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1. INTRODUCCION

1.1 QUE ES CONFESQ

En el afio 2004 se funda la Confederacién Nacional de Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénicay
catorce afios después, en el afo 2018, se da de alta como coalicidn, pasando a incluir otras
enfermedades y a conformarse como la Coalicion Nacional de entidades de Fibromialgia,
Encefalomielitis Midlgica/Sindrome de Fatiga Crdnica, Electrohipersensibilidad y Sensibilidad Quimica
Multiple (CONFESQ)®.

Se trata de una asociacidn sin dnimo de lucro cuya mision 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 analisis: la sensibilizacion sanitaria y
social, la promocidn de la investigacion, la incidencia politica para mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas, asi como la defensa de sus derechos.

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

Asimismo, CONFESQ trabaja en red con asociaciones afines a su mision, vision y valores, entre las que
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 ambito 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 CONFESQ pertenece a la Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica (COCEMFE), a la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP) y a la Sociedad
Espanola de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica (SEFIFAC).

1 Sitio web; Estatutos y Cddigo ético.

2 Entidades que conforman CONFESQ.
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1.2 OBJETIVOS DEL INFORME

Tras la publicacidn en 2023 de los informes de analisis sobre la Sensibilidad Quimica Multiple y la

Electrohipersensibilidad desde un enfoque de derechos humanos y discapacidad, CONFESQ ha

decidido apostar por un estudio cuantitativo de estas problemdticas. El objetivo es comprender y
analizar, a través de datos concretos, como estas enfermedades afectan a la vida diaria de las personas
y cuales son las barreras que les impiden ejercer plenamente sus derechos.

Este propdsito general permite a CONFESQ consolidar su labor desde una perspectiva de derechos
humanos, creando una base cuantitativa que respalde las reivindicaciones de las personas afectadas
y las entidades que las representan. Conocer la magnitud del problema es un paso fundamental hacia
la formulacidn de politicas publicas adaptadas a la realidad de estas condiciones, y ese es el
compromiso que guia el trabajo de CONFESQ.

1.3 METODOLOGIA

Para conseguir el objetivo mencionado, ha sido necesario implementar una metodologia combinada
de técnicas cualitativas y cuantitativas. Para ello, se han utilizado los siguientes métodos de andlisis:

- Anadlisis documental: Revision bibliografica de fuentes primarias y secundarias relevantes en
la materia, partiendo de los ultimos documentos publicados que analizan el estado de la
cuestion.

- Investigacion cualitativa: Para la recopilacion de datos cualitativos, se organizé un grupo focal
con representantes de diversas asociaciones de pacientes pertenecientes a CONFESQ,
abarcando ambas enfermedades. Las asociaciones participantes fueron AFFARES Ibiza-
Baleares, SFC-SQM Valencia, EQSDS, SFC-SQM Madrid y SFC-SQM Castilla-La Mancha.

El grupo focal se llevod a cabo en formato online, con una duracién de dos horas. Este enfoque
permitid obtener informacién valiosa y de calidad que complementa y enriquece los datos
cuantitativos recopilados mediante las metodologias correspondientes.

- Investigacion cuantitativa: La metodologia empleada para la recoleccion de datos se
fundamentd en un cuestionario estructurado disefiado para obtener informaciéon de manera
sistematica y cuantitativa. Este cuestionario contenia preguntas que abordaban diferentes
dimensiones del tema de estudio, asegurando la validez y fiabilidad de las respuestas.

El instrumento fue distribuido a las asociaciones afiliadas a CONFESQ en todo el territorio
nacional, que a su vez se encargaron de gestionar su implementacion, asi como a otras
asociaciones de pacientes y a personas afectadas. La recopilacion de datos se llevé a cabo
entre el 27 de agosto y el 23 de septiembre de 2024, logrando recopilar un total de 285
respuestas validas.

Desde un punto de vista estadistico, se adoptd un muestreo aleatorio estratificado para
seleccionar una muestra representativa de la poblacion objetivo, buscando reflejar la



https://medusahumanrights.sharepoint.com/sites/PROYECTOS2022/Documentos%20compartidos/PROYECTOS%202024/00.%20PR%C3%81CTICAS%20MEDUSA/ISABEL%20HERN%C3%81NDEZ%20-%20MEDUSA/1.%20Confesq/SQM%20DDHH%20Documento%20final.pdf?CT=1732543772114&OR=ItemsView
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diversidad de perspectivas. La aplicacién del cuestionario se realizé6 de forma online, lo que
facilitd la participaciéon y maximizé la tasa de respuesta. Posteriormente, los datos fueron
analizados mediante técnicas estadisticas apropiadas, lo que permitié identificar patrones y
tendencias significativas, ofreciendo una visidon detallada del impacto de las condiciones de
Sensibilidad Quimica Multiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS) a nivel nacional.

No obstante, el analisis presenta varias limitaciones importantes:

- Tamano de la muestra: Aunque se recopilaron 285 respuestas validas, estas representan un

porcentaje limitado de un universo de 4.558 personas asociadas a las entidades que
conforman CONFESQ, lo que plantea dudas sobre la representatividad de los resultados y
dificulta hablar de significancia estadistica.

- Extensidn del cuestionario: Considerando la condicidn de salud de las personas encuestadas,

la longitud excesiva del cuestionario provocé fatiga en las personas encuestadas, reduciendo
la calidad de las respuestas en las ultimas secciones y dejando algunas preguntas con poca
informacioén.

- Falta de datos oficiales: La ausencia de datos oficiales sobre la poblacién afectada dificulta la

obtencidn de una muestra verdaderamente representativa, lo que constituye un obstaculo
estructural, como ya se ha sefialado en informes previos, especialmente aquellos relacionados
con mujeres.

A pesar de estas limitaciones, el estudio ofrece una base relevante para comprender las realidades de
las personas afectadas por SQM y EHS, sirviendo como punto de partida para futuras investigaciones
y acciones politicas.
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2. CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS AFECTADAS QUE SE
HAN ENCUESTADO

Del total de personas encuestadas, el 92% corresponde a mujeres, mientras que el 8% son hombres.
Esta variable de género se complementa con el analisis de la edad, como se muestra en la tabla n.1.
Los datos revelan que la mayoria de las mujeres encuestadas se encuentran en el rango de edad de
50 a 60 afios, lo que indica una alta prevalencia en este grupo demografico. En contraste, los hombres
presentan una mayor representacion en el rango de edad de 30 a 40 afos.

Este desglose por género y edad proporciona una perspectiva inicial sobre las caracteristicas de las
personas afectadas por estas condiciones, permitiendo identificar tendencias demograficas relevantes
para un analisis mas profundo.

Genero y Edad
B Femenino [l Masculino
18-29

30-49

3.Género

Mayores de 70
afos

0,00% 20,00% 40,00% 60,00%

Tabla 1. — Elaboracién propia

En relacidn con la condicidn de salud de las personas encuestadas, los datos muestran que el 46%
padece solo Sensibilidad Quimica Multiple (SQM), el 8% sufre Unicamente Electrohipersensibilidad
(EHS) y el 46% presenta ambas enfermedades de manera simultanea.

Respecto a la afiliacién a asociaciones, el 75,09% de las personas encuestadas pertenece a alguna
asociacion integrada en CONFESQ, mientras que el 12,63% forma parte de otras asociaciones no
registradas y el 12,28% no estd afiliado a ninguna organizacion.
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Condicion de salud

EHS

SQm

Las dos

Tabla 2 — Elaboracioén propia

En cuanto a la distribucién geografica, la mayoria reside en las comunidades auténomas de Madrid
(15%), Valencia (14%) e Islas Baleares (12%), lo que destaca una mayor concentracion de casos en

estas regiones.

Por ultimo, un aspecto significativo del analisis es que el 38% de las personas encuestadas considera
gue las asociaciones de pacientes les brindan un apoyo clave para superar las barreras asociadas a su
condicién de salud. Este dato subraya la relevancia de las asociaciones en el acompafamiento y
defensa de los derechos de las personas afectadas, consoliddndose como un recurso esencial en su
vida cotidiana.
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3. LA DISCAPACIDAD ORGANICA DE LAS PERSONAS CON
SQM Y/O EHS

3.1 EL MODELO SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD Y LA CONVENCION SOBRE
LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Como punto de partida es importante sefialar que la aproximacién del presente informe se realiza
desde un enfoque de derechos humanos y, con ello, desde el modelo social de la discapacidad. Este
modelo presenta la discapacidad en relacién con el entorno social y sus barreras, y no como un
problema estrictamente de salud que padece la persona, como se manifiesta desde el modelo médico,
y que se dirige principalmente a su cura o tratamiento.

Es precisamente el modelo social el enfoque adoptado por la Convencidn sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad de Naciones Unidas (en lo sucesivo, ‘CDPD’).

En ese sentido, la CDPD establece que «las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las demas» (art. 1 CDPD).

