacién por asociacion.

Ademas, esta discriminacion puede ser interseccional, es decir, discriminacién por razén
de discapacidad en combinacion con otros factores como el género, el origen étnico, la
religion, la situacion administrativa o la capacidad econdmica, entre otros muchos. En
estesentido, la proteccion frente ala discriminacion por cualquier motivo delas personas
con discapacidad implica tener en cuenta todos ellos.?°

Estas obligaciones estan presentes de forma transversal en todo el catalogo de derechos que
establece laCDPD. Deestaforma, son aplicables, porejemplo, en el &mbito del derecho al trabajo,
a la educacién, a la salud o a un nivel de vida adecuado. Sélo cumpliendo con las anteriores
obligaciones de forma integral en todos los aspectos de la vida de las personas con discapacidad
se garantiza el goce pleno de todos sus derechos humanos en condiciones de igualdad.

3.2. LA ACCESIBILIDAD Y LOS AJUSTES RAZONABLES COMO GARANTIA PARA LA IGUALDAD Y
LA NO DISCRIMINACION

La dimensién de la igualdad inclusiva se manifiesta en «el derecho de toda persona en situacion
de vulnerabilidad social de contar con medidas especificas para hacer efectivo un derecho

27 Articulo 5.1 en relacién con los articulos 1, 3 y 4 CDPD; ver Comité CDPD, Observacion general num. 6 (2018) sobre
la igualdad y la no discriminacion, parr. 16.

28 Articulo 5.2 enrelacidn con el articulo 2 CDPD; ver Comité CDPD, Observaciéon general num. 6 (2018) sobre la igualdad
y la no discriminacién, parr. 17.

29 |bid., parr. 21.
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individual en igualdad de condiciones con las demas personas»3°. Estas medidas, en el dmbito de
la discapacidad, se manifiestan en la accesibilidad y los ajustes razonables.

- Accesibilidad:

El articulo 9 CDPD consagra la accesibilidad como la condicion previa para que las personas
condiscapacidad puedan viviren formaindependientey participar plenamente en la sociedad
en igualdad de condiciones®!.

La accesibilidad puede entenderse en sentido estricto —acceso en igualdad de condiciones a
entornos, bienes, productos y servicios- o en sentido amplio -acceso en igualdad de
condiciones al disfrute de todos los derechos humanos-32.

Esta debe abordarse en toda su complejidad, incluyendo el entorno fisico, el transporte, la
informaciény la comunicacion, y los servicios, independientemente de su titularidad publica
o privada o de su situacion en zona urbana o rural. En la medida en que estan abiertos al
publico o sondeuso publico, deben ser accesibles a todas las personas, independientemente
del tipo de discapacidad o deficiencia que presenten?3.

La obligacién de los Estados de proporcionar la accesibilidad es una parte esencial del nuevo
deber de respetar, proteger y hacer realidad los derechos a la igualdad?®* y se materializa a
través de:

o ldentificacion y eliminacién de barreras que impiden el acceso a los objetos,
instalaciones, bienes y servicios existentes, con una supervision continua al
objeto de alcanzar la plena accesibilidad.3®

o La aplicacion del disefio universal a todos los nuevos bienes, productos,
instalaciones, tecnologias o servicios3®. El disefio universal se defineen el articulo
2 CDPD como «el disefio de productos, entornos, programas y servicios que
puedan utilizar todas las personas, en la mayor medida posible, sin necesidad de
adaptacion ni disefio especializado».

Este constituye unaobligacion a la hora de crear productos, entornos, programas
y servicios (y, como veremos, derechos) y opera en el momento de la creacién,
por lo que se incumple en ese momento.

30 COCEMFE (2023) Derechos de las personas con discapacidad: Guia parr. la accesibilidad universal, pag. 14.

31 Naciones Unidas, Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), Observacion General nim. 2
(2014) Articulo 9: Accesibilidad, aprobada por el Comité en su 112 periodo de sesiones (31 de marzo a 11 de abril de

2014), CRPD/C/GC/2, parr. 1.

32 COCEMFE (2023) Defensa de derechos de las personas con discapacidad: Guia parr. la accidn, pag. 25.
33 Comité CDPD, Observacién General num. 2 (2014) Articulo 9: Accesibilidad, parr. 13.

34 |bid., parr. 14.

35 |bid.

36 |bid., parr. 15
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Se trata de una obligacidn ex ante, es decir: debe integrarse en los sistemas y procesos sin

que importe la necesidad de una persona con discapacidad concreta®”.

Para lograrlo, el Comité CDPD sefiala la necesidad de ofrecer formacién a todas las personas
involucradas en los problemas de accesibilidad a que se enfrentan las personas con

discapacidad®®; y de promover la investigacion para el desarrollo de bienes, servicios e

instalaciones dedisefio universal querequieran la menor adaptacion posibley el menor costo
para satisfacer las necesidades especificas de las personas con discapacidad®.

El incumplimiento de esta obligacion, salvo que medie causa justificada, debe considerarse
un acto discriminatorio*®. No obstante, cuando el disefio universal y las medidas de
accesibilidad fallan de manera justificada, entran en juego los ajustes razonables®*?.

- Ajustes razonables:

Los ajustes razonables se definen en el articulo 2 CDPD como «las modificaciones vy
adaptaciones necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o
indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con
discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de todos los
derechos humanos vy libertades fundamentales».

Se trata por tanto de medidas que poseen un caracter individual, a diferencia del disefio
universaly de las medidas de accesibilidad y surgen de una obligacién exnunc, es decir: deben

realizarse desde el momento en que una persona con discapacidad requiera acceder a
situaciones o entornos no accesibles, o quiera ejercer sus derechos*?.

En virtud del articulo 5.3 CDPD, los estados tienen la obligacién juridica positiva de adoptar
todas las medidas pertinentes para asegurar la realizacién de ajustes razonables. Esta
razonabilidad hace referencia a su pertinencia, idoneidad y eficacia, es decir: un ajuste es
razonable si logra el objetivo para el que se realiza, independientemente de los costes del
ajuste. No obstante, es necesario que los ajustes noimpongan una carga desproporcionadao
injustificable a la parte que debe proporcionarlos*3.

Esta obligacion se materializa en las siguientes actuaciones**:

o Detectar y eliminar los obstdculos que repercuten en el goce de los derechos
humanos de las personas con discapacidad, mediante el didlogo con la persona
con discapacidad de que se trate.

37 |bid., parr. 25; Comité CDPD, Observacion general num. 6 (2018) sobre la igualdad y la no discriminacion, parr. 24
38 Comité CDPD, Observacion General num. 2 (2014) Articulo 9: Accesibilidad, parr. 19.

39 |bid., parr. 24

40 |bid., parr. 13

41 |bid., parr. 25, Comité CDPD, Observacién general nim. 6 (2018) sobre la igualdad y la no discriminacion, parr. 24.

42 Comité CDPD, Observacion general num. 6 (2018) sobre la igualdad y la no discriminacién, parr. 24.
43 |bid., parr. 25.
44 bid., parr. 26 y ss.
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o Evaluarsies factible realizar un ajuste (juridicamente o en la practica).

o Evaluar si el ajuste es pertinente (es decir, necesario y adecuado) o eficaz para
garantizar el ejercicio del derecho en cuestion.

o Evaluar si la modificacion impone una carga desproporcionada o indebida al
garantedelos derechos, es decir: evaluar la proporcionalidad que existe entre los
medios empleados vy la finalidad, que es el disfrute del derecho en cuestion.

o Velar por que el ajuste razonable sea adecuado para lograr el objetivo esencial
de promover la igualdad y eliminar la discriminacion contra las personas con
discapacidad. Por consiguiente, se requiere un enfoque caso por caso basadoen
consultas con el érgano competente responsable del ajuste razonabley con la
persona interesada.

o Garantizar que los costes no recaigan sobre las personas con discapacidad.

o Velarpor que la cargade la prueba recaiga sobre el garante de los derechos que
sostenga que la carga seria desproporcionada o indebida.

o Garantizar que la justificacién de la denegacién de un ajuste razonable se
fundamente en criterios objetivos, y que se analice y comunigue oportunamente
a la persona con discapacidad que requiera el ajuste.

El incumplimiento de estas obligaciones debe considerarse como un acto discriminatorio.

3.3. ELCONTROLAMBIENTAL COMO MEDIDA NECESARIA PARA EL ACCESO A DERECHOS DE
LAS PERSONAS AFECTADAS POR LA SQM

Tal y como se ha explicado, en el caso de las personas afectadas por SQM, la pérdida de
funcionalidad de los sistemas corporales se produce ante el contacto con las barreras de caracter
ambiental. De hecho, mas alla de la rehabilitacién necesaria para casos dondela cronicidad de la
enfermedad ha generado secuelas, el principal tratamiento para disminuir o resolver la
sintomatologia es la evitacion de los agentes desencadenantes, es decir: el llamado control
ambiental.

El control ambiental consiste en evitar o minimizar al méaximo la exposicién y/o contacto con
fuentes de riesgo para la salud. Entre estas fuentes encontramos los factores quimicos y las
sustancias toxicas de cualquier tipo, los factores bioldgicos —por ejemplo, bacterias y mohos-, y
los factores fisicos como la contaminacién acustica, eléctrica y/o electromagnética.*®

La necesidad de un adecuado control ambiental obliga a las personas afectadas por la SQM a
realizar grandes cambios en su vida, en relacién con la calidad del aire que respiran, de la

45 Grupo Estatal de Estudio de Enfermedades de Exposicién Ambiental - GEDEA (2010) Guia parr. afectados de Sindrome
de Sensibilidad Quimica Mdltiple, otros enfermos ambientales y personas interesadas en mejorar su calidad de vida,
pag. 15.
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alimentaciéon que comen, del agua que usan para consumo o para aseo personal, o de los
productos que utilizan en su dia a dia.

Sin embargo, muchos de estos agentes desencadenantes se encuentran presentes en espacios
gueestan fueradel controldelas personas con estesindrome, y que se convierten en importantes
obstaculos en su acceso a entornos, bienes, productosy servicios bdsicosy necesarios para vivir
de forma independiente, como pueden ser los espacios publicos, el lugar de trabajo, el centro
escolar, el sistema sanitario o la vivienda. Son precisamente estas barreras las que impiden a las
personas afectadas porla SQM participar de forma plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demas, originando la discapacidad.

Por todo ello, teniendo en cuenta el marco expuesto hasta ahora, para garantizar el goce pleno
de todos los derechos humanos de las personas con discapacidad organica derivada de la SQM
en condiciones de igualdad es necesaria la adopcién de medidas de accesibilidad o la proporcion
de ajustes razonables consistentes en la adaptacién de esos entornos, bienes, productos vy
servicios, através del controlambiental. Ello deforma quetodos sean accesibles para las personas
afectadas por la SQM, evitando su exposicidn a los factores desencadenantes.
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4. BARRERAS EN EL ACCESO A DERECHOS DE LAS PERSONAS AFECTADAS POR SOM

Una vez comprendida la relaciéon entre SQM vy discapacidad organica, asi como el marco
conceptual de la discapacidad desde un enfoque de derechos humanos, en este apartado se
desarrollaran las principales barreras, tanto de cardcterambiental como social o informativo, a las
que se enfrentan dia a dia las personas afectadas por SQM, condicionando gravemente a su
calidad de vida e inclusion plena en la sociedad en condiciones de igualdad.

4.1. LA INVISIBILIZACION COMO PRINCIPAL BARRERA

La principal barrera a la que se enfrentan las personas afectadas porla SQM es la invisibilidad y el
no reconocimiento, en general, de la discapacidad organicay, en particular, de la asociada a su
condicion de salud.

En primer lugar, a pesar de que el modelo social de la discapacidad que adoptala CDPD abarcala
discapacidad organica en tanto pone el foco en las barreras que, al interactuar con la deficiencia
de las personas, impiden su participacion plenay efectiva en la sociedad, estainvisibilidad se pone
de manifiesto también en el escaso tratamiento del campo de los derechos humanos de las
personas con discapacidad desde la perspectiva de la discapacidad organica derivada de una
condicidn de salud*®, dificultando, por ejemplo, el aterrizaje practico de la accesibilidad universal,
incluido el disefio universal, a la situacién concreta de las personas afectadas por la SQM, entre
otras.

En este sentido, en su decisién S.C. c. Brasil, el Comité CDPD sefialé que la diferencia entre
enfermedad y discapacidad es una diferencia de grado y no una diferencia de caracter, y que un
problema de salud concebido inicialmente como enfermedad puede convertirse en una
deficiencia en el contexto de la discapacidad debido a su duracidon o a su desarrollo crénico. El
Comité destacd que un modelo de discapacidad basado en los derechos humanos exige tener en
cuentala diversidad de las personas con discapacidad, asi como la interaccién entre las personas
con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno*’.

En segundo lugar, este escaso tratamiento de la discapacidad orgdnica derivada de una condicion
de salud también lo encontramos en el ordenamiento juridico espafiol: hasta 2022 ningun
instrumento normativo o de politica publica espafiol mencionaba la discapacidad organica. Es la
Estrategia Espafiola sobre Discapacidad (2022-2030)y en el | Plan Nacional para el Bienestar
Saludable de las personas con discapacidad (2022-2026) los primeros instrumentos que, al

46 COCEMFE (2022) Libro blanco de la discapacidad organica: Estudio sobre la situacién de las personas con discapacidad
orgdnica. 106, y 28

47 Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, S.C. c. Brasil, Comunicacién N2 10/2013
(CRPD/C/12/D/10/2013), de 28 de octubre de 2014.
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menos, la definen*®. Este vacio afecta en Ultima instancia al reconocimiento legal de la
discapacidad, asi como de la incapacidad laboral o del grado de dependencia®.

En este sentido, sibien en las Ultimas décadas, tras la ratificacién por parte de Espafiade la CDPD
en 2007, el legislador espafiol ha tratado de alinear nuestro marco juridico a los estandares
internacionales a través de diferentes instrumentos normativos®’, en la practica, para que la
discapacidad sea reconocida oficialmente a efectos de politicas publicas, es necesaria la
declaracion administrativa de la misma: son consideradas personas con discapacidad aquellas a
quienes se les haya reconocido un grado de discapacidad igual o superior al 33 por ciento®?.