En consecuencia, la discapacidad no es inherente a la persona, sino que surge de la interaccion entre
la deficiencia o condicién de salud y las barreras fisicas, sociales o ambientales®.

Para eliminar estas barreras, y garantizar asi la igualdad y no discriminacidn de las personas con
discapacidad, la Convencién establece la obligacidn de los Estados para que adopten una serie de
medidas que faciliten el disfrute de todos sus derechos. En particular, tales medidas se manifiestan en
la accesibilidad y los ajustes razonables.

e Accesibilidad

La CDPD consagra la accesibilidad como la condicién previa para que las personas con discapacidad

puedan vivir de forma independiente vy participar plenamente en la sociedad en igualdad de

condiciones con las demds®. En ese sentido, puede entenderse, en sentido estricto, como el acceso en

igualdad de condiciones a entornos, bienes, productos y servicios; y, en sentido amplio, como el
acceso en igualdad de condiciones al disfrute de todos los derechos humanos—>.

3 Informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos y
Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos.

4 Articulo 9 de la CDPD.

5 COCEMFE (2023) Defensa de derechos de las personas con discapacidad: Guia para la accion, p. 25.
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En cualquier caso, la accesibilidad debe abordarse en toda su complejidad, incluyendo el entorno

fisico, el transporte, la informacion y la comunicacién, y los servicios, independientemente de su
titularidad publica o privada o de su situacidon en zona urbana o rural. En la medida en que estan
abiertos al publico o son de uso publico, deben ser accesibles a todas las personas,
independientemente del tipo de discapacidad o deficiencia que presenten®.

Se trata de una obligacion de los Estados ex ante, es decir, debe integrarse en los sistemas y procesos
sin importar las necesidades concretas de una persona con discapacidad’, y se materializa a través de
la identificacidn y eliminacién de barreras que impiden el acceso a los objetos, instalaciones, bienes y
servicios existentes?, asi como de la aplicacidn del llamado disefio universal®.

El incumplimiento de esta obligacién debe considerarse un acto discriminatorio, salvo que medie
causa justificada’®. Unicamente cuando fallan de manera justificada las medidas de accesibilidad
entran en juego los ajustes razonables'?.

e Ajustes razonables

Los ajustes razonables se definen como «las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas
gue 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 y libertades fundamentales» (art. 2 CDPD).

Se trata, por tanto, de medidas de cardcter individual que deben realizarse desde el momento en que

una persona con discapacidad necesite acceder a situaciones o entornos gue no sean accesibles, o

quiera ejercer sus derechos'?.

Ello se materializa en una serie de actuaciones, como son evaluar la posibilidad de realizar un ajuste y
si éste es pertinente o eficaz, evaluar la proporcionalidad entre los medios empleados para ello y el
disfrute del derecho que quiere garantizarse, garantizar que los costes no recaigan sobre la persona
concernida o que, en caso de denegarse, la justificacion se fundamente en criterios objetivos, entre
otras®.

6 Comité CDPD, Observaciéon General nim. 2 (2014) Articulo 9: Accesibilidad, parr. 13.

7 idem, parr. 25; Comité CDPD, Observacién General nim. 6 (2018) sobre la igualdad v |a no discriminacidn, parr. 24.

8 Comité CDPD, Observacion General num. 2 (2014) Articulo 9: Accesibilidad, parr. 14.

° El disefio universal se define en el articulo 2 de la 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».

10 {dem, parr. 13.

11 {dem, parr. 19; Comité CDPD, Observacidn General nim. 6 (2018) sobre la igualdad v la no discriminacién, parr. 24.

12 {dem, parr. 24.

13 Para mas informacién, consultar los informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un
enfoque de derechos humanos y Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos
humanos.
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De nuevo, el incumplimiento de las mismas debe considerarse un acto discriminatorio.

3.2 LA DISCAPACIDAD ORGANICA DE LAS PERSONAS CON SQM Y/O EHS

3.2.1 Definicidn de discapacidad orgdnica

Es desde el modelo social de la discapacidad y la CDPD desde donde debe entenderse la discapacidad
organica. Asi queda plasmado en el Libro blanco de la discapacidad organica, publicado por COCEMFE
en 2022, que la define de la siguiente forma:

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

A diferencia de la discapacidad organica asociada a otras enfermedades, donde la pérdida de
funcionalidad puede preexistir al contacto con las diferentes barreras, lo que ocurre en el caso de las
personas con SQM y/o EHS es que éstas experimentan los sintomas a raiz del contacto con barreras
de caracter ambiental.

Ello implicaria que, de eliminarse estas barreras en su totalidad, la sintomatologia no se manifestaria.
Sin embargo, no siendo este el caso, sin que existan espacios libres de barreras ambientales, las
personas afectadas también llegan a desarrollar sintomatologia derivada del caracter crénico de su
enfermedad y de la afectacion provocada a nivel sistémico, requiriendo tratamientos rehabilitadores
y logrando una mejoria Unicamente tras un largo periodo de tiempo sin exposicién?®.

Accesibilidad y ajustes razonables en la DO derivada de la SQM y/o la EHS: el control ambiental

Tal y como se ha explicado, en el caso de las personas afectadas con SQM y/o EHS, la pérdida de
funcionalidad se produce ante el contacto con barreras de caracter ambiental. En consecuencia, las
principales medidas de accesibilidad y ajustes razonables estdn dirigidas a la adaptacion de los
entornos, bienes, productos y servicios utilizados por las personas afectadas a través del llamado
control ambiental, pues permite evitar la exposicion a factores desencadenantes.

14 COCEMFE (2022) Libro blanco de la discapacidad orgénica: Estudio sobre la situacién de las personas con discapacidad
orgdnica.

15 {dem, p. 33

16 Informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos y
Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos.
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3.2.2 La falta de diagndstico de la SQM y/o la EHS

A nivel internacional, diferentes organismos como la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa
o el Parlamento Europeo han manifestado su preocupacién acerca de la creciente proliferaciéon de
enfermedades vinculadas a factores medioambientales, como son la SQM y la EHS.

Sin embargo, en la actualidad, estas enfermedades no han sido reconocidas por la OMS en la
Clasificacion Internacional de Enfermedades (sistema de codificacion CIE-11) con cédigos propios.

® En el caso de la SQM, unicamente se entiende incluida en el epigrafe sobre «Intolerancia
Ambiental Idiopatica»?’. Como consecuencia de ello, en julie mayo de 2023 se presentd una
solicitud a la OMS para que se incluyera en el apartado «Condicidon alérgica o de
hipersensibilidad».

e En cuanto a la EHS, la OMS ha incluido un apartado para registrar los dafios generados por
exposicion a radiacién de radiofrecuencia y otras radiaciones no ionizantes (Cédigos W90.0 y
W90.8 en el CIE 10 vigente en Espafia).

En Espaia, el Ministerio de Sanidad publicéd en 2011 el «Documento de Consenso en Sensibilidad
Quimica Multiple»'®, que se actualizd en 2015 a través de la «Actualizacién de la Evidencia Cientifica
sobre Sensibilidad Quimica Multiple»?®, constituyendo ambos documentos el pilar fundamental para
el reconocimiento de la enfermedad en el pais. Por su parte, la EHS Unicamente aparece mencionada
en el primero de ellos como enfermedad asociada a la SQM y desencadenada por las fuentes
electromagnéticas de los aparatos de las nuevas tecnologias.

En la practica, esta falta de reconocimiento repercute directamente en el diagndstico de la
enfermedad. Ello puede apreciarse de los datos de la encuesta, en la que el 22% de las personas
afectadas indicé que todavia no habia recibido un diagndstico de su enfermedad.

17 Organizacién Mundial de la Salud, Clasificacion Internacional de Enfermedades, 11.a revision (CIE-11).

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

19 Valderrama, M. (2015) Actualizacién de la Evidencia Cientifica sobre Sensibilidad Quimica Multiple (SQM), Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
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¢5u condicion de salud ha sido diagnosticada oficialmente?
Mo
5l EHS
S, las dos

Si. sOM

0.00% 10,00% 20,00% 30.00% 40,00%

Tabla 3 — Elaboracion propia

Es importante destacar que el porcentaje de personas diagnosticadas con SQM, ya sea exclusivamente
(46%) o en combinacion con EHS (28%), es significativamente mayor que el porcentaje de personas
diagnosticadas Unicamente con EHS (3%). Este desequilibrio puede atribuirse al hecho de que la
encuesta fue respondida mayoritariamente por personas con SQM o ambas condiciones, como se
detalla en el apartado 2 del informe.

Sin embargo, este resultado también pone de manifiesto una mayor dificultad en el diagndstico de
EHS. En algunos casos, personas que presentan ambas condiciones han recibido Unicamente el
diagnéstico de SQM?. lo que sugiere un subregistro de casos de EHS y evidencia la necesidad de una
mayor sensibilizacién y formaciéon en el ambito clinico para identificar adecuadamente ambas
condiciones. Esta carencia en el diagndstico no solo afecta la visibilidad de la EHS, sino también el
diseiio de estrategias de atencidn y apoyo adaptadas a las necesidades de las personas afectadas.

3.2.3 La falta de reconocimiento de la discapacidad orgdnica derivada de SQM y EHS

Las dificultades en el reconocimiento y diagndstico de las condiciones de salud, como la Sensibilidad
Quimica Mdltiple (SQM) y la Electrohipersensibilidad (EHS), tienen un impacto directo y negativo en
la posibilidad de obtener el reconocimiento oficial de discapacidad. Esto, a su vez, repercute en el
acceso a derechos fundamentales establecidos en el marco de los derechos de las personas con
discapacidad, como el derecho a exigir medidas de accesibilidad y a solicitar ajustes razonables?'.

20 E| 10% de la poblacidn reconoce tener tanto SQM como EHS y, sin embargo, sélo se les ha diagnosticado oficialmente SQM
(dato extraido de la encuesta).

21 Informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos y
Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos.



https://medusahumanrights.sharepoint.com/sites/PROYECTOS2022/Documentos%20compartidos/PROYECTOS%202024/00.%20PR%C3%81CTICAS%20MEDUSA/ISABEL%20HERN%C3%81NDEZ%20-%20MEDUSA/1.%20Confesq/SQM%20DDHH%20Documento%20final.pdf?CT=1732178811967&OR=ItemsView
https://medusahumanrights.sharepoint.com/sites/PROYECTOS2022/Documentos%20compartidos/PROYECTOS%202024/00.%20PR%C3%81CTICAS%20MEDUSA/ISABEL%20HERN%C3%81NDEZ%20-%20MEDUSA/1.%20Confesq/EHS%20DDHH%20Documento%20final.pdf?CT=1732178807393&OR=ItemsView

CONFESQ

COALICION NACIONAL

FIBROMIALGIA

ENCEFALOMIELITIS MIALGICA | 8FC

SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE \
ELECTROMIPERSENSIBILIDAD

LAS CIFRAS DE SOM Y EHS DESDE UN ENFOQUE DE DERECHOS HUMANOS Y DISCAPACIDAD

En Espafia, el reconocimiento oficial de discapacidad requiere una declaracion administrativa que
establece un grado de discapacidad igual o superior al 33%%2. Este reconocimiento se obtiene
mediante un procedimiento administrativo cuyo baremo, hasta abril de 2023, se basaba
predominantemente en un modelo médico de la discapacidad. Este enfoque no solo dejaba de lado
el modelo social de derechos humanos, sino que también invisibilizaba especialmente a las personas
con discapacidades organicas, cuya sintomatologia, a menudo, es dificil de observar o cuantificar de
manera objetiva.

En este contexto, los datos revelan que al 24% de las personas encuestadas con SQM y/o EHS no se
les ha reconocido oficialmente la discapacidad, a pesar de haber iniciado el proceso correspondiente.
Esta cifra pone de manifiesto la persistencia de barreras institucionales que obstaculizan el acceso a
derechos basicos para estas personas, perpetuando situaciones de exclusion y vulnerabilidad.

¢, Su condicion de salud ha sido diagnosticada oficialmente?

Si, EHS

§i, las dos

Si, saM

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00%

Tabla 4 - Elaboracion propia

Aunque al 51% de las personas encuestadas se les ha reconocido algin grado de discapacidad,
Unicamente el 44% logré obtener un grado igual o superior al 33%, necesario para acceder a los
derechos y beneficios asociados a la condicién de discapacidad en Espaia.

Este dato es significativo, ya que refleja que, en un nimero considerable de casos, no se tiene en
cuenta de manera adecuada la sintomatologia derivada de la SQM y/o la EHS, ni siquiera su
diagndstico, durante el proceso de evaluacién para el reconocimiento de la discapacidad.

«La discapacidad es una loteria. Hay personas a quienes les ha sido reconocido un grado de
discapacidad elevado, mientras que, a otras, que también lo necesitarian, ni siquiera se les ha
reconocido la discapacidad. Segun dénde pidas la valoracion y la persona que la lleva a cabo, la
graduacion cambia» - Grupo focal a informantes clave.

22 Articulo 4.2 del 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 discapacidad y de su inclusidn social.
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Es preocupante que el 25% de las personas afectadas por SQM y/o EHS nunca haya solicitado el
reconocimiento oficial de discapacidad. Esto puede deberse a diversos factores, como la falta de
informaciodn, la percepcion de que el proceso es complejo o la desconfianza en que se reconozcan sus
necesidades debido a la invisibilidad de estas condiciones.

En abril de 2023, se implementd un nuevo baremo para el reconocimiento, declaracién y calificacion
del grado de discapacidad, que incorpora una valoracién mas amplia de los factores contextuales y
ambientales que afectan a la persona®. Este cambio representa un avance significativo hacia un
enfoque mas integral y adaptado al modelo social de la discapacidad.

Sin embargo, a pesar de este progreso normativo, las asociaciones de pacientes reportan que, en la
practica, no se han observado mejoras notables en el reconocimiento de la discapacidad asociada a la
SQM vy la EHS. Las personas afectadas contintdan enfrentando la invisibilidad de estas enfermedades,
asi como de las discapacidades que derivan de ellas.

«Aunque [el nuevo baremo] valore otros criterios, hay que tener en cuenta que se trata de
enfermedades que no tienen ninguna credibilidad ni reconocimiento. Cuando se reconoce la
discapacidad suele ser por otra enfermedad que padece la persona afectada y que no estd
asociada a la SQM y/o la EHS» - Grupo focal a informantes clave.

«Los profesionales todavia no estan muy formados para utilizar el nuevo baremo. Las personas
afectadas suelen basarse en lo que ha funcionado en otros casos para poder ir sumando
patologias y asi solicitar el reconocimiento de la discapacidad, aunque tales patologias no sean
lo mas relevante para ellas, por ejemplo, la pérdida de visién o audicién» - Grupo focal a
informantes clave.

3.2.4 Consecuencia en la vida de las personas afectadas: invisibilidad e incomprension

El insuficiente diagnéstico de la SQM y la EHS, sumado a la falta de reconocimiento de la discapacidad
organica, empuja a las personas afectadas hacia los margenes de la sociedad, profundizando su
invisibilidad.

«En innumerables ocasiones no se han dirigido a mi, sino a mi acompafante para explicarle mis

cosas. Te hacen invisible y te apartan de la conversacién».

23 Real Decreto 888/2022, de 18 de octubre, por el que se establece el procedimiento para el reconocimiento, declaracién y
calificacion del grado de discapacidad.
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Esta realidad esta estrechamente ligada a la carencia de formacion y conocimiento sobre estas
enfermedades, lo que genera incomprension tanto en el entorno cercano como en dmbitos clave para
el desarrollo personal y social de las personas afectadas.

Nivel de comprension en el acceso a servicios sanitarios,
empleo, vivienda, educacién y espacios publicos.

80%

60%

40%

20%

0%
Salud Empleo Vivienda Educacion Servicios  Vida Personal
Publicos Familiar

Tabla 5 - Elaboracion propia
Segun los datos del informe, las personas encuestadas se sienten particularmente incomprendidas en:

- Espacios publicos: 76% de las personas encuestadas perciben barreras en el acceso y la
comprension en estos lugares.

- Centros educativos: 70% reportan dificultades en estos entornos, fundamentales para el
aprendizaje y desarrollo.

- Centros sanitarios: 67% sienten que su condicion no es comprendida ni tratada
adecuadamente en el sistema de salud.

En contraste, las personas afectadas encuentran mayor comprension en su entorno mas cercano,
como familiares, amigos y conocidos, lo que resalta el papel critico del apoyo social intimo frente a la
falta de inclusidn en otros contextos.

Este panorama refuerza la urgencia de sensibilizar y capacitar a los profesionales de distintos sectores
y de promover politicas publicas que garanticen un trato justo, inclusivo y respetuoso para las
personas con SQM y EHS en todos los ambitos de la sociedad.
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4. BARRERAS EN DIFERENTES AMBITOS DE LA VIDA

4.1 BLOQUE I: LASALUD

4.1.1 El derecho a la salud

El articulo 9.1.a) de la CDPD obliga a los Estados a identificar y eliminar barreras que impidan el acceso
a instalaciones médicas, adoptando medidas de accesibilidad, incluido el disefio universal, para
garantizar laigualdad de condiciones. El articulo 25 refuerza este principio, sefialando que las personas
con discapacidad tienen derecho a disfrutar del mds alto nivel posible de salud sin discriminacion, y
gue los Estados deben proporcionar programas y servicios de salud accesibles, gratuitos o asequibles,
especificos para sus necesidades y lo mas cercanos posible a sus comunidades. Adema3s, se requiere
gue los profesionales sanitarios ofrezcan atencidon de la misma calidad que a las demds personas,
prohibiendo toda discriminacidn en la prestacion de servicios.