Para lograr este reconocimiento legal, debe iniciarse un procedimiento administrativo cuyo
baremo, hasta abril de 2023, seguia basdndose principalmente en un modelo médico de la
discapacidad®2. Este baremo invisibilizaba gravemente a las personas con discapacidad organica,
como la asociada a la SQM, cuya sintomatologia en muchas ocasiones no es directamente
observable o es dificil de objetivar, al cursar a nivel interno y al presentar un desarrollo
impredecible o inestable. No obstante, en abril de 2023 entré en vigor un nuevo procedimiento
para el reconocimiento, declaraciony calificacién del grado de discapacidad®3, cuyo baremo dota
de una mayor relevancia a los factores contextuales y ambientales.

En concreto, durante el proceso de consulta publica del texto de la nueva normativa,
organizaciones de la sociedad civil realizaron aportaciones con el fin de ajustar el baremo a la
realidad de las personas con discapacidad. En el caso de las personas afectadas por SQM,
CONFESQ presentd un documento que incluia, entre otras, aportaciones al baremo para
determinar la existencia de dificultades para usar transportes colectivos, al de factores sociales
complementarios, a los factores familiar, econdmico, laboral y del entorno, asicomo al apartado
relativo a los problemas de rechazo social®*. No obstante, alin es pronto para valorar en qué

48 | Plan Nacional parr. el bienestar saludable de |as personas con discapacidad, pag. 64; y la Estrategia Espafiola sobre
discapacidad (2022-2030), pag. 125.

49 COCEMFE (2022) Libro blanco de la discapacidad organica: Estudio sobre la situacién de |as personas con discapacidad
orgdnica., pag. 35

50 Véase la Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la Convencion Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad o el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto
Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidady de suinclusion social, asi como su posterior
modificacién por la Ley 6/2022, de 31 de marzo, de modificacion del Texto Refundido de la Ley General de derechos de
las personas con discapacidad y de su inclusién social, aprobado por el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de
noviembre, parr. establecer y regular la accesibilidad cognitiva y sus condiciones de exigencia y aplicacién.

51 Articulo 4.2 del Real Decreto Legislativo 1/2013. También son consideradas personas con discapacidad las
pensionistas de la Seguridad Social que tengan reconocida una pension de incapacidad permanente en el grado de
total, absoluta o gran invalidez y las personas pensionistas de clases pasivas que tengan reconocida una pensién de
jubilacion o de retiro por incapacidad permanente parr. el servicio o inutilidad.

52 Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento parr. el reconocimiento, declaracién y calificacion
del grado de minusvalia (Derogado)

53 Real Decreto 888/2022, de 18 de octubre, por el que se establece el procedimiento parr. el reconocimiento,
declaracién y calificacion del grado de discapacidad.

54 CONFESQ (2022) Aportaciones al Real Decreto por el que se establece el procedimiento parr. el reconocimiento,
declaraciény calificacion del grado de discapacidad. Aportacion sobre los criterios de discapacidad parr. personas con

SQM, EHS vy SFC, Anexo 1.
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medida este nuevo baremo facilita el reconocimiento legal de la discapacidad organica derivada
dela SOQM.

En cualquier caso, primando siempre los factores médicos a la hora de aplicar este baremo y
evaluar el grado de discapacidad, siempre va a tener especial relevancia el conocimiento y
consenso médico-cientifico entornoa la condicion médica basey a la deficiencia producida®. En
este sentido, el | Plan Nacional para el Bienestar Saludable de las personas con discapacidad
(2022-2026)incluye medidas como «formar a los equipos de valoracion de la discapacidad sobre
los nuevos baremos con especial atencion a nuevas situaciones de salud que causan discapacidad,
como enfermedades crdnicas, raras, procesos oncoldgicos, enfermedades orgénicas vy
degenerativas entre otras»°® o «Impulsar unainvestigacion sobre la situacion de las personas con
discapacidades orgdnicas y psicosociales que permitan visibilizarlas en las normativas y las
politicas publicas»*’. No obstante, a pesar de estos avances, en el caso de la SQM, este
conocimiento todavia estd rodeado de desinformacién y estigma.

A nivel internacional, diferentes organismos como la Asamblea Parlamentaria del Consejo de
Europa®® o el Parlamento Europeo® han manifestado su preocupacion acerca de la creciente
proliferacion de enfermedades vinculadas a factores medioambientales como la SQM. No
obstante, a dia de hoy, esta enfermedad no esta incluida como tal en el sistema de codificacion
CIE-11 de la Organizacién Mundial de la Salud, sino que se entiende incluida en el epigrafe T78.4
“Intolerancia Ambiental Idiopatica”®°.

A este respecto, en julio de 2023, 56 clinicos e investigadores y 75 asociaciones de pacientes de 6
paises presentaron unasolicitud ala OMS paraqueincluyera la SOM en el sistema de codificacién
CIE-11 en el apartado "Condiciones alérgicas o de hipersensibilidad"®!. Este reconocimiento
supondria una categorizacién a nivel global y con ello se conseguiria que las personas afectadas
tuvieran un mejor diagndstico, tratamiento, adaptaciones de su entornoy en consecuencia mejor
calidad de vida. Asimismo, a nivel médico y cientifico, los profesionales de la salud tendrian mas
recursos y conocimientos de esta patologia y se fomentaria la investigacion.

55 COCEMFE (2022) Libro blanco de la discapacidad orgénica: Estudio sobre la situacion de las personas con discapacidad
organica, pag. 114.

56 Linea de actuacion 3. Promocion de la salud y prevencién de enfermedades y otros factores causantes de
discapacidad. Medida 1 del | Plan Nacional parr. el bienestar saludable de las personas con discapacidad.

57 Linea de actuacion 6. Investigacion, formacién y toma de conciencia. Medida 6 del | Plan Nacional parr. el bienestar
saludable de las personas con discapacidad.

58 Huss, J., (2009) Report for the Committee on the Enviroment, Agriculture and Local and Regional affairs on
Environment and health: better prevention of environment-related health hazards, Asamblea Parlamentaria del Consejo
de Europa (Doc. 11788), parr. 37 y 44, para la elaboracion de la Recomendacion 1863 (2009) de la Asamblea
Parlamentaria del Consejo de Europa «Environment and health: better prevention of environment-related health
hazards». Ambos documentos disponibles aqui.

59 Resolucion del Parlamento Europeo (P6 (TA(2008)0410), de 4 de septiembre de 2008, sobre la revisiéonintermedia
del Plan de Accién Europeo sobre Medio Ambiente y Salud 2004-2010, (2007/2252(IN1)).

60 Organizacion mundial de la Salud, Clasificacion Internacional de Enfermedades, 11.a revision (CIE-11)

61 La solicitud consta de un documento cientifico elaborado por Fundacion Alborada bajo la direccién de la Doctora
Pilar Mufioz Calero, directora de la Catedra extraordinaria de Patologia y medio Ambiente en la Universidad
Complutense de Madrid. Y también de un documento social, elaborado por CONFESQ. Nota de prensa con toda la
informacion disponible aqui.
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En Espafia, el Ministerio de Sanidad publicé en el afio 2011 el “Documento de Consenso en
SQM”®2, que actualizd en 2015 a través de la publicacién del documento “Actualizacion de la
Evidencia Cientifica sobre Sensibilidad Quimica Mdltiple”®3, constituyendo ambos el pilar
fundamental de caraal reconocimiento de la enfermedad en Espafia. Ademds, desde 2014 la SOM
se encuentra clasificada en Espafia como “Alergia no especificada” (actualmente CIE-10, cddigo
T78.40), y el Instituto Nacional de Seguridad e Higiene en el Trabajo (Ministerio de Trabajo) ha

elaborado una guia de buenas practicas NTP sobre la SQM y fendmenos asociados (NTP 557)64.

A pesar de estos avances en el reconocimiento de la SOM, ni la Estrategia Espafiola sobre
Discapacidad (2022-2030)yen el | Plan Nacional para el Bienestar Saludable de las personas con
discapacidad (2022-2026)%°—no incluyen esta enfermedad como condicién de salud a la que se
asocia la discapacidad orgdnica entre sus ejemplos.

Esta desinformacion acerca de la SQM contribuye a la estigmatizacidn de las personas afectadas,
gue a menudo son consideradas personas obsesivas, exageradas y victimistas, reduciendo su
enfermedad a la mera psico somatizacion, y cuestionando su origen orgdnico — tal y como
establece la evidencia cientifica—

Cuando estos estereotipos impregnan también las instituciones, se obstaculiza gravemente el
acceso a derechos de las personas afectadas. Un ejemplo fue la “Guia de actualizacién en la
valoracién de fibromialgia, sindrome de fatiga crdnica, sensibilidad quimica mdultiple,
electrosensibilidad y trastornos somatomorfos (22 edicién)” que publico el Instituto Nacional de
la Seguridad Social (INSS) en 2019, utilizada por este organismo para valorar a las personas
afectadas en procedimientos de incapacidad laboral. Esta guia contenia afirmaciones y
argumentos desactualizados, asi como recomendaciones terapéuticas que, segin muestran los
ultimos estudios e investigaciones, podian resultar incluso perjudiciales para la salud de las
personas afectadas, todos ellos arraigados en los estereotipos antes mencionados. Sdlo tras la
luchay esfuerzo delas organizaciones de pacientes y profesionales de la salud especializados, que
publicaron documentos de revision de la guia, ésta se acabd retirando®®.

Todos los factores anteriores no sélo tienen como consecuencia el infra reconocimiento legal de
la discapacidad organica derivada de la SQM a efectos de politicas publicas — v, por tanto, de
acceso a derechos —sino también la falta de comprension por parte dela sociedad en su conjunto
de las barreras a las que se enfrentan las personas afectadas, minimizandolas e ignorandolas,
afectando gravemente a las relaciones sociales y a la generacion de redes de apoyo.

62 Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad (2011) Documento de consenso sobre Sensibilidad Quimica Multiple

63 Valderrama, M. (2015) Actualizacién de la Evidencia Cientifica sobre Sensibilidad Quimica Mdltiple (SQM), Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad.

64 |nstituto Nacional de Seguridad e Higiene en el Trabajo (2000) NTP 557: Intolerancia ambiental idiopatica (IAl):
sensibilidad quimica multiple (SQM) y fendmenos asociados, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

65 | Plan Nacional parr. el bienestar saludable de las personas con discapacidad, pag. 64; y la Estrategia Espafiola sobre
discapacidad (2022-2030), pag. 125.

66 CONFESQ (2021) Documento de revisién de la Guia de actualizacion en la valoracion de fibromialgia, sindrome de
fatiga cronica, sensibilidad guimica multiple y electrosensibilidad (22 edicién). Sensibilidad Quimica Multiple.
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Es necesario sefialar que esta primerabarrera va a ser determinanteala horade abordarel resto.
Las dificultades en el reconocimiento de la condicién de salud van a impactar negativamenteen
las posibilidades de reconocimiento de la discapacidad, lo que en Ultima instancia va a repercutir
en el acceso a derechos en virtud del marco juridico de los derechos de las personas con
discapacidad, tales como la exigencia de medidas de accesibilidad, la solicitud de ajustes
razonables o el acceso a proteccion social.

4.2. ACCESO A LOS SERVICIOS SANITARIOS

El articulo 9.1.a) CDPD obliga a los estados a identificar y eliminar obstaculosy barreras que
impidan el acceso a las instalaciones médicas, y a adoptar las medidas de accesibilidad
pertinentes, incluida la aplicacion del disefio universal, para garantizar el acceso pleno y en
igualdad de condiciones a las mismas. El CDPD sefiala que la atencién de la saludy la proteccién
social seguirdn estando fuera del alcance de las personas con discapacidad si no pueden acceder
alos locales en los que se prestan esos servicios®’.

En este sentido, el articulo 25 CDPD establece que las personas con discapacidad tienen derecho
a gozardel mas alto nivel posible de salud sin discriminacidon por motivos de discapacidad y que
los estados deben adoptar las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con
discapacidad a los servicios de salud. En particular:

- Proporcionar programasy atencion de la salud gratuitos o a precios asequibles de la
misma variedad y calidad que a las demds personas.

- Proporcionar los servicios de salud que necesiten las personas con discapacidad
especificamente como consecuencia de su discapacidad, incluidas la pronta deteccién e
intervencién, cuando proceda, y servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la
aparicion de nuevas discapacidades.

- Proporcionaresos servicios lo mas cerca posible de las comunidades de las personas con
discapacidad.

- Exigir a los profesionales dela salud que presten alas personas con discapacidad atencién
de la misma calidad que a las demas personas.

- Impedir que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de salud o de atencién de
la salud.

Precisamente, el Comitéde la ONU de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (Comité DESC),
hasefialado en multitud de ocasiones que, para hacer efectivo el derecho ala salud fisicay mental
establecido en el articulo 12 del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales (PIDESC), es necesario que las personas con discapacidad puedan acceder a los
servicios médicos, asi como a servicios de rehabilitacion a fin de que logren alcanzary mantener

67 Comité CDPD, Observacién General num. 2 (2014) Articulo 9: Accesibilidad, parr. 40.
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un nivel dptimo deautonomia®®, en linea también con las Normas Uniformes sobre laigualdad de
oportunidades paralas personas con discapacidad®. Asimismo, el Comité DESC subraya que esta
obligacién no sélointerpelaa la sanidad publica, sino también alos establecimientos privados que
proporcionan servicios de salud’®.

En el caso de las personas afectadas por la SQM, el acceso a servicios sanitarios adquiere especial
relevancia precisamente por tratarse de unadiscapacidad organica derivada de unacondicién de
salud crdénica. Esta condicidon, ademas, suele solaparse con otras enfermedades concomitantes
como enfermedades autoinmunes, infecciones recurrentes, aparicion de nddulos o quistes’?, asi
como fibromialgia, sindrome de fatiga crénica o electrohipersensibilidad. Esta realidad se traduce
en la necesidad de las personas afectadas de acudir de forma constante a hospitales, unidades de
urgencias, consultas de especialistas y centros de atencidén primaria.

A este respecto, las asociaciones de pacientes llevan afios denunciando que la lentitud en el
diagndstico por el desconocimiento de los profesionales sanitarios, provoca en la mayoria de los
casos un agravamiento delos sintomas; que unavez diagnosticada la enfermedad es habitual que
los pacientes, por desconocimiento de los profesionales sanitarios, no reciban tratamiento
adaptado asu patologia, insistiendo en el tratamientosintomatico aislado mientras la enfermedad
sigue avanzando; y que, cuando las personas deben acudir a establecimientos sanitarios, se
enfrentan a barreras ambientalesy sociales o informativas queles impiden el acceso a los mismos.
A este respecto, estas asociaciones han tratado de establecer didlogos con las diferentes
administraciones competentes en cada territorio y han presentado denuncias ante el Defensor
del Pueblo cuando éstos han sido desatendidos.