El Comité DESC, alineado con el articulo 12 del PIDESC, enfatiza que el derecho a la salud fisica y mental
solo puede garantizarse si las personas con discapacidad acceden a servicios médicos y de
rehabilitacion que les permitan alcanzar y mantener un nivel éptimo de autonomia. Estas obligaciones
incluyen tanto la sanidad publica como los establecimientos privados, que también deben garantizar
igualdad de acceso y calidad en los servicios, tal como lo establecen las Normas Uniformes sobre
igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad.

4.1.2 La especial relevancia del acceso a los servicios sanitarios en el caso de SQM y/o EHS

Las personas con SQM y/o EHS, al presentar una discapacidad organica derivada de una condicion de
salud crénica, enfrentan una necesidad prioritaria de acceso adecuado a los servicios sanitarios. Esta
importancia se ve incrementada por la frecuente coexistencia de estas enfermedades con otras
afecciones concomitantes, como fibromialgia, alteraciones del aparato digestivo, intolerancias
alimentarias y afectaciones musculoesqueléticas.

Numero enfermedades concomitantes

1a3

Tabla 6 - Elaboracion propia
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La mayoria de las personas afectadas por SQM y/o EHS presenta entre una y tres enfermedades
concomitantes (62%), mientras que un 32% convive con entre cuatro y seis afecciones adicionales
(tabla 6). Estas enfermedades suelen aparecer principalmente con la fiboromialgia, alteraciones en el
aparato digestivo e intolerancias alimenticias (tabla 7).

Principales enfermedades concomitantes

Fibromialgia

Alteraciones de aparato
digestivo

Intolerancias alimentarias

Afectaciones
musculoesqueléticas

Encefalomielitis mialgica
(sindrome de fatiga crénica)

Enfermedades
autoinmunes

Otras

Infecciones recurrentes
Asma

Alteraciones cardiolégicas

0% 5% 10% 15% 20%

Tabla 7 - Elaboracion propia

Esta realidad implica una elevada necesidad de acudir con frecuencia a hospitales y centros de salud,
lo que resalta la importancia de garantizar un acceso adecuado y continuo a los servicios sanitarios
para atender sus multiples necesidades de salud.

Ademas de las necesidades derivadas de la SQM y/o la EHS, las personas afectadas pueden enfrentar
otras situaciones de salud, como enfermedades no relacionadas con estas condiciones o accidentes
gue requieran atencién médica urgente.

Asimismo, puede suceder que necesiten acompafiar a familiares o allegados a hospitales o centros de
salud, ya sea por eleccién o necesidad. En estos casos, las personas afectadas suelen ser alin mas
ignoradas, quedando relegadas en el proceso de atencién, dandose una situacion de discriminacion
por asociacion hacia las pacientes.
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¢Qué es la discriminacion por asociacion?

La discriminacion por asociacion es aquella forma de discriminacién que se da contra terceras
personas debido a su asociacidon con una persona con discapacidad. No poder llevar a familiares al
médico o acompaniarles en un proceso de hospitalizacién supone que estos familiares no puedan
disfrutar de su derecho a la salud en igualdad de condiciones con las demas personas.

«He tenido que acompafiar a mi padre en la Ultima etapa de su vida en el hospital. Solicité en
secretaria que el personal que entrara a la habitacidon no usara perfumes, pero me dijeron que
no habia ningln protocolo para acompafiantes. Lo comenté entre el personal, contando mi
diagndstico, y aunque unas empatizaron otras me dijeron que eso era imposible. Terminé
aguantando lo que pude porque se trataba de mi padre y decidi no abandonarlo. Acabé
bastante mal».

«He tenido que llevar a mi hija a urgencias y no he podido estar con ella en la consulta».

4.1.3 Las barreras en el acceso a los servicios sanitarios para las personas con SOQM y/o EHS

Las personas afectadas por SQM y/o EHS suelen evitar acudir a hospitales y centros de salud siempre
o frecuentemente (49%) y cuando lo hacen, su salud empeora en un 46% de los casos. Esto se debe
a que la mayoria de los centros sanitarios no han adoptado medidas de accesibilidad especificas para
estas condiciones, lo que los convierte en entornos poco seguros para quienes las padecen.

Tabla 6: Las personas afectadas suelen evitar acudir a
hospitales y centros de salud

Siempre
Frecuentemente
Aveces
Raramente

Nunca

0,00% 10.00% 20,00%

Tabla 8 - Elaboracion propia
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Cuando va al centro de salud/hospital, ;su salud empeora?
Siempre
Frecuentemente
A veces
Raramente

Nunca

0.00% 10.00% 20,00% 30.00%

Tabla 9 - Elaboracion propia

La ausencia de protocolos especificos es una de las principales barreras. Segun los datos, el 72% de los
centros de salud y el 61% de los hospitales no cuentan con directrices relacionadas con SQM y/o EHS.
Esto implica, por ejemplo, que no se realice un control ambiental en los establecimientos cuando
deben atender a estas personas. Sin embargo, en los casos donde existen protocolos y se aplican
correctamente, la experiencia de las personas afectadas mejora significativamente:

«La mayoria de las consultas programadas en las que hay tiempo para aplicar el Protocolo

suelen ir bien».

«En una intervencion quirurgica a la que me someti, se tuvo en cuenta Protocolo SQOM y EHS,
tanto en el quiréfano como en el despertar. El personal sanitario y no sanitario fue muy
receptivo, y agilizaron el alta para evitar que tuviera que quedarme ingresada y asi evitar al

maximo la exposicion».

éCudles son las principales barreras ambientales en los centros sanitarios??*
Para personas con SQM Para personas con EHS
e Uso de detergentes, suavizantes vy | e Los CEM de los dispositivos inaldmbricos

desinfectantes con un elevado nivel de personales del personal y de pacientes

toxicidad quimica para la limpieza de los | ® Los CEM de los propios sistemas de
establecimientos sanitarios, y para la ropa transmisién inaldmbrica del edificio (wifi,
de cama y pijamas bluetooth, equipos de trabajo e incluso

picoantenas y repetidores), asi como otras

24 Para mas informacién, consultar los informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un
enfoque de derechos humanos y Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos
humanos.
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Desinfeccién de material quirdrgico y otro
tipo de instrumental con productos
quimicos muy toxicos

Ambientadores en los aseos

fuentes de emision de CEM, como luminaria,
aparataje, etc.

Los CEM del exterior que impactan en el
centro sanitario

Instrumental médico cuya composicién
incluye elementos quimicos tdéxicos, como
vias o mascarillas de oxigeno

e Medicamentos que incluyen en su
composicion elementos que generan
alergias y/o intolerancias

® Productos de cosmética personal y/o
perfumes que se aplica el personal, otros
pacientes y personas de visita

El 67%% de las personas afectadas reporta que el personal sanitario carece de conocimiento sobre
SQM y EHS, lo que lleva a cuestionar sus sintomas, negarles atencién o incluso no aplicar protocolos
establecidos.

«En alergologia me han dicho que mi diagndstico no existe. Tampoco quisieron leer los
informes que les llevé y en los que se avalaba».

«Algunos médicos me han dicho que mi afectacién era una exageracion o que a lo mejor me lo
estaba inventando».

«Solicité la aplicacién del Protocolo y, por no querer aplicarlo, me derivaron a consultas
telefdénicas. Aun asi, he tenido que ir presencialmente (sin aplicacion del protocolo) a recoger
los partes de baja y tramitar los volantes de especialistas».

«Este afo tuvieron que realizarme una intervencién y cuando pedi que siguiesen los protocolos
se negaron. Aplazaron la intervencion justo el dia antes y me dijeron que no iban a seguir
ningun protocolo. Se rieron de mi y me hablaron como si me inventase las cosas».

«Una doctora me dijo que los informes que tenia los habia comprado, y que lo que yo queria
era una baja para no trabajar, que todo era mentira. Ademds, me anuld las bajas de otros
médicos».

Este desconocimiento estd estrechamente relacionado con la estigmatizacion que enfrentan las
personas con SQM y/o EHS. Sin embargo, también se registran experiencias positivas cuando el
personal ha recibido formacién o muestra empatia.

25 Nivel de comprension en el centro de salud/hospital: excelente un 1%, buena un 7%, regular un 25%, mala un 30% y pésima
un 36%.
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«Una vez me atendid una doctora que conocia la enfermedad, por lo que me atendié sin

esperas y de forma aislada».
«Mi médico es bastante comprensivo, pues recibié un curso sobre SQM».

No obstante, el desconocimiento y la falta de empatia por parte del personal no son excluyentes,
habiendo experiencias de personas afectadas que, a pesar de haber sido atendidas por profesionales
gue no conocian su afectacidn, recibieron un trato digno.