En este contexto, encontramos barreras ambientales tales como:

- Detergentes, suavizantes y desinfectantes con un elevado nivel de toxicidad quimica
utilizados paralalimpieza de los establecimientos sanitarios, asicomo en la ropade cama
y pijamas tanto de los pacientes como del personal sanitario.

- Productos quimicos muy téxicos utilizados para desinfeccion de material quirdrgico y
otro tipo de instrumental.

- Ambientadores en los aseos.

- Productos de limpieza como detergentes y suavizantes utilizados para ropa de camilla,
cama o prendas de ropa para hospitalizacién.

68 Naciones Unidas, Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (CDESC), Observacion General num. 5 (1994)
sobre las Personas con discapacidad, aprobado por el Comité en su 112 periodo de sesiones (el 9 de diciembre de 1994),
E/1995/22, parr. 34.

69 Naciones Unidas, Asamblea General, Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades parr. las personas con
discapacidad, anexo de la resolucion 48/96 de la Asamblea General, de 20 de diciembre de 1993.

70 Naciones Unidas, Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (CDESC), Observacién General num. 14
(2000) El derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud (articulo 12 del Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales), Aprobado por el Comité en su 222 periodo de sesiones (25 de abril a 12 de mayo de
2000), E/C.12/2000/4, parr. 26.

71 Rea, W. J. (1996) Chemical Sensitivity, Vol. 3, Lewis Publishers.

24


https://www.refworld.org/docid/4538838f0.html
https://www.refworld.org/docid/4538838f0.html
https://www.ohchr.org/es/instruments-mechanisms/instruments/standard-rules-equalization-opportunities-persons-disabilities
https://www.ohchr.org/es/instruments-mechanisms/instruments/standard-rules-equalization-opportunities-persons-disabilities
https://www.refworld.org.es/publisher,CESCR,GENERAL,,47ebcc492,0.html
https://www.refworld.org.es/publisher,CESCR,GENERAL,,47ebcc492,0.html

Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad organica: analisis desde un enfoque de derechos humanos

- Instrumental médico cuya composicidn incluye elementos quimicos tdxicos como vias o
mascarillas de oxigeno.

- Medicamentos queincluyen en su composicidén algunos elementos que generan alergias
y/o intolerancias.

- Productos de cosmética personal y/o perfumes gque emanan compuestos organicos
volatiles (COV)y quese aplicatanto el personal del establecimiento como otros pacientes,
asicomo las personas que visitan a los pacientes con los que se comparte habitacién en
caso de hospitalizacion.

El contacto con estos agentes quimicos desencadena graves crisis sintomaticas en las personas
afectadas por la SQM, cuyas consecuencias pueden llegar a durar dias o semanas, en funcién del
grado de afectacién de la personay del nivel de exposicidn a los mismos. La ausencia de medidas
de accesibilidad basadas en un correcto control ambiental, o de adaptaciones especificas para
evitar el contacto con agentes desencadenantes, provoca un efecto disuasorio en las personas
afectadasa la horade acudir a los servicios médicos, impidiendo su acceso efectivo al derecho al
nivel mas alto posible de salud.

No obstante, cuando la persona debe acudir a un establecimiento sanitario por razones de
urgencia, que no tienen por qué estar relacionadas con la afectacion por SQM — por ejemplo: una
apendicitis, unaroturadehueso, uninfarto o un accidente —, no tiene mas remedio que exponerse
a estos agentes, incluso durante tiempos prolongados en caso de hospitalizacién. Esto supone
gue las personas ven grave e innecesariamente mermado su estado de salud, mas alla de la
urgencia por la que acuden al servicio, llegando incluso a poner en peligro su integridad fisica y
su vida en los casos de afectacién mas graves.

Estas barreras ambientales, se suman a otras barreras de caracter social o informativo: el
desconocimiento por parte del personal sanitario sobre la SQM vy las barreras que enfrentan las
personas afectadas, asicomo el estigmaacerca de la enfermedad, lleva tanto ala administracion,
en su conjunto, como a los propios profesionales sanitarios, de forma individual, a cuestionar
constantemente la afectacién de los pacientes, minimizdndola, cuando no ignorandola.

En Espafia, las asociaciones de pacientes llevan afios luchando para conseguir la eliminacién de
barreras y la adopcién de medidas de accesibilidad en establecimientos sanitarios para personas
afectadas por SQM. Para ello, han interpelado a las administraciones publicas competentes en
materia de sanidad de las diferentes CCAA de forma directa. Entre estas propuestas se
encuentran:

- La adopcién de protocolos hospitalarios en caso de intervencién quirdrgica y/u
hospitalizacién.

- Laformacion de profesionales sanitarios.

- Elaboracién de guias o recomendaciones para la atencidn sanitaria a estos pacientes.

- Lacreacion de unidades de referencia que puedan facilitar informaciény seguimiento de
los pacientes y, en su caso, derivacién a profesionales o centros que cumplan los
protocolos necesarios.
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- Espacios de consulta que cumplan con los criterios de zona blanca’?.

- La creacién de ambulancias verdes con equipamiento que cumplan los requisitos de
higiene y salud ambiental que precisan las personas afectadas.

- Subrogacion de las pruebas médicas que dictaminen en la sanidad privada por falta de
medios de la sanidad publica

Fruto de ese trabajo, se ha logrado la adopcién de los siguientes instrumentos:

- Protocolo deAtencién a las Personas con Sensibilidad Quimica Multiple (Servicio de
Salud de Castilla La Mancha, 2023)"3

- Recomendaciones clinico-asistenciales.  Sensibilidad Quimica  Mudltiple.
Intolerancia ambiental idiopatica (Servicio Canario de Salud, 2020)7*

- Protocolo de atencion a las personas con sensibilidad quimica multiple
(Servicio Gallego de Salud, 2019)7®

- Protocolo de Sensibilidad Quimica Multiple en las Unidades de Urgencias
Hospitalarias (Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid, 2018)7®

- Protocolo de mejora de la Atencidon de las Personas con Sensibilidad Quimica
Multiple (Servicio Andaluz de Salud, 2017/d

tima actualizacion de 2018)77

- Plan de medidas para la atencién de pacientes. Sensibilidad quimica multiple
(Servicio de salud del Principado de Asturias, 2023)78

- Protocold’atencio al paciente amb sensibilitat quimica multiple (Servei Catala
de la Salut, 2020)7°

- Recomanacions de bona préactica clinica sobre I'atencié als serveis d’urgéencies

hospitalaries dels afectats de sensibilitat quimica multiple (Servei Catala de la

72 «En casos extremos algunas personas hipersensibles han tenido que abandonar las ciudades parr. buscar “zonas
blancas” o zonas cero en areas rurales (ya existen en paises como Suecia, Canada y Francia). Se trata de lugares con
polucion cero, libres de radiaciones electromagnéticas, ruidos y sustancias quimicas. Pero como en la practica a muchas
personas sensibles les resultaria imposible dar este paso, algunos expertos han propuesto la creacién y regulaciénde
areas blancas urbanas tanto en espacios publicos como privados en los que se respeten en lo posible los criterios
ambientales de una zona blanca o zona cero» Quesada, D., ¢ Sabes qué es un drea blanca?, 24 de enero de 2020,
Arquitectura y Disefio.

73 Servicio de Salud de Castilla la Mancha (2023) Protocolo de Atencion a las Personas con Sensibilidad Quimica Multiple.

74 Servicio Canario de Salud (2020) Recomendaciones clinico-asistenciales. Sensibilidad Quimica Multiple. Intolerancia
ambiental idiopatica.

75 Servicio Gallego de Salud (2019) Protocolo de atencidn a las personas con sensibilidad quimica multiple.

76 Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid (2018) Protocolo de Sensibilidad Quimica Multiple en las Unidades
de Urgencias Hospitalarias.

77 Servicio Andaluz de Salud (2018) Protocolo de mejora de la Atencion de las Personas con Sensibilidad Quimica
Multiple.

78 Servicio de Salud del Principado de Asturias (2023) Plan de medidas parr. la atencién de pacientes. Sensibilidad
quimica multiple.

79 Servei Catala de la Salut (2020) Protocol d’atencio al paciente amb sensibilitat quimica mdltiple.
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Salut, 2010)%°.

Estos protocolosy recomendaciones suponen un avance en materia de accesibilidad, perono es
suficiente. En primer lugar, la aplicacidon de estos protocolos Unicamenteinterpela a los servicios
de salud de 7 Comunidades Auténomas (CCAA), de 17. En segundo lugar, tampoco existe
uniformidad entre estas 7 CCAA, y la implementacion de los protocolos territoriales esta siendo
irregular, no acompafiada de formacién y, a menudo, ignorada por el personal de los
establecimientos sanitarios.

También se ha logrado que hospitales especificos, tales como el Hospital Universitario de
Guadalajara o el Institut Ferran de Reumatologia establezcan protocolos y guias sobre
precauciones anestésicas y farmacoldgicas en pacientes con SQM.

En casos concretos, en territorios donde no existen protocolos o donde no se aplican
adecuadamente, las personas afectadas solicitan la realizacidn de ajustes razonables, que
acompafian con un informe que explica la enfermedad y especifica las modificaciones y
adaptaciones que serian necesarias en cada caso, en muchas ocasiones con el asesoramiento de
asociaciones de pacientes.

Un ejemplo es el caso de personas afectadas que necesitan cirugia. La peticion de ajustes
razonables se presenta por registro, al cirujano/a, al anestesistay a la direcciéon de enfermeria.
Muchas veces la respuesta es positivay se establece un didlogo entre el establecimiento sanitario
y el paciente para valorar las posibles adaptaciones. Ejemplos de ajustes razonables que se
solicitan son:

- Quelos profesionales asignados a su caso no lleven perfume.

- Elacceso a una habitacién individual.

- Sefalizacién en la puerta de la habitacidon de que se encuentra un paciente con SQM.
- lLaposibilidad de llevar ropa de cama propia.

- La posibilidad de llevar productos de limpieza propios para el bafio y la habitacion.

- Uso de anestesias aptas.

No obstante, en ocasiones se ha requerido la mediacién con los responsables de Atencién al
Paciente de la Consejeria de Sanidad correspondiente para encontrar otras alternativas,
llegdndose a bloquear las cirugias durante meses.

Procesos similares se han seguido para minimizar la exposicion a agentes desencadenantes en la
realizaciéon de pruebas médicas o en las consultas de atencién primaria. Ejemplos de ajustes
razonables que se solicitan son:

- Minimizarel tiempo de espera y el contacto con otros pacientes, ofreciendo las primeras
citas de la mafiana;

80 Servei Catala de la Salut (2010) Recomanacions de bona practica clinica sobre I'atencid als serveis d’urgéncies
hospitalaries dels afectats de sensibilitat quimica multiple.
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- Queel personalsanitario que va a atender a la persona afectada no use perfume ese dia;
- No limpiar antes ni durante la visita de la persona afectada;

- Garantizar una correcta ventilacion;

- Retirada de ambientadores el dia anterior a la cita.

Las asociaciones de pacientes consultadas aseguran quela respuesta a estas solicitudes depende
de la titularidad del centro. Por un lado, si bien todas las administraciones suelen respondera las
solicitudes, los centros sanitarios privados tienden a argumentar la falta de medios para la no
adopcidon delos ajustes solicitados, sin realizar una evaluacién de manera adecuada. Mientras, los
centros sanitarios publicos, si bien demoran la respuesta durante tiempos desproporcionados,
suelen adoptar los ajustes.

Cuando no hay respuesta por parte de la administracién correspondiente, o la respuesta es
negativa, las asociaciones de pacientes presentan quejas ante el Defensor del Pueblo Espafiol, o
a los defensores autondmicos tales como el Ararteko, en el Pais Vasco, o el Sindic de Greuges, en
Catalufia.

La falta de identificaciény de eliminacién de barreras, asi como la falta de adopcion de medidas
de accesibilidad basadas en el controlambiental o la denegacién de ajustes razonables, impideel
acceso efectivo de las personas afectadas por SOM a su derecho al mas alto nivel posible de salud
en condiciones de igualdad.

4.3. ACCESO AL TRABAIO

El Comité CDPD afirma que el derecho al trabajo es un derecho fundamental esencial para la
realizacion de otros derechos humanos y constituye una parte indisociable e inherente de la
dignidad humana, sirviendo a la supervivencia de las personas con discapacidad y sus familias®:.
En este sentido, con la consciencia de que las personas con discapacidad enfrentan barreras que
dificultan su acceso al empleo en igualdad de condiciones con las demas, el articulo 27 CDPD
establece la obligacion de todos los estados de adoptar las medidas pertinentes para garantizar
de forma efectiva este derecho.

El contenido de estas obligaciones es extenso, estd intrinsecamente relacionado con las
establecidas en el marco de la accesibilidad y de la igualdad y no discriminacion®, y no debe
limitarse al ambito del empleo publico, sino también al sector empresarial privado. A efectos del
presente informe es necesario destacar las siguientes obligaciones fundamentales:

- Promover la igualdad inclusiva y eliminar la discriminacion, en todas sus vertientes, en
todas las cuestiones relacionadas con el trabajo y el empleo, en virtud del articulo 5

81 Naciones Unidas, Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), Observacion General nim. 8
(2022) sobre el derecho de las personas con discapacidad al trabajo y al empleo, Aprobada por el Comité en su 279
periodo de sesiones (15 de agosto a 9 de septiembre de 2022), CRPD/C/GC/8, parr. 2.

82 |bid., parr. 70.
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CDPD.%% En este punto es importante hacer referencia a la discriminacion indirecta e
interseccional.®

- ldentificary eliminar obstdculosy barreras queimpidan el acceso a los lugares de trabajo,
y a adoptar las medidas de accesibilidad pertinentes, incluida la aplicacién del disefio
universal, para garantizar el acceso pleno y en igualdad de condiciones a los mismos®®.

- Garantizar que se facilita la realizacidon de ajustes razonables mediante medidas y
programas tendientes a proporcionar asistencia técnica y financiera a los empleadores
publicos y privados®. Precisamente, los empleadores publicos y privados deben
asegurarse de que cuentan con un proceso claro, accesible y oportuno para abordar la
necesidad de ajustes razonables®’. En este sentido, el Comité CDPD especifica que,
cuando un trabajador o un empleador detecta una barrera, debe, para no incurrir en un
acto discriminatorio:

o Colaborar con la persona para encontrar posibles soluciones que permitan
eliminar o evitar esa barrera, teniendo en cuenta la solucion preferida por el
interesado.

o Implementalasolucion preferida porel interesado, u otras establecidas, amenos
gue suponga una carga indebida.

- El derecho a un entorno laboral seguro y saludable implica la existencia de una politica
nacional coherente en materia de salud ocupacional que tenga en cuenta a los
trabajadores con discapacidad, con el objetivo de prevenir dafios durante el trabajo o en
relacién con este 88,

De no cumplir con estas obligaciones, no sélo se estaria vulnerando el derecho a la no
discriminacion porrazén de discapacidad, sino también el derecho al trabajo y el derecho a unas
condiciones laborales justas stricto sensu establecidos porlos articulos 6 y 7 del PIDESC, taly como
sefiala el Comité DESC®.

Las personas afectadas por SQM se encuentran en la practica graves problemas para acceder y
mantenerun empleo enigualdad de condiciones, debido alas barreras que suponen la exposicion

83 |bid., parr. 66.
84 Articulo 27.1.a de la CDPD

85 Articulo 27.1.a) en relacion con el articulo 9.1.a) de la CDPD; ver Comité CDPD, Observacion General nim. 2 (2014)
Articulo 9: Accesibilidad, parr. 41.

86 Articulo 27.1.i) en relacién con el articulo 5.3 de la CDPD.
87 Comité CDPD, Observacion General nim. 8 (2022) sobre el derecho de las personas con discapacidad al trabajo v al
empleo, parr. 45.

88 Articulo 27.1.b de la CDPD; ver Comité CDPD, Observacion General nim. 8 (2022) sobre el derecho de las personas
con discapacidad al trabajo y al empleo, parr. 29.

89 Comité CDESC, Observacion General nim. 5 (1994) sobre las Personas con discapacidad, parr.s 20-27, y Comité
CDESC, Observacion General num. 23 (2016) sobre el derecho a condiciones de trabajo equitativas y satisfactorias
(articulo 7 del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales), aprobado por el Comité el 27 de
abril de 2016, E/C.12/GC/23, parr. 47.c.
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a agentes desencadenantes sin un correcto control ambiental. Estas barreras van a ser mas o
menos desafiantes en funciéon del ambito laboral en el que se desarrolle profesionalmente la
persona, asi como de su nivel de afectacién por la enfermedad.

- En aquellos empleos que requieren presencia en oficinas o despachos, se encuentran
barreras de cardcter ambiental asociadas a los productos delimpieza que emiten grandes
cantidades de COV, asi como los COV que emiten impresoras, fotocopiadoras o faxes,
muchos de ellos con caracteristicas de peligrosidad®®. También destacan productos de
aseo y cosmética que utilizan el resto de los trabajadores o la falta de ventilacion por
motivos de ahorro energético en los edificios “inteligentes” o “eficientes
energéticamente”. Entre otros agentes desencadenantes también se encuentran el
cumulo de acaros por presencia de moquetas o tapizado, los productos de fumigaciéon y
desratizacién, los compuestos organobromados procedentes de los retardantes dellama
de los equipos eléctricos y electrénicos o los compuestos pery polifluorados®?. O los COV
gue desprende el mobiliario.

- En el trabajo en comercios o establecimientos abiertos al publico, incluido el sector
publico o instituciones educativas, las barreras son similares a las de las oficinas y
despachos, pero se suman aquellas relacionadas con la entrada y salida constante de
clientes, alumnado o administrativos que llevan productos cosméticos, o los
ambientadores utilizados en los espacios. En el caso concreto de comercios como
tintorerias, tiendas de cosmética o peluquerias, donde el tipo de productos utilizados
contiene per se un elevado nivel de productos quimicos, la exposicion se incrementa
exponencialmente, haciendo imposible elacceso o mantenimiento deempleos en el caso
de personas con SQM.

- Los empleos en el ambito industrial son especialmente inaccesibles para las personas
afectadas por SQM, al estar expuestos a los gases toéxicos, diferentes en funcion del sector,
actividad y proceso, que se generan tanto por liberacidon directa a la atmodsfera
(chimeneas) como en procesos intermedios (reacciones que tienen lugar como parte del
proceso industrial). En concreto, los operarios encargados de la supervision vy
mantenimiento de los procesos industriales, a pesar de contar con los equipos de
proteccion individual (EPI) pertinentes, tienen un elevado nivel de exposicion a los

agentes desencadenantes.

- En el sector agricola convencional o forestal se utilizan un gran nimero de abonos de
sintesis y pesticidas.

S0 NTP-1085: En las fotocopiadoras e impresoras laserlos COV mas frencuentemetne emitidos suelen ser: hidrocarburos
aromaticos (benceno, etilbenceno, clorobenceno, tolueno, estireno, xilenos y otros derivados del benceno),
hidrocarburos alifaticos (dodecano, hexadecano), hidrocarburos clorados (tricloroetileno, tetracloroetileno) y aldehidos
como el formaldehido. Los COV emitidos suelen proceder principalmente de la descomposiciéon de los componentes
del toner cuando éste es sometido a elevadas temperaturas durante el proceso de impresion, aunque también de otras
fuentes. Ver: Instituto Nacional de Seguridad e Higiene en el Trabajo (2017) NTP 1.085: Calidad del aire interior. Equipos
y materiales de oficina: contaminantes quimicos, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

91 Estos compuestos se usan en todo tipo de superficies por sus propiedades antimancha, antiagua y antigrasa, que son
persistentes, bioacumulables y altamente toxicos.
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- Enel sector sanitario, las barreras que puede enfrentar un trabajador afectado por SQM
son las mismas que las descritas en el apartado anterior sobre acceso a servicios
sanitarios, prestando especial atencién alas personas que puedan trabajar en laboratorio
o en el servicio de lavanderia.

Como se puedeobservar, hay algunos empleos cuya naturalezaintrinseca es incompatible con la
enfermedad, en los cuales entran en juego otros mecanismos como los relacionados con el
derecho a la proteccién social, principalmente en el marco de la incapacidad laboral. No obstante,
hay otros donde la identificacidon y eliminacién de barreras, la adopcidon de medidas de
accesibilidad y la realizacion de ajustes razonables son esenciales para garantizar un acceso en
igualdad de condiciones al trabajo y a unas condiciones laborales dignas para las personas con
SQM.

Esta diferenciacién es especialmente relevante en tanto la declaracion de unaincapacidad laboral,
cuando se podrian haberrealizado ajustes razonables en el puesto de trabajo, puede suponer una
vulneracion de la CDPD. Este fue el caso de las decisiones V.EC. c. Espafia (2019)y J.M. c. Espafia
(2020): ambos casos tratan de policias que desarrollaron una discapacidad fisica tras un accidente
de tréfico, reconociéndoseles una incapacidad permanente total para el desempefio de la
profesion habitual. Sin embargo, en vez de estudiar la posibilidad de realizar ajustes razonables
en su puesto de trabajo que les hubiera permitido desempefiar funciones distintas dentro del
cuerpo de policia, a ambos se les obligd a entrar en el régimen de jubilacion forzosa. El Comité
CDPD dictamind que Espafiavulnerd su derecho a no ser discriminado en el acceso a su derecho
al trabajo, en virtud de los articulos 27, 3, 4 y 5 CDPD®2.

Cuando se concretan las medidas de accesibilidad laboral en el caso de personas con SQM, es
importante hacer referencia al marco normativo sobre prevencién de riesgos laborales, teniendo
en cuentaque se trata de una discapacidad organica derivada de una condicién de salud que se
genera ante la interaccién con agentes desencadenantes presentes en el puesto de trabajo.

En este sentido, la Ley 31/1995 de prevencion de Riesgos Laborales®3 busca la proteccion de la
salud de los trabajadores obligando alas empresas a disefiar e implementar planes de prevencion
de riesgos laborales, asi como planes de vigilancia de la salud, evaluar los riesgos y actualizarlos
periddicamente, planificar medidas de accién preventiva o la formacion de los trabajadores, entre
otras cuestiones.

A pesar de que el Instituto Nacional de Seguridad y Salud en el Trabajo (INSST) se haya hecho eco
de las problematicas que enfrentan las personas con SQM en el ambito laboral, a través de su
tratamiento en la Enciclopedia practica de Medicina del Trabajo® y en su guia de buenas practicas

92 Comité CDPD V.F.C. c. Espafia, nim. 34/2015 (CRPD/C/21/D/34/2015), de 29 de abril de 2019; y Comité CDPD J.M. c.
Espafia, num. 37/2016 (CRPD/C/23/D/37/2016), de 29 de septiembre de 2020.

93 Ley 31/1995, de 8 de noviembre, de prevencion de Riesgos Laborales.

94 La Enciclopedia Practica de la Medicina del Trabajo es un documento publicado por el Ministerio de Trabajoy Asuntos
Sociales del Gobierno de Espafia en 2019, de contenido médico, disefiada no solo parr. los Especialistas de la Medicina
del Trabajo, sino también al conjunto de los profesionales, sanitarios o no, interesados en la seguridad y salud en el
trabajo.
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NTP 557°, la aplicacion practica del marco sobre prevencidn de riesgos laborales no es eficaz en
el caso de personas afectadas por SQM. El principal motivo es el desconocimiento, la
desinformaciony el estigma que gira alrededor de la enfermedad. En consecuencia, no se evalUan
adecuadamente los riesgos de la exposicién a quimicos cuando se trata de dosis bajas, es decir,
por debajo del valor limite ambiental, ni de mezclas o acumulaciones.

Unicamente si se reconoce a una persona afectada por SQM como “trabajador especialmente
sensible” en virtud del articulo 25 de la Ley 31/1995, elempleadortiene la obligacion de adaptar
su puesto detrabajo, lo que a efectos de esteinforme se entiende como unavia parala realizacion
de ajustesrazonables. Este articulo defineal trabajador especialmente sensible como aquel que
«por sus propias caracteristicas personales o estado bioldgico conocido, incluidos aquellos que
tengan reconocida la situacion de discapacidad fisica, psiquica o sensorial, sean especialmente
sensibles a los riesgos derivados del trabajo»°®.

En relacion con las personas afectadas por SQM, la Enciclopedia Practica de Medicina del Trabajo
sefiala los siguientes aspectos®’:

- Los trabajadores afectados por SQM deben ser considerados como trabajadores
especialmente sensibles a los efectos del articulo 25 LPRL, debiendo reforzarla aplicacién
de los principios dela accién preventiva, evitando en lo posible la exposicion a los agentes
desencadenantes.

- Enla evaluacion de riesgos laborales se debe tener en cuenta que la persona afectada
puede desarrollar sintomas al exponerse a niveles en los que el quimico esta muy por
debajo de los rangos establecidos como Limites de Exposicion Profesional para Agentes
Quimicos.

- En laevaluacion de riesgos laborales deben tenerse en cuenta también las exposiciones
gue, no siendo consideradas como riesgos profesionales, pueden desencadenar
sintomatologia, como perfumes, fragancias, productos delimpieza, papelimpreso, obras
o mobiliario nuevo en el ambiente de trabajo, entre otros.

- Se debera valorar la situacién clinica del trabajador, estudiar los riesgos a los que esta
expuesto con el fin dedeterminarla aptitud laboraly recomendar las medidas preventivas
guedeben sertomadas para cada caso en particular, deformaindividualizada, respetuosa

e integradora.

- Las medidas de adaptacion pueden ser, entre otras:

9 |nstituto Nacional de Seguridad e Higiene en el Trabajo (2000) NTP 557: Intolerancia ambiental idiopatica (IAl):
sensibilidad quimica multiple (SQM) vy fenémenos asociados, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

9% Articulo 25.1 de la Ley 31/1995, de 8 de noviembre, de prevencion de Riesgos Laborales.

97 Instituto Nacional de Seguridad y Salud en el Trabajo (2018) Enciclopedia Practica de Medicina del Trabajo, Volumen
Il. Cuaderno 1. Alergologia Laboral. Pagina 239-241. Apartado: 2.3.4.2.
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o Medidas paramejorar la calidad del aire en la empresa (politica de empresallibre
de fragancias, cambio de uso de productos de limpieza, ventilacién o reubicacion
de despacho...).

Proponer cambio de puesto de trabajo.
Valorar la necesidad de una incapacidad laboral temporal en fases sintomaticas
de agudizacién, o permanente, dependiendo dela gravedad de los sintomasy su
profesion.
- Correspondealosservicios sanitarios delos Servicios de Prevencién de Riesgos Laborales
y Medicina del Trabajo valorar las adaptaciones.

Si bien el marco descrito es en teoria garantista, la realidad es que las personas afectadas por
SQM encuentran muchas dificultades para ser consideradas trabajadores especialmente
sensibles, debido a barreras de caracter social o informativa:

- En primer lugar, la falta de formacion especifica de los profesionales de medicina del
trabajo en SOM vy la desinformacién acerca de sus causas, desarrollo y caracteristicas,
dificulta o retrasa la propuesta de considerar a personas afectadas por SQM como
trabajadores especialmente sensibles.

- Asimismo, la falta de formacion en el caso de los técnicos de prevencion de riesgos
laborales provoca que Unicamente se considere un riesgo la presencia de niveles de
gquimicos ambientales por encima de los valores limite de exposicidon profesional, no
adecuando el analisis a los casos de SQM, y obviando las recomendaciones elaboradas
por el Instituto Nacional de Seguridad y Salud en el trabajo.

- Por ultimo, la falta de concienciacién y comprension por parte de empleadores y
trabajadores acerca de la SQM, y la falta de medidas y programas tendientes a
proporcionar asistencia técnica y financiera a los empleadores para la realizacion de
ajustes razonables, sumada a los estereotipos que giran alrededor de la enfermedad,
exacerba la falta de voluntad de éstos de realizar adaptaciones en el espacio de trabajo.

En definitiva, siendo la normativa en materia de prevencidén de riesgos laborales un marco
interesante para garantizar tanto la adopcién de medidas de accesibilidad como la realizacion de
ajustes razonables, en el marco del derecho de las personas afectadas por SQM a no ser
discriminadas en el ambito laboral su aplicacion préctica no esté resultando eficaz, vulnerando asi
parte del contenido de las obligaciones en materia de accesibilidad y no discriminacion.