«En una ocasion, un médico sustituto incluyd en mi historial el ultimo informe de SQM, aunque
desconocia la enfermedad. También lo puso como primer diagndstico para que cualquier
médico que me tratase lo pudiese ver en primer lugar».

«Aunque en el ambulatorio no quieren saber nada de protocolos de SQM/EHS, una matrona
hizo todo lo posible para poder hacerme el cribado de cérvix. Finalmente se pudo hacer
después de un afio, no en condiciones dptimas, pero ella hizo todo lo que podia».

«Antes contaba con la empatia de mi doctora de cabecera, que solia facilitarme las derivaciones
a los distintos especialistas, me ayudaba a preparar la documentacién médica para los juicios
de la pensién de incapacidad laboral permanente. No me ponia excusas ni problemas».

La falta de protocolos, conocimiento y empatia en los servicios sanitarios no solo afecta la salud de las
personas con SQM y/o EHS, sino que perpetla la exclusion y la invisibilidad de estas condiciones. A
pesar de algunas experiencias positivas, es fundamental implementar medidas estructurales que
incluyan formacidn para el personal, creaciéon de protocolos especificos y adopcion de medidas de
accesibilidad que permitan una atencién digna y adaptada a estas necesidades.

4.1.4 Como mejorar esta situacion: los ajustes razonables.

Ante las barreras ambientales que dificultan o impiden el acceso de las personas con SQM y/o EHS a
los centros sanitarios, éstas pueden solicitar ajustes razonables?®. Estas solicitudes suelen centrarse
en medidas relacionadas con el espacio, el personal (sanitario, de limpieza o de seguridad) y los
materiales utilizados en la limpieza o atencidn, entre otros aspectos.

A pesar de laimportancia de estas adaptaciones, la mayoria de las personas afectadas (64%) nunca ha
solicitado ajustes razonables en la atencidn sanitaria. Cuando se solicitan, el 62% de las solicitudes no
son aceptadas ni implementadas, y solo en ocasiones se proponen alternativas. Esto refleja una clara
falta de accesibilidad y comprensidn en el sistema sanitario.

Algunas de las adaptaciones mencionadas por las personas encuestadas incluyen:

- Atencidn prioritaria y en horarios especificos:

2% |Informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos y
Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos.
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«Mi médico de familia me suele dar la primera cita por la mafiana para no tener que estar en
la sala de espera demasiado tiempo».

«Mi doctora me visita los domingos o festivos en una zona no transitada o apartada y
ventilada».

«Me han facilitado la realizacién de una prueba antes de que cualquier otro paciente entre
para que el espacio no estuviera contaminado».

- Citas fuera del centro de salud o por via telefénica:

«Mi médico de atencién primaria, al no poder atenderme dentro del centro de salud, lo hace
por teléfono y, si tiene que explicarme algo o hacerme una analitica, lo hace en mi vehiculo en

el aparcamiento de urgencias del centro de salud».
- Habitaciones aisladas, ventiladas y libres de contaminacién electromagnética
«Me asignaron una habitacion individual tras el parto».

«Una enfermera fue comprensiva y me busco una habitacion mas apartada para ponerme un
tratamiento».

“Me pusieron en una habitacién que estaba mas alejada del router wifi”
“Me permitieron colocar un dosel antiradiacion en la habitacion”
- Altas rapidas para reducir el tiempo de estancia en el centro:

«Tras una intervencion quirdrgica el personal sanitario y no sanitario fue muy receptivo, y
agilizaron el alta para evitar que tuviera que quedarme ingresada y evitar al maximo
exposiciones».

- Preparacidn de las salas de quiréfano, el material a utilizar y el propio personal para la
realizacion de intervenciones quirdrgicas.

- Apagar el moévil a la hora de atender a la persona afectada.

- La concesidn de una tarjeta especial de atencién y acompafiamiento (AA)?’.

Ejemplo de experiencia positiva de persona con EHS

«En el Hospital General de la provincia, siempre que lo he solicitado me han atendido con
preferencia y en otras salas que no se utilizan habitualmente. También me han llamado los médicos
para informarme exactamente de la intervencién y si tenia algun problema con los procedimientos
que se emplean en la misma. Y en el hospital habitual, donde no se aplica ningun protocolo, el
personal de recepcidn cogid el papel término con el cddigo de visita por iniciativa propia al ver que

27 Se trata de un recurso sanitario especial cuyo objetivo consiste en favorecer la accesibilidad y el acompafiamiento a
personas con discapacidad en los servicios sanitarios. Sélo existe en algunas CCAA, con caracteristicas particulares en cada
una de ellas.
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me ponia guantes, y me facilitaron papel y boligrafo sin contacto contaminado para apuntar la
secuencia del cédigo del turno de visita».

Aunque existen experiencias positivas, los datos de la encuesta evidencian importantes dificultades
en la implementacion de adaptaciones para personas con SQM y/o EHS. Estas dificultades incluyen
retrasos significativos en su aplicacidn, la limitada eficacia de muchas medidas adoptadas y, en
numerosos casos, la obligacion de las personas afectadas de asumir total o parcialmente los costos
asociados®.

Estas barreras destacan la urgencia de establecer protocolos mas efectivos, garantizar su aplicacién
oportuna y asegurar que las adaptaciones sean accesibles sin generar cargas econémicas adicionales
para quienes las necesitan.

En general, las personas afectadas califican la calidad de las adaptaciones en el dmbito sanitario como
"regular" (59%).

28 Dificultades en la implementacién de adaptaciones: ningin problema un 28%, se alargé en el tiempo un 23% no fue eficaz
un 13%, se ha asumido el coste un 10% y otras un 26%.
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4.2 BLOQUE II: EL EMPLEO

4.2.1 El derecho al trabajo

El Comité CDPD reconoce el derecho al trabajo como fundamental para la realizacién de otros
derechos humanos, inherente a la dignidad humana, y esencial para la supervivencia de las personas
con discapacidad y sus familias. En este marco, el articulo 27 de la CDPD obliga a los Estados a
garantizar este derecho mediante medidas efectivas que eliminen las barreras al empleo y promuevan
la igualdad en el ambito laboral, tanto publico como privado. Estas obligaciones estan vinculadas a los
principios de accesibilidad y no discriminacidn, y requieren abordar cuestiones como la discriminacion
indirecta e interseccional, identificar y eliminar obstdculos en los lugares de trabajo, y facilitar la
realizacion de ajustes razonables. Los empleadores, por su parte, deben establecer procesos claros y
accesibles para implementar estas medidas, en colaboracion con los trabajadores afectados, siempre
gue no supongan una carga indebida.

Asimismo, el derecho a un entorno laboral seguro y saludable exige politicas nacionales coherentes
gue consideren las necesidades de los trabajadores con discapacidad, previniendo dafios relacionados
con su actividad laboral. La falta de cumplimiento de estas obligaciones no solo vulnera el derecho a
la no discriminacién, sino también los derechos al trabajo y a condiciones laborales justas y
equitativas, protegidos por los articulos 6 y 7 del PIDESC. Garantizar estos derechos implica un
esfuerzo conjunto para eliminar barreras, implementar soluciones accesibles y promover la inclusidn
laboral de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones®.

En el caso de las personas con SQM y/o EHS, solo el 27% se encuentra trabajando, mientras que el
73% no lo hace. Dentro de este 73%, al 33% se le ha reconocido la incapacidad permanente, el 13%
estd en situacion de incapacidad temporal y el 27% se encuentra desempleado. Por ultimo, un 2%
nunca ha tenido empleo.

¢, Se encuentra trabajando actualmente?

100 Tabla 9 -
Elaboracion propia
75
50

25

29 Comité CDPD, Observacion General nim. 8 (2022) sobre el derecho de las personas con discapacidad al trabajo y al empleo,
parr. 2.
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éCudles son las principales barreras ambientales en los puestos de trabajo?3°

Para personas con SQM

Para personas con EHS

Productos de limpieza que emiten grandes
cantidades de COV

COV que emiten impresoras, fotocopiadoras
y faxes

Productos de aseo y cosmética del resto de
trabajadores

Ambientadores en los espacios

Los CEM de las telecomunicaciones y del uso
de equipos inaldambricos en el entorno
laboral

Niveles de CEM por encima de lo habitual en
trabajos especificos

Ademas de los CEM en el propio lugar de
trabajo y en el desempefo de la actividad

e Falta de ventilacidn en los edificios laboral, los CEM en el desplazamiento al

e Entrada y salida constante de clientes, mismo
alumnado o administrativos con productos
cosmeéticos

® Los comercios como tintorerias, tiendas de
cosmética o peluquerias, donde el tipo de
productos utilizados contiene un elevado
nivel de productos quimicos

e Gases toxicos que se generan en empleos
del sector industrial

e Abonos de sintesis y pesticidas en trabajos

relacionados con el sector agricola o forestal

Considerando los datos mencionados y las barreras laborales que enfrentan las personas con SOM y/o
EHS, es fundamental analizar cdmo es su proceso de busqueda de empleo. En general, estas personas
enfrentan serias dificultades debido a su condiciéon de salud, con un 61% reportando problemas
siempre o frecuentemente durante esta etapa. Esto se debe a que tanto la bisqueda como los
procesos de seleccidn suelen no ser accesibles, ademds de que el rango de posibles empleos se ve
considerablemente limitado.