No obstante, entendiendo este marco como una de las vias, pero no la Unica, las asociaciones de
pacientes han mediado en multitud de ocasiones entrelas personas afectadas y sus empleadores,
publicos o privados, para la realizacidon de ajustes razonables. Entre las adaptaciones que se
solicitan habitualmente por parte de personas afectadas con SQM, se encuentran:
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- Establecimiento de una politica de espacios libres de fragancias en el centro de trabajo o
en parte de é/%,

- Cambio de productos de limpieza.

- Reubicar el puesto de trabajo en una zona con menor exposicidon a equipos como
impresoras, fotocopiadoras, etc.

- En el caso de obras y remodelaciones, uso de materiales aptos para las personas
afectadas por SQM.

- En caso de fumigaciones, limitarlas a las estrictamente necesarias, utilizar pesticidas
menos toxicos o garantizarquela persona afectada por SQM pueda teletrabajar hastala
desaparicion total de los productos.

- Adopcion de politicas de ventilacién y aire limpio, recurriendo sies necesario a ventilacion
forzada con medios mecanicos o instalacion de equipos de filtrado de aire.

- En caso de que no sean posibles las adaptaciones, contemplar el teletrabajo temporal o
permanente.

En este punto es relevante recordartodas las actuaciones que son necesarias para cumplircon la
obligacion juridica positiva de asegurar la realizacion de ajustes razonables®®. Un caso relevante a
este respecto es el dela decision Sahlin c. Suecia: una universidad canceld el proceso de seleccion
de una persona sorda alegando la carga econémica desproporcionada que supondria financiar
interpretacion en lenguaje de signos. El Comité CDPD resolvio que el hecho de que la universidad
no hubiese entablado un didlogo con la persona, con el fin de explorar ajustes razonables
alternativos con los recursos disponibles, vulnerd su derecho a no ser discriminado en el acceso
a su derecho al trabajo, en virtud de los articulos 27 y 5 CDPD*,

Uno de los ejemplos paradigmaticos en el que las personas afectadas por SQM necesitaron
intensificar las medidas de adaptacion de sus puestos de trabajo fue la crisis del COVID-19.
Durante la misma, las empresas comenzaron a implementar politicas de desinfeccién
indiscriminada con productos con un elevado nivel de toxicidad. En este contexto, las asociaciones
de pacientes entablaron didlogos con multitud deempleadores —publicos y privados—, solicitando
ajustes razonables como el teletrabajo para las personas afectadas, y obteniendo una buena
respuesta en general, destacando en este sentido las empresas privadas en comparacion con la
administracion publica.

Sin embargo, en los casos en los que estos ajustes se deniegan, ya sea por no existir una situacion
de emergencia, por no estar acreditado el diagndstico de SQM o reconocida la discapacidad

98 Parr. profundizar en las Politicas de espacios libres de fragancias ver, entre otras: Steinemann, A. (2019a). Ten
questions concerning fragrance-free policies and indoor environments. Building and Environment Volume 159, 15 de
juliode 2019; y Steinemann, A.(2021) The fragranced products phenomenon: air quality and health, science and poligy.
Air Quality, Atmosphere & Health, 14, 235-243.

99 Ver apartado 3.2. La accesibilidad y los ajustes razonables como garantia para la igualdad y la no discriminacién.

100 Comité CDPD, Sahlin c. Suecia, nim. 45/2018 (CRPD/C/23/D/45/2018), de 15 de octubre de 2020.
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asociada, asi como aquellos casos donde el grado de afectacion es muy grave o donde la
naturaleza delpuesto detrabajo esincompatible con la condicion de salud, las personas afectadas
encuentran inaccesible su puesto de trabajo y entra en juego su derecho a la proteccion social.

Normalmente solicitan la baja por enfermedad o la incapacidad temporal o permanente, en
funciéon del grado de afectacion. De nuevo, estas personas deben enfrentarse a procedimientos
burocraticos largos donde se sigue cuestionando tanto su enfermedad como la discapacidad
asociada, debido al desconocimiento acerca de la SQM de los profesionales competentes para
tomar la decision correspondiente?l. Procesos desgastantes que impactan gravemente en el
bienestar psicosocial de las personas afectadas.

4.4. ACCESO A LA VIVIENDA

El derecho de las personas con discapacidad a una vivienda accesible se construye no sélo desde
el prismade la accesibilidad y de laigualdad y no discriminacién, sino también en relacién con el
derecho a un nivel de vida adecuado (articulo 28 CDPDy 11 PIDESC) y con el derecho a vivir de
forma independientey serincluido en la comunidad (articulo 19 CDPD).

Por unlado, el derecho de las personas con discapacidad a un nivel de vida adecuado incluye
expresamente una vivienda adecuada'®?. Asimismo, el derecho a la proteccién social incluye el
acceso de las personas con discapacidad a programas de vivienda publica.!% En este sentido, el
Comité CDPD sefiala que los programas de viviendas sociales deben ofrecer viviendas que sean
accesibles para las personas con discapacidad %4,

Por otro lado, el derecho a vivir de formaindependientey a ser incluido en la comunidad abarca
el acceso a viviendas seguras y adecuadas?®, incluyendo la opcidén de vivir en la comunidad en
igualdad de condiciones con las demads personas. El Comité CDPD sefiala que, para ello, debe
disponersede un nimero suficiente de viviendas accesibles en todaslas zonas de la comunidad,
para que las personas disfruten del derecho a elegir su lugar de residencia. En este sentido, las
viviendas deben ser, ademas de accesibles, asequibles©®.

101 \Ver apartado 4.1. La invisibilizacion como principal barrera, donde se explica la controversia ante la publicacion de
la “Guia de actualizacion en la valoracién de fibromialgia, sindrome de fatiga cronica, sensibilidad quimica mdltiple,
electrosensibilidad y trastornos somatomorfos (22 edicion)” por parte del Instituto Nacional de la Seguridad Social
(INSS) en 2019, utilizada por este organismo parr. valorar a las personas afectadas en procedimientos de incapacidad
laboral, que finalmente tuvo que ser retirada por no responder a criterios cientificos.

102 Articulo 28.1 de la CDPD y Articulo 11 del PIDESC; ver Comité CDESC, Observacién General num. 5 (1994) sobre las
Personas con discapacidad, parr. 33 y Comité CDESC, Observacion General nim. 4 (1991) sobre el derecho a una
vivienda adecuada, aprobado por el Comité en su 62 periodo de sesiones, £/1992/23, parr. 8.

103 Articulo 28.2 de la CDPD.
104 Comité CDPD, Observacion General num. 2 (2014) Articulo 9: Accesibilidad, Parr. 42.

105 Articulo 19.c) de la CDPD, ver Naciones Unidas, Comité CDPD, Observacion general nim. 5 (2017) sobre el derecho
a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad, aprobado por el Comité el 27 de octubre de 2017,
CRPD/C/GC/5, parr. 16.b.

106 Comité CDPD, Observacion general nium. 5 (2017) sobre el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad, parr. 34; Comité CDPD, Observacion general num. 6 (2018) sobre laigualdady la no discriminacion,
parr. 57.
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En el caso Steven Kendall v. Australia, eldemandante alegé la vulneracién de su derecho a un nivel

de vida adecuado (articulo 28 CDPD) y a vivir de forma independiente y a ser incluido en la
comunidad (articulo 19 CDPD), entre otros, al no poder acceder a una vivienda social que
incluyese las adaptaciones necesarias debido a su discapacidad. Finalmente, el procedimiento se
archivo al conocer el Comité que a Steven ya sele habia proporcionado la vivienda que solicitd!.

Para garantizar estos derechos, asegurando el acceso pleno y en igualdad de condiciones a la
viviendal®®, es necesario adoptar medidas tales como:

- La aplicacion del disefio universal en la nueva construccion, tales como normas de
construccion obligatorias que permitan que haya viviendas nuevas y renovadas
accesibles!®.

- La aplicacién de dichas normas también en el caso de programas de vivienda publica y
subvencionada®®.

- ldentificar y eliminar obstaculos y barreras que impidan el acceso a las estructuras
residenciales existentes.

- Garantizar medidas de politica publica que promuevan la proporcién de ajustes
razonables!!! que garanticen el acceso a las estructuras residenciales existentes.

- Derogar o reformar las leyes, politicas y prdacticas que impiden a las personas con
discapacidad elegir su lugar de residencia.

En el caso H.M. c. Suecia, un Ayuntamiento denegd la concesion de un permiso de construccion
para la instalacién de una piscina hidroterapéutica necesaria para el tratamiento en de una mujer
con una enfermedad degenerativa, que no puede salir de casa debido a esta enfermedad. El
Comité CDPD declaré la vulneraciéon de su derecho a vivirde formaindependientey a ser incluida
en la comunidad (articulo 19 CDPD), asicomo el derecho a laigualdad y no discriminacién (articulo
5 CDPD), entre otros**2.

En el caso de las personas afectadas por SQM es fundamental su acceso a una vivienda que
proporcione un espacio totalmentelibre de toxicos. En este sentido, sibien las personas adoptan
medidas de control ambiental en sus hogares a nivel individual, muchos de los agentes
desencadenantes se encuentran presentes en espacios que estan fuera de su control.

Por un lado, las barreras de caracter ambiental que se encuentran en los propios espacios

residenciales y en sus entornos:

107 Comité CDPD Steven Kendall c. Australia nim. 15/2013, CRPD/C/21/D/15/2013, 29 de abril de 2019.

108 Articulos 9.1.a) y 5 de la CDPD; ver Comité CDPD, Observacion general num. 5 (2017) sobre el derecho a vivir de
forma independiente y a serincluido en la comunidad, parr. 34 y 38.

109 |bid., parr. 38 y 78.

110 |bid., parr. 92.

111 |bid., parr. 46.

112 CDPD H.M. c. Suecia, nim. 3/2011 (CRPD/C/7/D/3/2011), de 21 mayo 2012.
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Productos toxicos que emanan de materiales empleados en la construccién de los
edificios o en remodelaciones u obras menores delos espacios comunes o de los vecinos.
Estos pueden ser espuma de poliuretano, que emite formaldehido y otros compuestos
gue pueden penetrar a través de la porosidad de materiales a los espacios interiores;
yesos quellevan retardantes parala fragua u otros aditivos quimicos; o pinturas, barnices,

lacas, colas, sellantes, etc., que emiten multitud de Compuestos Organicos Volatiles

113

diversos, como el formaldehido!*®* quetambién es emitido por algunos elementos de los

suelos laminados vy tipos de parqué.

Productos de limpieza y ambientadores utilizados en portales, pasillos y ascensores.
Productos utilizados para desinfectar y desratizar garajes y sétanos.

Productos herbicidas e insecticidas para el mantenimiento de zonas comunes.
Piscinas tratadas con hipoclorito sddico (cloro).

Presencia de fosas sépticas en el edificio o negocios cercanos.

Establecimientos presentes en locales de los bajos de los edificios residenciales como
tiendas de moda, cosmética o perfumeria, tiendas de pinturas o talleres mecanicos y/o
de chapay pintura.

Fumigaciones aéreas en camiones, contra mosquitosy otros insectos, especialmente en
verano, en la calle.

Fumigaciones en parques y jardines en el entorno de la vivienda.
Asfaltado de carreteras.

Zonas residenciales cercanas a autopistas, poligonosindustriales o poblaciones agricolas.

En este sentido, las asociaciones de pacientes han intermediado en casos entre personas
afectadas y comunidades de vecinos, asi como entre éstasy los propios ayuntamientos de los
municipios en los que residen, con el objetivo de solicitar adaptaciones tales como:

Evitar el uso de ambientadores, aerosoles, productos de limpieza convencionales,
insecticidas u otros productos perfumados en la limpieza de los espacios comunes.

Realizar la limpieza exclusivamente con agua y bicarbonato o, en su defecto, con
productos ecoldgicos, sin fragancia y no téxicos.

Verter las aguas de limpieza fuera de la comunidad, en el alcantarillado de la calle.

Avisar con antelacién suficiente de las obras o trabajos de pintura que se vayan a realizar
en el edificio.

113 E| Formaldehido esta clasificado por la IARC como Cancerigeno del grupo 1.
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- Adoptar las medidas necesarias para paralizar la emanacién de olores téxicos y de
cualquier vertido téxico medioambiental que pueda perjudicar la salud, como los
procedentes de fosas sépticas

- Solicitar aviso de la programacién prevista para obras publicas, asfaltados o fumigaciones
en el entorno residencial.

Por otro lado, las barreras de caracter social o informativo relacionadas con el desconocimiento

por parte de las comunidades de vecinos y de las administraciones municipales acerca de la
enfermedad y de las limitaciones para la vida diaria de las personas afectadas, provocan en
muchas ocasiones la denegacién de estos ajustes y la minimizaciéon del problema o su
cuestionamiento. En consecuencia, las personas afectadas se ven obligadas a mudarse o a iniciar
largos y costosos procedimientos judiciales, mientras su salud sigue empeorando.

45. ACCESO A LA EDUCACION

El articulo 9.1.a) CDPD obliga a los estados a identificar y eliminar obstdculosy barreras que
impidan el acceso a las escuelas, y a adoptar las medidas de accesibilidad pertinentes, incluida la
aplicacion del disefio universal, para garantizar el acceso plenoy en igualdad de condiciones a las
mismas. Tanto el Comité CDPD* como el Comité DESC!! sefialan que las personas con
discapacidad no tendran oportunidad de ejercer su derecho a la educacién sin un transporte
accesible a las escuelas, sin edificios escolares, informacion y comunicacién accesibles, asi como
sin formacion adecuada del profesorado.

En este sentido, la CDPD establece en su articulo 24 el derecho de las personas con discapacidad
a la educacion y afiade que, para hacer efectivo este derecho sin discriminacion y sobre la base
de la igualdad de oportunidades, los estados deben garantizar un sistema de educacion inclusivo
a todos los niveles queincluya los ciclos educativos de preescolar, primaria, secundariay superior,
la formacién profesional y la ensefianza a lo largo de la vida, y las actividades extraescolares y
sociales'®. En relacion con el articulo 9, es este proceso global de educacién inclusiva el quedebe
ser accesible, no sélo los edificios, también los sistemas de asistencia ambiental o de frecuencia
modulada, los servicios de apoyo o los ajustes razonables??’.

Estaeducacion inclusiva implica un enfoque queintegre todos los sistemas, incluidos los cambios
necesarios en lacultura, las politicas y las practicas institucionales; y un entorno educativo integral
gue no solo incluya a todas las personas, sino que también apoye al personal docente con el fin

114 Comité CDPD, Observacion General num. 2 (2014) Articulo 9: Accesibilidad, parr. 39; Naciones Unidas, Comité CDPD,
Observacion General num. 4 (2016) sobre el derecho a la educacion inclusiva, aprobada por el Comité el 25 de
noviembre de 2016, CRPD/C/GC/4, parr. 49.