«Cuando en una entrevista preguntas por el protocolo directamente no te llaman mas».

Por otro lado, el estigma asociado a estas condiciones de salud agrava alin mas la situacidon. Muchas
personas afectadas optan por no mencionar su condiciéon durante un proceso de seleccién, temiendo
ser discriminadas y descartadas como candidatas debido a su estado de salud. Esto refleja no solo un
problema de accesibilidad, sino también la necesidad de promover entornos laborales libres de
prejuicios y mas inclusivos.

30 para mas informacién, consultar los informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un
enfoque de derechos humanos y Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos
humanos.
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4.2.2 Las barreras en el acceso a un puesto de trabajo accesible para las personas con SQM y/o EHS

Segun los datos, el 81% de las personas encuestadas reporta un empeoramiento de su salud al acudir
a su lugar de trabajo. Este deterioro podria ser una de las razones principales por las que muchas
personas afectadas no pueden mantenerse en el ambito laboral, destacando la necesidad de adaptar
los espacios de trabajo y las condiciones laborales para proteger su salud.

Cuando va o iba a trabajar, ¢,su salud empeora o empeoraba?
Siempre
Frecuentemente
A veces
Raramente

Nunca

0.00% 20,00% 40,00%

Tabla 10 - Elaboracion propia

Esto ocurre porque la mayoria de los centros de trabajo no han implementado medidas de
accesibilidad para personas con SQM y/o EHS, convirtiéndose en espacios poco seguros y excluyentes
para quienes padecen estas condiciones.

La accesibilidad de un empleo para una persona con SQM y/o EHS depende en gran medida de las
caracteristicas del puesto y las tareas a realizar. Algunos contextos laborales suelen ser especialmente
problematicos, como:

- Oficinas o despachos donde se empleen productos quimicos para limpieza o se utilicen
sistemas inalambricos.

- Comercios o establecimientos abiertos al publico, incluidas instituciones educativas o del
sector publico, donde la exposicién a perfumes, cosméticos o productos de limpieza es comun.
También que utilicen sistemas inalambricos como wifi, teléfonos moviles o cualquier otro
dispositivo inteligente para el desempefio del trabajo.

- Ambitos industriales con alta presencia de agentes téxicos, o con alta presencia de CEM, tanto
de alta como de baja frecuencia.

- Sector de las Telecomunicaciones.

- Sectores agricolas convencionales o forestales que empleen pesticidas o fertilizantes
guimicos.
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En algunos casos, ciertos empleos pueden ser completamente incompatibles con estas enfermedades,
ya que la exposicion a agentes desencadenantes puede ser inevitable. Ademas, hay situaciones en las
qgue la enfermedad se desarrolla directamente debido a las condiciones del centro de trabajo, lo que
subraya la necesidad de implementar politicas preventivas y adaptaciones especificas en los lugares
laborales.

¢, Coémo es/era su puesto de trabajo?

Aijre libre (cludad)

E_sta_blecimienlo ablert...

Fabricalindustria

ODficina/despacho

Tabla 11 - Elaboracion propia

Entre las personas encuestadas que han trabajado alguna vez, los principales tipos de empleo se
concentran en oficinas o despachos (32%), establecimientos abiertos al publico (26%) y otras
categorias (32%). Sin embargo, la falta de adaptaciones en el entorno laboral sigue siendo un
obstaculo significativo, ya que solo el 20% de los centros de trabajo ha implementado protocolos
relacionados con la SQM y/o la EHS, segln los datos recogidos.

Esta situacidn se agrava por la falta de comprension en el entorno laboral, reportada por el 61% de las
personas encuestadas, tanto por parte de los empleadores como de los compafieros de trabajo*!. Esto
genera actitudes estigmatizantes y discriminatorias, que no solo dificultan la inclusién laboral de las
personas afectadas, sino que también impactan negativamente en su salud y bienestar en el ambito
profesional.

«La directora de la empresa me llamaba vaga y mimosa. Decia que lo que me pasaba era que
no queria trabajar».

«Mis compafieros me echaban productos que me hacian dafo para ‘demostrar’ que mi
enfermedad era mentira. Terminé ingresada en urgencias y estuve de baja durante 16 meses».
«Todas esas veces que me dice la empresa que estan intentando localizarme y no hay manera
porque tengo el movil siempre en modo avion. Me dicen que eso no puede ser, que la empresa

31 Nivel de comprension: excelente un 3%, buena un 14%, regular un 22%, mala un 23% y pésima un 38%.
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estd invirtiendo mucho en tecnologia de posicionamiento, para saber dénde estamos los
trabajadores y qué llevamos hecho hasta el momento, y que tengo que encender el moévil y

llevarlo conectado continuamente a pesar de mi enfermedad».

Finalmente, las personas con SQM y/o EHS enfrentan también dificultades significativas para
desplazarse hasta su lugar de trabajo. El trayecto suele implicar la exposicion a agentes
desencadenantes, como productos quimicos, contaminacién o campos electromagnéticos, que
resultan practicamente imposibles de controlar desde el propio centro de trabajo. En este contexto,
el teletrabajo se presenta como una solucién viable y necesaria, en aquellos casos donde la EHS no es
muy severa, ya que permite a las personas afectadas desempefiar sus funciones laborales sin
exponerse a factores que puedan agravar su condicidn de salud.

«El trayecto a la oficina era un problema. Yo no era capaz de conducir (no queria ser un peligro
para los demas) y los transportes publicos apestan a perfume. Me costé mucho explicar a mis
jefes todas las cosas que ya no podia hacer, y reconocer que no podia seguir asi. El trabajo
era lo primero. Para mi fue humillante y necesité psicoterapia para aceptar que ya no podia
trabajar. Pensé que ya no servia para nada».

4.2.2. Cémo mejorar esta situacion: los ajustes razonables.

En virtud del derecho a acceder a ajustes razonables de las personas con discapacidad derivadas de
estas enfermedades, las personas afectadas pueden solicitar que se adapte su puesto de trabajo.

Es importante mencionar la Ley de Prevencidn de Riesgos Laborales®?, que busca la proteccion de la
salud de los trabajadores, obligando a las empresas a diseiar e implementar planes de prevencion de
riesgos laborales, asi como planes de vigilancia de salud, evaluar los riesgos y actualizarlos
periédicamente, planificar medidas de accion preventiva o la formacién de los trabajadores, entre
otras cosas. En aplicacion de esta ley, Unicamente si se reconoce a la persona afectada como
«trabajador/a especialmente sensible», el empleador tiene la obligacion de adaptar su puesto de
trabajo.

é¢Qué se entiende por «trabajador/a especialmente sensible»?

Seria aquel o aquella 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»33,

32 Ley 31/1995, de 8 de noviembre, de Prevencién de Riesgos Laborales.

33 Articulo 25 de la Ley 31/1995, de 8 de noviembre, de Prevencién de Riesgos Laborales.
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En este sentido, la Enciclopedia Practica de Medicina del Trabajo sefiala que los trabajadores afectados
por SQM deben ser considerados como trabajadores especialmente sensibles a los efectos de la LPRL,
e incluso sugieren medidas de adaptacidn especificas para estos casos®*. No obstante, las personas
con SQM, y sobre todo con EHS, encuentran muchas dificultades para ser consideradas trabajadores
especialmente sensibles, debido a la incomprensién y falta de formacidon de los profesionales
correspondientes®.

En la practica, el 52% de las personas afectadas por SQM y/o EHS han solicitado adaptaciones en su
entorno laboral. Sin embargo, el 70% de quienes hicieron estas solicitudes indican que no fueron
aceptadas o, en caso de ser aprobadas, no se implementaron. Ademas, cuando las adaptaciones se
llevan a cabo, las personas encuestadas reportan dificultades significativas: los procesos se alargan,
las medidas no son eficaces o los afectados deben asumir total o parcialmente los costes. A pesar de
estos obstaculos, muchas personas consideran que la calidad de las adaptaciones realizadas es
"buena" (51%), aunque esta valoracion varia segun el tipo de empleo.

En casos donde adaptar el puesto de trabajo resulta imposible, se plantean alternativas, como el
teletrabajo, que para algunas personas, es una solucion efectiva. Trabajar desde casa permite
controlar el entorno y minimizar la exposicion a agentes desencadenantes, como relatan algunos
testimonios.