115 Articulo 13 del PIDESC, CDESC OG 13, parr. 36, Comité CDESC, Observacion General num. 5 (1994) sobre las Personas
con discapacidad, parr. 35.

116 Comité CDPD, Observacién General num. 4 (2016) sobre el derecho a la educacién inclusiva, parr. 8.

117 Comité CDPD, Observacion General num. 2 (2014) Articulo 9: Accesibilidad, parr. 39.

38


https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD%2FC%2FGC%2F2&Lang=en
https://www.ohchr.org/es/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-4-article-24-right-inclusive
https://www.ohchr.org/es/instruments-mechanisms/instruments/international-covenant-economic-social-and-cultural-rights
https://www.refworld.org/docid/4538838f0.html
https://www.refworld.org/docid/4538838f0.html
https://www.ohchr.org/es/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-4-article-24-right-inclusive
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD%2FC%2FGC%2F2&Lang=en

Sensibilidad Quimica Mltiple y discapacidad organica: analisis desde un enfoque de derechos humanos

de queadquieralos valores y las competencias necesarias para garantizar este tipo de educacion,
reconociendo el apoyo de las organizaciones de personas con discapacidad 8.

Para hacer efectivo este derecho, los estados tienen que cumplir con una serie de obligaciones:

- Los Estados deben respetar, proteger y llevar a efecto cada una de las caracteristicas
fundamentales del derecho a la educacién inclusiva: disponibilidad, accesibilidad,
aceptabilidad y adaptabilidad®?*®.

o

Las instituciones educativas deben estar disponibles en cantidad y calidad
suficientes??°,

En cuanto a la accesibilidad, este es un concepto dindmico y su aplicacion
requiere la realizacién periddica de adaptaciones técnicas y normativas. En este
sentido, los centros educativos deberan introducir el disefio universal en sus
instalaciones, lo que implica que se comprometan a desarrollar infraestructuras
educativas accesibles y seguras!?l. Para ello tendrdn que adoptarse los
correspondientes ajustes razonables, sin que los mismos supongan costos
adicionales para los alumnos!?2,

Por lo que se refiere a la aceptabilidad, es la obligacion de que todas las
instalaciones, bienes y servicios relacionados con la educacién se disefien y
utilicen de forma que tengan plenamente en cuenta las necesidades de las
personas con discapacidad. La forma y el fondo de la educacién han de ser
aceptables para todos??3.

La adaptabilidad requiere que los centros educativos sean flexibles y se adapten
a las necesidades de todos los alumnos'?*, En este sentido, el Comité resalta que
las personas con discapacidad deben poder acceder a escuelas de primaria y
secundaria en la comunidad en la que vivan. No debe enviarse a los alumnos a
estudiar lejos de sus hogares!?>.

- La anterior obligacién es de caracter progresivo y exige a los estados que adopten las
medidas hasta el maximo de sus recursos disponibles, de la forma mds expedita y

118 Comité CDPD, Observacion General num. 4 (2016) sobre el derecho a la educacidn inclusiva, parr. 12.

119 Naciones Unidas, Comité CDESC, Observacion general num. 13 (1999) El derecho a la educacion (articulo 13 del
Pacto), aprobada por el Comité en su 212 periodo de sesiones (15 de noviembre a 3 de diciembre de 1999),
E/C.12/1999/10, parr. 20; y Comité CDPD, Observacion General nim. 4 (2016) sobre el derecho a la educacion inclusiva,

parr. 39.

120 Comité CDPD, Observacion General num. 4 (2016) sobre el derecho a la educacion inclusiva, parr. 21.

121 1bid., parr. 22.
122 |bid., parr. 24.
123 |bid., parr. 25.
124 1bid., parr. 26.
125 |bid., parr. 27.
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eficazmente posible!?®. No obstante, existe la obligacién de aplicacion inmediata de
asegurar la satisfaccién de por lo menos niveles esenciales de cada uno de los aspectos
del derecho a la educacion®?’.

o Garantizar que las personas con discapacidad no quedan excluidas del sistema
general de educacidn por motivos de discapacidad, y quelos nifios y las nifias con
discapacidad no queden excluidos de la ensefianza primaria gratuitay obligatoria
nide la ensefianza secundaria por motivos de discapacidad*?2.

o Eliminar todos los tipos de obstaculos discriminatorios, incluidos los obstaculos
juridicos y sociales, a la educacion inclusiva?®.

o Desarrollar entornos nuevos e inclusivos con arreglo al disefio universal*3°.

o Garantizarla adopcion de ajustes razonables paraasegurar que las personas con
discapacidad no queden excluidas de la educacion®3.

En el caso dela SQM, las asociaciones de pacientes aseguran que cada vez son mas los casos de
nifios, nifiasy jovenes afectados que se encuentran cursando sus estudios, ya sean de educacion
primaria, secundaria, formacion profesional, o estudios universitarios. Lo mismo sucede con
aquellos adultos que, tras desarrollar la enfermedad, deben reciclar suformacion para acceder a
empleos cuya naturaleza no sea incompatible con la misma. Estas personas pasan la mayor parte
desudia enespacios que son muchas veces inaccesibles paraellas por no contar con un adecuado
control ambiental.

Por un lado, encuentran barreras de cardcter ambiental, tales como:

- Uso de productos de limpieza con fragancias y altos niveles de toxicidad.
- Uso deambientadores.

- Productos de cosmética personal y/o perfumes gque emanan compuestos organicos
volatiles y que se aplica el profesorado o el alumnado.

- Mala calidad del aire por sistemas inadecuados de ventilacion.

- Tratamientos de desratizacion u otras fumigaciones o aplicaciones de biocidas en
interiores.

126 |bid., parr. 39-40; y Naciones Unidas, Comité CDESC, Observacion General num. 3 (1990) sobre la indole de las
obligaciones de los Estados Parte (parrafo 1 del articulo 2 del Pacto), aprobada por el Comité en su 52 periodo de
sesiones (el 14 de diciembre de 1990), E/1991/23, parr. 9.

127 Comité CDESC, Observacién General nim. 3 (1990) sobre la indole de las obligaciones de los Estados Parte, parr. 9;
y Comité CDPD, Observacion General num. 4 (2016) sobre el derecho a la educacioninclusiva, parr. 41, todo en relacién
con las obligaciones contenidas en los articulos 4, 5y 9 de la CDPD.

128 Articulo 23.3 Naciones Unidas, Convencién sobre los Derechos del Nifio, 20 noviembre 1989; y Comité CDPD,
Observacion General num. 4 (2016) sobre el derecho a la educacion inclusiva, parr. 17.

129 |bid., parr. 63.
130 |bid., parr. 64.
131 |bid.
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- Obras menores en el interior o exterior del edificio.
- Fumigacién de los patios y de los jardines.
- Obras de asfaltado de los patios.

Por otro lado, barreras de caracter social o informativo, relacionadas con el desconocimiento de

las instituciones educativas acerca de la enfermedad, de sus afectaciones y de la discapacidad
organica asociada.

Las asociaciones de pacientes acompafian casos individuales, elaborando hojas informativas y
modelos de documentacién para que los padres y/o madres de nifios, nifias y adolescentes
afectados, o los propios jovenes, puedan sensibilizar e informar a los responsables de las
instituciones educativas y solicitarles los ajustes razonables necesarios para no ser discriminados
en el acceso a su derecho a la educacion. En este sentido, CONFESQ elabord una Guia para la
atencidn educativa al alumnado con enfermedad crénica®®?, sefialando, entreotras, la incidencia
de la SQM sobre el proceso educativo, en los nifiosy nifiasy en sus familias, asi como protocolos

o posibilidades de adaptacion que pueden implementar los centros.
Entre esos ajustes se suele solicitar:
- Laevitacion de fumigaciones en los jardines de los centros.

- Cambiarlos productos delimpieza a otros sin fragancias, menos agresivos y tolerados por
personas con SQM

- Evitar tratamientos con productos pesticidas en interior y, si esto fuera inevitable, avisar
con antelacion a la familia o a la persona afectada.

- Mejorar la politica de ventilacién en el centro, através de ventilacion manualo mediante
la instalacién de equipos de filtrado adecuadamente dimensionados.

- Establecer politicas de espacios libres de fragancias de obligado cumplimiento para los
profesores y, al menos, para el alumnado del curso de los nifios/jévenes/adultos
afectados.

Las asociaciones de pacientes lamentan que las solicitudes de adaptacién no suelen tener buena
acogida en los centros o en las administraciones competentes. En este sentido, sefialan que la
falta de identificaciény eliminacion de barreras o la denegacidon de estos ajustes razonables tiene
consecuencias muy gravosas para el derecho a la educaciéon de las personas afectadas:

- Cuandosetratade nifios, nifiasy adolescentes en edad de escolarizacion obligatoria, hay
casos donde a las familias no les queda mas remedio que solicitar la educacién
domiciliaria, contribuyendo alin mas a su exclusion. Ademads, este tipo de solicitudes
suelen cuestionarse por la Administracién publica competente en cada territorio,
teniendo en cuenta la falta de reconocimiento de la enfermedad, asi como de la
discapacidad orgdnica asociada, y el estigma que gira a su alrededor. En consecuencia, se

132 CONFESQ (2020) Guia parr. la atencién educativa a los alumn@s con enfermedad cronica.
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obliga a las familias a pasar por procedimientos judiciales que extienden la situacién de
vulneracion de los derechos de los nifios y nifias en el tiempo, y exacerban su
vulnerabilidad educativa.

- En el caso de jovenes en etapas de educacidon postobligatoria, este tipo de situaciones
suele llevar al abandono de los estudios, con el correspondienteimpacto negativo en las
posibilidades de acceso al empleoy, en consecuencia, en el derecho a un nivel de vida
adecuado y a vivir de forma independiente.

En el caso del derecho a la educacién es importante sefialar que también los hijos e hijas de
personasafectadas por SQM sufren discriminacién por asociacién, en virtud de la Convencién
CDPD. El hecho de que los progenitores enfrenten barreras que hacen inaccesible dejar o recoger
a sus hijos e hijas del centro escolar, acudir a reuniones de padres, o participar en actividades
organizadas por el centro, supone que los nifios y nifias cuyos progenitores sean afectados no
puedan disfrutar de su derecho a la educacién en igualdad de condiciones con los demas.

4.6. ACCESO A LOS ESPACIOS DE USO PUBLICO O ABIERTOS AL PUBLICO

El acceso a los espacios publicos debe garantizarse en igualdad de condiciones para todas las
personas, lo que incluye a las personas con discapacidad?®®3. Entre esos espacios publicos nos
encontramos el transporte, la via publica, los centros sanitarios y educativos, las instalaciones
deportivas, de ocio o de actividades recreativas y aquellas donde se desarrolla la vida cultural. Tal
y como establece el Comité CDPD, en la medida en que los bienes, productos vy servicios estan
abiertos al publico o son de uso publico, deben ser accesibles a todas las personas,
independientementede que la entidad que los posea u ofrezca sea una autoridad publica o una
empresa privada®®*,

En este sentido, la Convencidn en su articulo 9 establece claramente que la accesibilidad es una
condicion previa paraque las personas con discapacidad puedan vivir de forma independiente y
participar en la comunidad en condiciones de igualdad para con los demas, en relacién con el
articulo 19 CDPD?®3®. En consecuencia, los Estados estan obligados a identificar y eliminar las
barreras a la accesibilidad que existan en los edificios, en las vias publicas, en el transportey en
otras instalaciones exteriores e interiores como escuelas, viviendas, instalaciones médicas o
lugares de trabajo®®. En la base de este derecho se encuentra el derecho a la dignidad humanay
el libre desarrollo de la persona (art. 1 DUDH), el derecho de toda personaa circular libremente y
a escoger su residencia (art. 12 PIDCP)y el derecho a un nivel de vidaadecuado (art. 11 PIDESC).
Es decir, garantizar el derecho la autonomia y la inclusién de las personas con discapacidad

133 Articulo 4.1y 5 de la CDPD.

134 Comité CDPD, Observacion General num. 2 (2014) Articulo 9: Accesibilidad, pdrr. 13.

135 |bid., parr. 14.
136 |bid., parr. 17 y 18; Articulo 9.1 de la CDPD.
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permite que éstas puedan disfrutar del resto de derechos humanos establecidos en la
Convencidn.

El Comité CDPD considera que no garantizar las medidas de accesibilidad a los espacios publicos
puede entrafiar presiones y limitaciones financieras para las familias de las personas con
discapacidad®®’. Lo que, en Ultimo término, de acuerdo con el Comité CDESC, supone el
aislamiento y la segregacién de dicha familia de la comunidad o del miembro con discapacidad,
su no inclusién en la comunidad, y discriminacion*32. En consecuencia, la denegacion de acceso
al entorno fisico, al transporte, a las instalaciones y a los servicios abiertos al publico es
considerada una situacion de discriminacion'®.

Ademds, segiin el Comité CDPD, vivirde formaindependiente significa que las personas cuenten
con todos los medios necesarios para que puedantomar opciones y ejercer el controlsobre sus
vidas, paralo que es fundamentalel acceso al transporte, ala via publica, al lugarde residenciay
a las actividades culturares y religiosas, entre otros4°.

Por su parte, ser incluido en la comunidad supone que deba respetarse el principio de inclusién y
de la participacidon plenas y efectivas en la sociedad*!. Esto incluye llevar unavida social plena*?
considerando también el acceso a actividades culturales, recreativas, de esparcimiento vy
deportivas, conectando con el derecho de las personas con discapacidad a participar, en igualdad
de condiciones con las demas, en la vida cultural de la sociedad (articulo 30 CDPD). La vida
cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte son dimensiones importantes

de la vida en la comunidad en las que es posible buscary conseguir la plena inclusion43.

Si bien estos derechos se enmarcan en el ambito de los derechos econdémicos, sociales y
culturales'** vy, por tanto, estan sujetos a su cumplimiento progresivo y hasta el maximo de los
recursos de que dispongan los estados, las medidas dirigidas a aplicar el disefio universal o a
identificar y eliminar barreras deben adoptarsede inmediato o dentro de un periodo de tiempo
razonablemente breve, fijando plazos, y deben ser deliberadas, concretas, selectivas y utilizar
todos los medios apropiados#°. En cualquier caso, en virtud del derecho a la no discriminacion,

137 Comité CDPD, Observacion general nium. 5 (2017) sobre el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad, parr. 16.