«Trabajaba en mi casa dando clases de inglés y podia controlar el medio al que me exponia.
Algunos alumnos eran buenas personas y venian sin aromas».

«Trabajo sola en casa, eso es una ventaja».
4.2.3. Cuando no es suficiente: derecho a la proteccion social.

Cuando no es posible adaptar el puesto o implementar alternativas como el teletrabajo, las personas
afectadas recurren a la baja por enfermedad o a la solicitud de incapacidad temporal o permanente.
Sin embargo, estos procesos suelen ser largos y complicados, marcados por la falta de reconocimiento
oficial de la enfermedad o la discapacidad®. Incluso los empleadores cuestionan a menudo la
legitimidad de estas solicitudes.

«Me dicen que quiero una baja porque no quiero trabajar».

34 |Instituto Nacional de Seguridad y Salud en el Trabajo (2018) Enciclopedia Practica de Medicina del Trabajo, Volumen II.
Cuaderno 1. Alergologia Laboral. Pagina 239-241. Apartado: 2.3.4.2.

35 Informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos y
Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos.

36 Informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos y
Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos.
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Las dificultades también se reflejan en la clasificacién de las enfermedades por parte del sistema de
prestaciones. Por ejemplo, algunos casos son catalogados como enfermedades comunes en lugar de
laborales, lo que impide acceder a los beneficios adecuados.

«Mi trabajo era de administrativa en un centro donde se manipulaban cauchos. Pese al apoyo
de mis jefes, el INSS lo clasificaba como enfermedad comun al no tener etiquetada la
enfermedad para mi categoria laboral».

No obstante, también hay personas que logran obtener incapacidades tras largos procesos.

«Cuando enfermé tanto que no podia ir a trabajar y pedi la baja, me hicieron un informe de
todos los aparatos inalambricos con los que trabajaba y me sirvié ese informe para conseguir
la incapacidad total».

Cuando ni las bajas ni las incapacidades son concedidas, el 43% de las personas afectadas termina
abandonando sus empleos, muchas veces sin acceso a prestaciones, y el 14% de las encuestadas
reporta haber sido despedidas por su condicidn de salud.

«Tuve que dejar de trabajar por la enfermedad, sin sueldo porque el INSS no la reconocia».

Estas experiencias explican que el 67% de las personas afectadas encuestadas viva con miedo a perder
su empleo, reflejando la urgente necesidad de garantizar la inclusion laboral y el acceso a medidas de
proteccion social adecuadas para quienes enfrentan estas condiciones.
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4.3 BLOQUE lll: LAVIVIENDA

4.3.1 El derecho a la vivienda

El derecho a una vivienda accesible no solo se fundamenta en los principios de accesibilidad, igualdad
y no discriminacion, sino que esta intrinsecamente vinculado al derecho a un nivel de vida adecuado
(articulo 28 de la CDPD vy articulo 11 del PIDESC) y al derecho a vivir de forma independiente y a ser
incluido en la comunidad (articulo 19 de la CDPD). Para garantizar estos derechos, es esencial contar
con un numero suficiente de viviendas accesibles en todas las zonas, permitiendo a las personas elegir
libremente su lugar de residencia. Ademas, estas viviendas deben ser asequibles para asegurar el
acceso universal®’.

4.3.2 Las barreras en el acceso a una vivienda accesible y digna para las personas con SQM y/o EHS

No obstante, en la practica, las personas con SQM y/o EHS enfrentan serias limitaciones en este
ambito. Segln los datos, el 38% de las personas encuestadas se ha visto obligada a mudarse, mientras
que el 31% desea hacerlo, evidenciando la falta de opciones habitacionales que cumplan con las
condiciones de accesibilidad y asequibilidad necesarias para estas personas.

¢ Ha tenido que mudarse por su enfermedad?

No

Si

No. pero quiero mud. .

Tabla 12 - Elaboracion propia

Gran parte de las dificultades que enfrentan las personas con SQM y/o EHS que desean mudarse, pero
no lo han logrado o solo lo han considerado, estan relacionadas con su situacion econédmica. Como se
ha sefialado previamente, la mayoria de las personas afectadas no trabaja, y muchas de ellas no
perciben prestaciones por desempleo ni ningln otro tipo de ayuda econdmica. Esta falta de ingresos
limita severamente su capacidad para costear un cambio de vivienda, asi como para realizar las

37 Comité CDPD, Observacion General num. 5 (2017) sobre el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la
comunidad, parr. 34; Comité CDPD, Observacidén General nium. 6 (2018) sobre la igualdad y la no discriminacidn, parr. 57.
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adaptaciones necesarias en una nueva residencia que garantice condiciones seguras y accesibles para
su salud.

«Es imposible el acceso a vivienda sin recursos al no poder trabajar».

«Recientemente nos hemos mudado y hemos tenido la suerte de que nos la ha vendido otra
persona con SQM y EHS. La busqueda no ha sido demasiado larga. Las pegas que hemos
encontrado en otras ocasiones de forma habitual eran la dificultad de encontrar en la
Comunidad Auténoma (Pais Vasco) una zona rural limpia para SQM y EHS, porque hay mucha
industria, contaminacion (incluida electromagnética) en todas partes, los precios de las casas
son de 300 mil euros o0 mas y mi marido no puede dejar su trabajo (que es nuestro unico
sustento), por lo que tampoco podemos buscar lejos de su trabajo».

Entre las personas encuestadas con SQM y/o EHS, se observa una ligera mayor concentracidén en zonas
urbanas periféricas, donde reside el 38% de los afectados. Sin embargo, las diferencias no son
significativas en comparacion con quienes viven en zonas rurales (32%) o en el centro de zonas
urbanas (31%). Esto refleja una distribucion relativamente equitativa entre estos entornos, aunque
cada uno presenta desafios particulares en términos de accesibilidad y adaptaciones necesarias para
las personas afectadas.

¢ Donde vive actualmente?

Zona rural

Zona urbana
(centro)

Zona urbana
(periferia)

0% 10% 20% 30% 40%

Tabla 13 - Elaboracion propia

El lugar de residencia tiene un impacto directo en la salud de las personas con SQM y/o EHS, ya que
las caracteristicas de la zona pueden aumentar o reducir su exposicion a factores desencadenantes
gue, en muchos casos, estan fuera de su control. En areas urbanas, por ejemplo, la contaminacion, el
ruido, la proximidad a establecimientos como peluquerias o perfumerias o la exposicién a CEM a
través de wifis urbanos, contadores inteligentes o antenas bases de telefonia moévil, pueden agravar
sus sintomas, mientras que en zonas rurales o periféricas, la exposicién suele ser menor.

Ademas, las experiencias de las personas encuestadas varian significativamente segun el tipo de
vivienda. Las casas independientes o las viviendas sin vecinos cercanos tienden a proporcionar un
entorno mas seguro para las personas afectadas, mientras que residir en edificios compartidos,
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especialmente en zonas céntricas, puede dificultar la gestion de su salud. Algunos testimonios ilustran

estas diferencias:
«Cuando estoy en el campo tengo una vivienda sin vecinos asi que no tengo probleman.

«Encontramos una vivienda antes de enfermar en las afueras y hay bastante naturaleza para

pasear y lejos de peluquerias, perfumerias, bares...».

«Tengo una casa propia cerca de zona rural. Vivir en una comunidad de vecinos o en la ciudad

es imposible para mi».

«En casa o caravanas con terreno, sin vecinos cerca, puedo hacer vida practicamente normal,
sin pensar en la enfermedad, a excepcion de situaciones puntuales».

«Vivo en la segunda planta de un piso céntrico y siempre hay mucha gente, mucho ruido y

mucho trafico».

éCudles son las principales barreras ambientales en el acceso a la vivienda?3?

Para personas con SQM

Para personas con EHS

Productos téxicos que emanan de
materiales empleados en la construccién de
los edificios o remodelaciones u obras
menores de los espacios comunes o de los
vecinos.

Productos de limpieza y ambientadores en
portales, pasillos y ascensores

Productos utilizados para desinfectar y
desratizar garajes y sotanos

Productos herbicidas e insecticidas para el
mantenimiento de zonas comunes

Piscinas tratadas con cloro

Presencia de fosas sépticas en el edificio o
negocio cercano

Establecimientos en locales de los bajos de
edificios residenciales

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

Factores externos: cualquier

infraestructura/aparato generador de las
emisiones de campo eléctrico, magnético y
electromagnético y que no haya sido
fabricado/instalado adecuadamente con su
correspondiente blindaje, impactando en la
vivienda.

Factores internos: toda instalacién donde se

generan altos niveles de campos
eléctricos y/o

electromagnéticos. En el caso de los

magnéticos,

edificios, estos factores se producen en las
zonas comunes del mismo y en las viviendas
adyacentes; y, en el caso de viviendas
adosadas, por las viviendas adyacentes.