138 Comité CDESC, Observacién General num. 5 (1994) sobre las Personas con discapacidad, parr. 15.

139 Articulos 4.1.b y 5 de la CDPD; Articulos. 2, 3y 15.1.a del PIDESC; ver Comité CDPD, Observacion General num. 2
(2014) Articulo 9: Accesibilidad, parr. 23.

140 Comité CDPD, Observacion general nium. 5 (2017) sobre el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad, parr. 16.

141 Articulo 3.c) de la CDPD.

142 Comité CDPD, Observacion general num. 5 (2017) sobre el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido

en la comunidad, parr. 16.
143 1bid., parr. 94.
144 1bid., parr. 39.

145 |bid., parr. 41; Comité CDESC, Observacién General num. 3 (1990) sobre la indole de las obligaciones de los Estados
Parte.

43


https://www.ohchr.org/es/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-5-article-19-living-independently
https://www.ohchr.org/es/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-5-article-19-living-independently
https://www.refworld.org/docid/4538838f0.html
https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf
https://www.ohchr.org/es/instruments-mechanisms/instruments/international-covenant-economic-social-and-cultural-rights
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD%2FC%2FGC%2F2&Lang=en
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD%2FC%2FGC%2F2&Lang=en
https://www.ohchr.org/es/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-5-article-19-living-independently
https://www.ohchr.org/es/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-5-article-19-living-independently
https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf
https://www.ohchr.org/es/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-5-article-19-living-independently
https://www.ohchr.org/es/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-5-article-19-living-independently
https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDL/2001/1452.pdf
https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDL/2001/1452.pdf

CONFESQ

COALICION NACIONAL
FIBROMIALGIA

MIELITES MIALGICA | SF
SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIFLE
ELECTROHIPERSENSIBILIDAD

hay obligaciones de cumplimiento inmediato*® tales como garantizar la adopcidén de ajustes
razonables para asegurar que las personas con discapacidad no queden excluidas de estos
espacios.

Esto es importante dado que las personas con SQM se encuentran con multiples barreras para
acceder a espacios de uso publicoy, por lo tanto, para disfrutar de su derecho a tener una vida
auténomay a ser incluidas en la comunidad, asi como de sus derechos econémicos, sociales y

culturales. No obstante, el documento técnico de condiciones basicas de accesibilidad y no

discriminacidn para el acceso vy la utilizacion de los espacios publicos'*” no recoge las necesidades

de accesibilidad que tienen las personas con discapacidad derivada de enfermedades
ambientales, tales como la SQM.

Porunlado, respecto ala via publicay espacios de uso publico, se encuentran barreras de caracter
ambiental tales como:

- Limpiezas y desinfecciones de la via publica con productos con alto nivel de toxicidad.
- Asfaltado de carreteras y otro tipo de obras en la via publica.

- Fumigaciones de parques y jardines.

- Desratizaciones.

- Emisiones de CO2 procedente del trafico.

Es habitual que las asociaciones de pacientes medien entre las personas afectadas y los
ayuntamientos, enviando informacién acerca de la enfermedad y sus implicaciones y solicitando
las adaptaciones necesarias parahacer accesible la via publica. Los ajustes que se suelen solicitar
consisten, entre otras, en:

- Solicitar la programacién prevista para asfaltados, obras publicas o fumigaciones.

- Solicitar que se avise a las personas acerca del diay la hora en la que se prevé realizar el
asfaltado, la obra o la fumigacion.

- Solicitar horarios e itinerarios de los camiones de limpieza.
- Solicitar informacion acerca de los productos de limpieza utilizados.

- Solicitar el uso de productos de limpieza, herbicidas o pesticidas con la menor toxicidad
posible.

- Contar con opciones de centros sociales, bibliotecas o polideportivos donde se
implementen Politicas de espacios libres de fragancias.

146 Comité CDPD, Observacién general nim. 6 (2018) sobre la igualdad y la no discriminacion, parr. 12.

147 Orden TMA/851/2021, de 23 de julio, por la que se desarrolla el documento técnico de condiciones bésicas de
accesibilidad y no discriminacion parr. el acceso y la utilizacién de los espacios publicos urbanizados.
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En este sentido, uno de los momentos clave en el que las asociaciones de pacientes se vieron
obligadas a intensificar su incidencia fue la crisis del COVID-19. Durante la misma, las
administraciones u organismos publicos competentes en cada dmbito en concreto comenzaron a
implementar politicas de desinfeccién indiscriminada con productos con un elevado nivel de
toxicidad, haciendo completamenteinaccesible el transito por espacios publicos para las personas
afectadas.

Por otro lado, respecto a establecimientos abiertos al publico, tales como administraciones
publicas, comercios, bancos, supermercados o transportes, a las barreras anteriores hay que
sumar aquellas relacionadas con la limpieza de interiores, o la presencia de productos
ambientadores, ademds de los productos de perfumeria y cosmética utilizados por el resto de las
personas usuarias.

Si bien hay barreras de dificil control o adaptacion, como las relativas a los productos cosméticos
que utilizan las personas, las asociaciones de pacientes consideran necesario impulsar campafas
de sensibilizacion para concienciar a la poblacion acerca de la enfermedad y de las limitaciones
que las personas afectadas enfrentan en su vida diaria debido a la exposicién a estos productos.
En cualquier caso, en la medida en que se pueda minimizar la acumulacion de agentes
desencadenantes, eliminando aquellas barreras que si estan en poder de la administracion, la
situacion de inaccesibilidad se reducird considerablemente.
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5. UNAAPROXIMACION A LA REALIDAD ESPECIFICA DE LAS MUJERES Y LA INFANCIA

A lo largo del presente informe se han sefialado las barreras a las que se enfrentan las personas
con discapacidad orgénica asociada a la SQM. No obstante, se ha identificado la necesidad de
aproximarnos de manera especifica a la realidad de las mujeres v la infancia afectada por SQM,
asicomo a la de los hijos e hijas menores de edad de personas afectadas por SQM.

5.1. LAS MUJERES

Las mujeres con discapacidad tienen mas probabilidades de ser objeto de discriminacién que los
hombres con discapacidad y que las mujeres sin discapacidad, precisamente por enfrentarse a
obstaculosy barreras que surgen de situaciones de discriminacién multiple y/o interseccional*#®.
Reconociendo esta situacion, el articulo 6 refuerza el enfoque no discriminatorio de la CDPD en
relacién con las mujeres y las nifias obligando a los estados a adoptar medidas para asegurar que
éstas puedan disfrutar plenamente y en igualdad de condiciones de todos los derechos
humanos*s,

Ademas, el Comité CDPD da un paso masy sefiala que estas medidas deben también asegurar
gue los derechos de las mujeres con discapacidad no sean vulnerados por terceros, garantizando
gue ninguna persona, organizacién o empresa privada discrimine por motivos de género o
discapacidad®®®. En este sentido, el Comité CDPD insiste en que el articulo 6 es un articulo
transversal vinculado a todos los demas articulos de la Convencién 1.

Considerando lo anterior, es importante comprender que los estereotipos de género pueden
invisibilizar a las mujeres con discapacidady limitar gravemente el acceso a sus derechos, debido
a las estructuras socialesy las relaciones de poder que configuran tanto las leyes y politicas, como
la dindmica econdmica y social, la vida familiar o las creencias culturales>2,

En el caso de la SQM, este articulo adopta una especial relevancia ya que, a pesar de las
dificultades para estimar la prevalencia de la enfermedad, la totalidad de estudios si concluyen
con seguridad que la mayoria de las personas afectadas son mujeres. Segun los resultados de la

revision documentalrealizada porel Ministerio de Sanidad para la elaboracion del Documento de
Consenso sobre Sensibilidad Quimica Multiplede 2011, el porcentaje medio de mujeres afectadas
es del 81,5%°3.

—_— =

148 Naciones Unidas, Comité CDPD, Observacion General ndm. 3 (2016) sobre las mujeres y las nifias con discapacidad,
aprobada por el Comité el 25 de noviembre de 2016, (CRPD/C/GC/3), parr. 9; Naciones Unidas, Comité para la
Eliminacion de la Discriminacion contra la Mujer (CEDAW), Recomendacion General num. 18 (1991) sobre las mujeres
discapacitadas, aprobado por el Comité en su 102 periodo de sesiones (1 de enero de 1991), A/46/38.

149 Comité CDPD, Observacion General nim. 3 (2016) sobre las mujeres vy las nifias con discapacidad, parr. 7.
150 |bid., 26.
151 |bid., parr. 12.

152 |bid., parr. 8; Comité CDPD, Observacién general num. 5 (2017) sobre el derecho a vivir de forma independiente y a
ser incluido en la comunidad, parr. 72-73.

153 Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad (2011) Documento de consenso sobre Sensibilidad Quimica Multiple,
pag. 27.
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Esto significa que las barreras ambientales y sociales descritas a lo largo de este informe, al
interactuar con la condicién de salud de la SQM, van a afectar necesariamente de forma
desproporcionada a las mujeres, exacerbandose las situaciones de discriminacidon directa,
indirecta, por asociacidn, por denegacidn de ajustes razonables, y estructural o sistémica®*, por
motivos de discapacidad y género.

El primer gran problema al que se enfrentan las mujeres con discapacidad orgdnica derivada de
la SQM es la mayor invisibilizacion a la que se ven abocadas en el reconocimiento tanto de la
enfermedad como de la discapacidad que conlleva, fruto delos estereotipos de género presentes
en el ambito de la salud. En este sentido, el Comité CDPD sefiala que las barreras debidas a la
actitud de los profesionales sanitarios pueden dar lugar a que se deniegue a las mujeres con
discapacidad el acceso a servicios de salud*®>,

El Documento de Consenso sobre Sensibilidad Quimica Mdultiple de 2011, reconoce la presencia
de estos estereotipos en dos sentidos vy alerta sobre ellos con relacidn a la SQM *°6:

- El menor reconocimiento social de la gravedad e importancia de las enfermedades o
sintomas mostrados mas frecuentemente por las mujeres.

- La consideracion de menor “gravedad” dentro de los mismos sintomas cuando son
expresados por las mujeres, o una tendencia a relacionarlos con factores “psiquicos” o
“emocionales”, de cara a la atencidon y tratamiento de la enfermedad.

En el caso de las mujeres afectadas por la SQM, estos estereotipos de género no pueden
desligarse de la concepcion original de la enfermedad:

- Por unlado, la SOM se ha venido considerando un trastorno somatomorfo, diagndstico
gue tiene un vinculo genealdgico directo con la histeria. La histeria era un diagndstico
histdricamente utilizado para psiquiatrizara mujeres que sufrian condiciones corporales
sin una explicacion médica, queeran leidas con sospecha de simulacion o invencién. Con
el tiempo, hoy sabemos que lo que antes era etiquetado como histeria hoy tiene un
nombre concreto, como puede ser la esclerosis u otras enfermedades
neurodegenerativas.

- Porotrolado, laSQM fueunadelas condiciones de salud relacionadas con la neurastenia.
La neurastenia se concebia como una enfermedad funcional del sistema nervioso, sin
cambios anatomopatoldgicos, pero diferente dela enfermedad mental, cuyo diagndstico
se popularizé en lasegunda mitad delsiglo XIX. Rdpidamente seasocid la neurastenia con
el sexo femenino, especialmente con las mujeres victorianas de clase acomodada, que
supuestamente sufrian de agotamiento nervioso a causa de desengafios amorosos,
pérdida de posicidon social o de juventud y belleza o, posteriormente, con las mujeres en

154 Comité CDPD, Observacion General nim. 3 (2016) sobre las mujeres vy las nifias con discapacidad,, parr. 17

155 |bid., parr. 43.

156 Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad (2011) Documento de consenso sobre Sensibilidad Quimica Multiple,
pag. 44.
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el contexto de la Revolucidn Industrial, caracterizado por la devaluaciéon de los valores
tradicionales vinculados al cuidado del hogary la familia.

En la practica, la acumulacién de estos estereotipos tiene como consecuencia la tendencia a
considerar que los sintomas presentados por mujeres afectadas por SQM son producto de
problemas psicoldgicos o emocionales, y a cuestionar su legitimidad como asunto médico. En esta
linea, las explicaciones psicosomaticas suelen relacionarse con unaalta ansiedad sobre temas de
la salud o unatendencia a catastrofizar, provocando el infra-diagndsticode la enfermedad ademas
de la culpabilizacion de la paciente®’. Esta realidad ha sido recogida ampliamente por el informe
de CONFESQ ‘Documento derevision de la Guia de actualizacidn en la valoracién de fibromialgia,
sindrome de fatiga crénica, sensibilidad quimica multiple y electrosensibilidad’ *°8.

Esta realidad supone una discriminacién por razén de género en el acceso de las mujeres con
SQM a su derecho a la salud al aplicar nociones estereotipadas en la prevencion, diagndstico y
tratamiento dela enfermedad, en virtud de la Convencién de la ONU parala Eliminacion de todas
las formas de discriminacion contra la mujer®®. Pero, ademas, también tiene un grave impacto en
las posibilidades de reconocimiento oficial de la discapacidad-con las dificultades en el acceso al
resto de derechos que ello conlleva- en un sistema donde el enfoque médico de la discapacidad
sigue siendo el dominante.

Un ejemplo del impacto de estos estereotipos en el acceso a derechos sociales de las mujeres con
SQM fue la publicacion de la “Guia de actualizacién en la valoracidn de fibromialgia, sindromede
fatiga crdnica, sensibilidad quimica multiple, electrosensibilidad y trastornos somatomorfos (22
edicién)” que publicé el Instituto Nacional dela Seguridad Social (INSS)en 2019, utilizada por este
organismo para valorar a las personas afectadas en procedimientos de incapacidad laboral. En
esta guia se identificaron, entre otros, sesgos que contribuyen a psicologizar-psiquiatrizar la
enfermedady a construir unaimagen de las personas afectadas como simuladoras quetratan de
conseguir una ganancia secundaria®¢®.

Como ya se ha comentado en apartados anteriores, gracias a la denuncia de organizaciones de
pacientes y profesionales de la salud, esta guia acabd por retirarse. No obstante, estos
estereotipos permean las instituciones y siguen dificultando el reconocimiento de derechos
sociales tales como los asociados a la incapacidad laboral.

Por otra parte, la incorporacién del enfoque de género en las normativas y politicas publicas en
materia de accesibilidad y derechos de las personas con discapacidad implica tener en cuenta que
determinadas barreras van a afectar de forma especifica o desproporcionada a las mujeres con

157 CONFESQ (2021) Documento de revision de la Guia de actualizacidon en la valoracién de fibromialgia, sindrome de
fatiga cronica, sensibilidad quimica multiple v electrosensibilidad. Andlisis sesgos de género, pag. 4.

158 |bid.

159 Naciones Unidas, Asamblea General, Convencion sobre la eliminacion de todas |las formas de discriminacion contra
la mujer, aprobado el 18 de diciembre de 1979; Articulos 5y 12; ver Naciones Unidas, Comité CEDAW, Recomendacion
General num. 24 (1999) sobre |la mujer vy la salud (articulo 12), aprobada por el Comité en su 202 periodo de sesiones,
A/54/38/Rev.1, cap. .

160 CONFESQ (2021) Documento de revision de la Guia de actualizacidn en la valoracién de fibromialgia, sindrome de
fatiga cronica, sensibilidad quimica multiple y electrosensibilidad. Anélisis sesgos de género, pag. 16.
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discapacidad®!. Un ejemplo son las barreras ambientales y sociales que impiden el acceso de
mujeres con discapacidad organica derivada de SOM a los servicios sanitarios, afectando
negativamentea su salud sexual y reproductiva?®?. Otro, aquellas que impiden el acceso efectivo
y en igualdad de condiciones al trabajo, exacerbando las probabilidades de desempleo, salarios
mas bajos, inestabilidad, o peores condiciones de contratacion 3.

5.2. LAINFANCIA

La infancia con discapacidad se encuentra en una situacion de especial vulnerabilidad debido a
los obstaculos y barreras especificas que enfrentan fruto de la discriminacién multiple y/o
interseccional por motivos de edad y de discapacidad, entre otras!®*. Estarealidad es reconocida
tanto por la CDPD, en su articulo 7, como la Convencién de los Derechos del Nifio (CDN), en sus
articulos 2 y 23, obligando a los estados a tomar todas las medidas necesarias paraasegurar que
todos los nifios y nifias con discapacidad gocen plenamente de todos los derechos humanos en
igualdad de condiciones con los demas.

El impacto de la discriminacion en el acceso a determinados derechos tiene un efecto
desproporcionadamente negativo en el caso de la infancia. El Comité de los Derechos del Nifio
sefiala que el estigma conduce a su exclusién desde edades muy tempranas, impidiendo su
participacion plena en la sociedad!®; que la discriminacion en el acceso a la educacidn les niega
oportunidades de trabajo en el futuro®®; que la discriminacion en el acceso a los servicios
sanitarios afecta gravemente a su bienestar y les priva de un tratamiento y rehabilitacion
eficaces?®’; y que la inaccesibilidad fisica a los espacios publicos impiden que tengan igual acceso
a la participacién en actividades ludicas, recreativas, de esparcimiento y deportivas.1%®

Por ello, los estados tienen la obligacidon de adoptar todas las medidas para asegurar que la
infancia con discapacidad tenga acceso efectivo a la educacidn, la capacitacion, los servicios de
salud, los servicios de rehabilitacién, la preparacién para el empleo y las oportunidades de

161 \er: COCEMFE (2020) Manual basico sobre género y discapacidad.

162 Comité CDPD, Observacion General num. 2 (2014) Articulo 9: Accesibilidad, parr. 40.

163 Comité CDPD, Observacion General num. 8 (2022) sobre el derecho de las personas con discapacidad al trabajoy al
empleo, parr. 4y 67.

164 Comité CDPD, Observacion general nim. 6 (2018) sobre la igualdadyla no discriminacion, parr. 37; Naciones Unidas,
Comité de los Derechos del Nifio (CDN), Observacion general nim. 9 (2006): Los derechos de los nifios con discapacidad,
aprobada por el Comité en su 432 periodo de sesiones (11 a 29 de septiembre de 2006), parr. 5, 8 y 56.

165 Comité CDPD, Observacién general num. 5 (2017) sobre el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad, pérr. 12.

166 Comité CDPD, Observacion General num. 4 (2016) sobre el derecho a la educacion inclusiva, parr. 41.

167 Comité CDN, Observacion general N2 9 (2006): Los derechos de los nifios con discapacidad, parr. 8 y 56.

168 |bid., parr. 39; Articulo 30.5.d) de la CDPD; Comité CDPD, Observacion General num. 4 (2016) sobre el derecho a la
educacioninclusiva, parr. 41; Comité CDPD, Observacién General nim. 2 (2014) Articulo 9: Accesibilidad, parr. 6; Comité
CDN, Observacion general N2 17 (2013) sobre el derecho del nifio al descanso, el esparcimiento, el juego, las actividades
recreativas, la vida cultural y las artes (articulo 31).
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esparcimiento®®; asi como de considerar de forma primordial el interés superior de los nifios y

nifias en cualquier decisién que se adoptey les afecte.?’®

En el caso de la SQM, no existen datos fiables acerca de la prevalencia de la enfermedad en
infancia debido a que casi todos los estudios se han realizado en poblacion adulta!’*. No obstante,
las asociaciones de pacientes aseguran que cada vez son mas los casos de nifios, nifias y
adolescentes afectados por SQM.

Ademas de las dificultades propias del diagndstico de la SQM ya descritas, la ausencia de un
enfoque de infancia en el sistema de salud y la falta de formacién de todos los actores
involucrados en la vida del nifio o de la nifia condicionalas posibilidades de deteccion temprana
de la enfermedad, lo que repercute negativamente en su nivel de desarrollo y crecimiento’2.

Lo mismo sucede en contexto del reconocimiento de la discapacidad orgdnica asociada a dicha
condicion de salud. Como consecuencia del infra-diagndstico y delinfra reconocimiento oficial de
la discapacidad organica asociada a la SQM, se produce una invisibilizacion total de las
necesidades especificas de estos nifios, nifiasy adolescentes en dmbitos tanimportantes como la
educaciont’® o el ocio”*. Esto genera un escenario de condiciones menos favorables para llevar

175

adelante trayectorias de aprendizaje'’>, o para alcanzar un nivel de bienestar psicosocial

O0ptimo?’®, en igualdad de condiciones con los demas.

Por otrolado, es importantesefialar que los hijos e hijas de personas con discapacidad orgdnica
derivada de la SQM sufren de forma constante discriminacién por asociacién, es decir: la
discriminacién contra personas a causa de su asociacién con una persona con discapacidad!’’. Tal
y como se ha ejemplificado en el apartado deacceso ala educacidn, silos progenitores no pueden
acompafiar sus hijos e hijas a la escuela o a las instalaciones deportivas en las que realicen
actividades extraescolares, no pueden llevarlos al médico o acompafiarles en un proceso de
hospitalizacion, seven obligados acambiar de hogar porlas barreras ambientales presentes en el
entorno residencial, o enfrentan dificultades econdmicas por no poder optar a un empleo
accesible; suponeque estos nifiosy nifias no pueden disfrutar de su derecho a la educacién, a la

169 Comité CDN, Observacion general N2 9 (2006): Los derechos de los nifios con discapacidad, parr. 14.

170 Articulo 3 de la CDN; Comité CDN, Observacién general N2 14 (2013) sobre el derecho del nifio a que su interés
superior sea una consideracion primordial (articulo 3, parrafo 1), parr. 14; Comité CDPD, Observacion General nim. 4
(2016) sobre el derecho a la educacién inclusiva, parr. 47.

171 Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad (2011) Documento de consenso sobre Sensibilidad Quimica Mdltiple,
pag. 27.

172 COCEMFE (2022) Libro blanco de la discapacidad organica: Estudio sobre la situacion de las personas con
discapacidad orgénica. pag. 85.

173 Ver apartado 4.5. Acceso a educacion.

174 \Jer apartado 4.6. Acceso a los espacios de uso publico o abiertos al publico.

175 COCEMFE (2022) Libro blanco de la discapacidad orgdnica: Estudio sobre la situacién de las personas con
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salud, al ocio y esparcimiento, o a un nivel de vida adecuado en igualdad de condiciones con los
demas.

6. CONCLUSIONES

- Las personas afectadas por SQM se enfrentan a barreras que generan una discapacidad
organica.

La SOM es una enfermedad crénica que, con la exposicién a niveles de productos quimicos
comunmente tolerados por la mayoria de las personas, provoca respuestas sintomaticas en
multiples sistemas orgdnicos de las personas afectadas.

Se trata de una condicién de salud que, al interactuar con barreras, es decir, los productos
guimicos o agentes desencadenantes, genera serias limitaciones para la vida cotidiana de las
personas afectadas, impidiéndoles el acceso a sus derechos en igualdad de condiciones que las
demas.

Estas barreras las encuentran en todos los aspectos de su vida: la salud, el empleo, la vivienda, la
educacién o el ocio. En otras palabras: les impiden una participacién plena y efectiva en la
sociedad, generando una discapacidad.

- El control ambiental como requisitoindispensable para garantizar la accesibilidad.

La sintomatologia que genera una pérdida de funcionalidad de los sistemas corporales de las
personas afectadas por SQM se produce ante la exposicion a productos quimicos o agentes
desencadenantes, es decir, a barreras ambientales.

Mds alld de la rehabilitacion necesaria para casos donde la cronicidad de la enfermedad ha
generado secuelas, el principal tratamiento para reducir o resolver los sintomas, de cara a
garantizarelacceso en condiciones deigualdad a todos los entornos, bienes, productos y servicios
y, en definitiva, al disfrute de todos los derechos humanos, es la adopcién de medidas de
accesibilidad o la proporcién de ajustes razonables que busquen la evitacion de estos agentes
desencadenantes, a través de un adecuado control ambiental.

- Lainvisibilizacién como la principal barrera.

La realidad de las personas con discapacidad orgdnica asociadaa la SQM es invisible a los ojos de
las instituciones y de la sociedad en general.

Por un lado, el desconocimiento por parte de los profesionales sanitarios acerca de la SQM,
sumado a las dificultades inherentes a su diagndstico, genera un espacio propicio para la
desinformacion y el estigma que, en Ultima instancia, provoca su infra-diagndstico.

Por otro, el desconocimiento acerca de la realidad de las personas con discapacidad organica, y
en particular de la asociada a la SQM, en un contexto juridico donde el modelo social de la
discapacidad todavia estad luchando por hacerse un hueco frente al modelo médico, afecta
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negativamente al reconocimiento oficial de esta discapacidad, condicidn necesaria para acceder
a derechos y prestaciones esenciales paragarantizarla plena inclusién de las personas afectadas.

Esa invisibilizacion afecta de manera desproporcionada a las mujeres, que suponen mas del 80%

de las personas afectadas, debido a la presencia de estereotipos de género en el ambito de la
salud, que tienden a reducir su sintomatologia a problemas psicolégicos o emocionales.

Se tratade unarealidad poco comprendida cuya invisibilizacién también se extiende a la sociedad
en general y al entorno de la persona afectada, lo que afecta gravemente a su salud mental y
contribuye a su aislamiento social.

- La falta de accesibilidad en un contexto de acumulaciéon de barreras como vulneracion
sistematica de derechos humanos.

En la préctica, esta invisibilizacién resulta en el incumplimiento sistematico, por parte del Estado
Espafiol, de sus obligaciones generales en virtud de la Convencién y, en concreto, de sus
obligaciones en materia de accesibilidad y de igualdady no discriminacidon, de forma transversal,
en relacién con el acceso de las personas afectadas por SQM a los siguientes derechos:

- Derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud.

- Derecho al trabajo.

- Derecho a la educacion.

- Derecho avivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad.
- Derecho a un nivel de vida adecuado y proteccion social.

- Derecho a participar en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el
deporte.

En concreto, en todos los ambitos, se observa:

- Ausencia generalizada de procesos de identificacion y eliminacién de las barreras
existentes en el caso de personas con discapacidad orgéanicay, en concreto de la asociada
ala SOM.

- Inexistencia de espacios dereflexion sobre como incorporar el enfoque de la discapacidad
orgdnica en el disefio universal de nuevos entornos, bienes o servicios, en especial la
asociada a la SQM.

- Falta de formacién de los actores involucrados —tanto publicos como privados—en todos
aquellos procesos que afectan a las personas con discapacidad orgénicay, en concreto, a
las afectadas por SQM.

- Escasa promocion de la investigacion acerca de la realidad de las personas afectadas por
SQM, asi como de la recopilacién de datos y estadisticas segregadas, con el fin de
desarrollar politicas publicas mas ajustadas.
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- Denegacién de ajustes razonables, asi como evaluacion de ajustes que no cumplen con
las garantias necesarias y falta de medidas y programas tendientes a proporcionar
asistencia técnica y financiera a actores —tanto publicos como privados— para la
realizacion de ajustes razonables.

En definitiva, este incumplimiento sistematico provoca que las personas afectadas por SOM se
enfrenten a una acumulacién de barreras que ponen en grave riesgo su salud fisicay mental, y
gue les aboca a una situacién de exclusién social absoluta: tienen dificultades para ser
diagnosticadasy acceder a tratamientos especificos; sufren un empeoramiento de su salud fisica
y mental al no poder acceder a los servicios sanitarios en igualdad de condiciones; no siempre
pueden acceder a unaeducacion inclusiva, lo que condiciona fuertemente el acceso a un empleo
no precario; encuentran dificultades para acceder o mantener un puesto de trabajo, lo que les
impide vivir de forma independientey auténomay les obligaa solicitar proteccion social, que en
ocasiones se les deniega; a veces, acaban alejandose de los nucleos urbanosy de sus redes de
apoyo, paralograr unavivienda accesible, lo que contribuye a una mayor situacion de aislamiento.

Teniendo en cuentaque el abordaje del modelo social de la discapacidad es muy incipiente en el
contexto espafiol, es urgente que las Administraciones publicas generen espacios de reflexion
sobre como concretar medidas de accesibilidad adaptadas al contexto de la discapacidad
orgdnica; y que, ademas, establezcan condiciones y procedimientos claros para la solicitud,
evaluacion y adopcion de ajustes razonables en ambitos publicos y privados.

Dado que este informe es sélo una aproximacion a la realidad de las personas con discapacidad
organicaasociada a la SQM, es necesario que se siga estudiandoy visibilizando las barreras a las
guese enfrentany las consecuencias delas mismas en el acceso efectivo a sus derechos humanos
en igualdad de condiciones.
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