38 Para mas informacién, consultar los informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un
enfoque de derechos humanos y Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos
humanos.
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® Zonas residenciales cercanas a autopistas,
poligonos industriales o poblaciones
agricolas

La necesidad de mudarse®, sefialada por muchas personas afectadas por SQM y/o EHS, responde
principalmente a la falta de medidas de accesibilidad tanto en las viviendas como en sus alrededores.
Este déficit convierte los espacios en entornos hostiles para su salud y bienestar.

Un factor clave es la ausencia de acciones por parte de las autoridades locales. Segun la encuesta, el
78% de las personas afectadas afirma que sus Ayuntamientos no han implementado medidas
relacionadas con SQM y/o EHS, mientras que el 56% se siente incomprendido no sélo por estas
instituciones, sino también por sus comunidades de vecinos y arrendadores, si los tienen.

«Sobre el 5G, pregunté al Ayuntamiento si iban a aplicar una moratoria como habian hecho en
Durango, explicando la situacién, enviando todos los documentos necesarios. No hicieron nada.
Dijeron que si se presentara tendria que votar todo el pueblo, pero hasta entonces no se iba a

hacer nada».

«El Ayuntamiento no ha querido avisarme cuando hay obras (asfaltado, fumigaciones cercanas,
etc.)».

«El Ayuntamiento ha cambiado el posicionamiento de las farolas. Ahora enfocan directamente
a la ventana de mi habitacion, afectando a mi salud. Pero desde el Ayuntamiento se niegan a

quitarlas o volver a cambiar su posicionamiento».

«lban a instalar una antena de telefonia en una clinica que se encuentra a 150 metros de mi
vivienda (es unifamiliar). Escribi una carta a todos los vecinos para que nos coordindaramos para

rechazar su instalacion. Ninguno respondid».

Ademas, las adaptaciones en las viviendas se ven obstaculizadas por el desconocimiento de los
técnicos y profesionales encargados de realizarlas. Algunos testimonios destacan actitudes
despectivas y falta de formacién.

«A la hora de encargar las cosas para adaptarla, los profesionales hacian comentarios fuera de
lugar, riéndose por los cables apantallados o diciendo que eso no servia para nada».
«Desconocimiento total por parte de técnicos sobre los materiales que utilizan o pueden

utilizar».

39 personas afectadas que se han visto obligadas a mudarse: «si» un 38%, «no, pero quiero mudarme/me lo he planteado»
un 31% y «no» un 31%.
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A pesar de estas barreras, también se reportan experiencias positivas gracias a la empatia y

comprension de algunos vecinos. Estas acciones individuales muestran que, con sensibilizacién, es
posible generar entornos mas inclusivos.

«El presidente de la comunidad hizo un escrito para concienciar sobre la SQM».

«Vivo en una urbanizacién de casitas, mi vecina puso una antena para poder emitir los datos
con su negocio. Le comenté mi problema y le pedi si podia ponerla en otra parte mas alejada
de mi terraza, llamé al técnico para solucionarlo, pero no cogian buena conexién en otro sitio
de la casa, asi que quito la antena».

«Hubo una propuesta para poner placas solares y los vecinos estaban de acuerdo en adoptar
las medidas necesarias para evitar que a mi me afectaran».

«Los pintores contratados para el barnizado de la madera de los balcones y la fachada del
edificio utilizaron por iniciativa propia y sin aumento de presupuesto un barniz especial sin
olores, al agua, ecoldgico, para mi condicion».

«Una pareja joven [de vecinos] mostré interés en no perjudicarme cuando lavaban prendas a
mano y en la lavadora. Les facilité detergente y suavizante adecuados y sin olor. Incluso
compraron por su cuenta el mismo producto pese a decirles que yo se lo pagaba».

Estos casos muestran que, aunque existen grandes barreras estructurales y actitudinales, la
comprension y el apoyo a nivel comunitario pueden marcar una diferencia significativa en la calidad
de vida de las personas afectadas. Esto resalta laimportancia de una mayor sensibilizacién y formacién
en todos los niveles para abordar las necesidades de accesibilidad de las personas con SQM y/o EHS.

4.3.3. Cémo mejorar esta situacion: los ajustes razonables

Aunque las personas afectadas tienen derecho a solicitar ajustes razonables en sus viviendas, en la
practica sélo el 23% de las encuestadas ha solicitado medidas de adaptacion. En la mayoria de los
casos (58%), son ellas mismas quienes realizan las modificaciones necesarias, especialmente cuando
no han solicitado oficialmente adaptaciones.

Sin embargo, ciertas situaciones estan fuera de su control, como la limpieza de zonas comunes, obras
en el edificio o en la calle, o el acceso de terceros a sus viviendas para realizar trabajos. Estas
circunstancias hacen que las medidas de adaptacidon sean esenciales para que las personas afectadas
puedan vivir en sus hogares sin que su salud se deteriore. A pesar de ello, cuando se solicitan estas
adaptaciones, el 61% de las veces no se implementan.

La encuesta destaca ejemplos de medidas realizadas por comunidades de vecinos o vecinos
individuales, que demuestran como ciertas acciones pueden marcar una diferencia significativa:

- Limpieza de las zonas comunes con productos aptos y en momentos concretos

«El conserje espera a que me vaya antes de limpiar».
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«El administrador de fincas me facilité la posibilidad de ordenar a la compaiiia de limpieza la
utilizacion de productos de limpieza sin olores ni toxicos».

«La empresa de limpieza de la escalera colaboré desde el primer momento y limpid sin
perfumes con productos aptos, alcohol, vinagre...».

- Modificaciones en el ascensor del edificio

«En la comunidad me propusieron poner un ventilador/extractor en el ascensor para que los
perfumes/olores se fueran mas rapido. Si no era bastante imposible que pudiera ir en ascensor,
y vivimos en un 62 piso».

- Apagado de dispositivos electrénicos

«Mis vecinos apagan sus teléfonos moviles para que pueda dormir, incluso uno de ellos ha
cableado su casa para que no me afecte su wifi».

- Avisar con antelacidn sobre las obras que vayan a realizar en las viviendas de los vecinos

«Los vecinos estan pendientes de avisarme cuando realizan cualquier tipo de obra en sus pisos,
incluso me avisaron cuando pintaron una terraza del edificio de al lado para que mantuviera
las ventanas cerradas».

Ademas, algunos arrendadores han permitido realizar modificaciones como el uso de pintura
apantallante en las viviendas.

En general, las personas afectadas califican la calidad de estas adaptaciones como "buena" (46%) o
"regular" (42%), aunque mencionan problemas como retrasos o limitaciones en el alcance de las
medidas.

«Aungque se alargo en el tiempo, hubo que llevarlo a junta de gobierno, porque la empresa de
limpieza no quiso cambiar nada sin mas. Finalmente cambiaron los productos de limpieza
Unicamente de mi portal, por lo que no puedo acceder a otros portales ni a otras zonas de la
comunidad».
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4.4 BLOQUE IV: LAEDUCACION

4.4.1 El derecho a la educacidn

El articulo 9.1.a) de la CDPD obliga a los Estados a eliminar barreras que dificulten el acceso a las
escuelas, promoviendo la accesibilidad mediante disefio universal y ajustes razonables. El articulo 24
complementa este derecho al establecer una educacién inclusiva en todos los niveles, abarcando
infraestructuras, sistemas de asistencia y formacién docente. Los Comités CDPD y DESC enfatizan la
importancia de transporte accesible, edificios adecuados y apoyo formativo para garantizar la igualdad
de oportunidades en la educacidn.

Los Estados deben asegurar que la educacion inclusiva sea disponible, accesible, aceptable y
adaptable. Esto implica infraestructuras seguras, ajustes sin costos adicionales y servicios disefiados
para responder a las necesidades de las personas con discapacidad. Ademads, los centros educativos
deben ser flexibles, permitiendo a los estudiantes asistir a escuelas en sus comunidades. Este enfoque
requiere cambios culturales e institucionales para garantizar una educacién inclusiva y efectiva.

4.4.2. Las barreras en el acceso a una educacion inclusiva para las personas con SQM y/o EHS

Aunque el 85% de las personas encuestadas desarrollé su enfermedad después de completar sus
estudios, es importante recordar que el derecho a la educacién incluye la formacién a lo largo de la
vida®. Esto significa que las personas afectadas no solo pueden desear continuar su aprendizaje, sino
gue también tienen derecho a hacerlo.

Segun los datos de la encuesta, el 33% de las personas afectadas evita acudir a centros educativos
siempre o frecuentemente, lo que indica que no es una tendencia generalizada. Sin embargo, el 54%
reporta un empeoramiento notable de su salud al asistir, lo que pone de manifiesto la necesidad de
garantizar entornos educativos mas accesibles y seguros para estas personas.

¢ Evita/evitaba ir al centro educativo por miedo a que su salud ¢ Cuando valiba al centro educativo, ;su salud empeora/empeoraba?
empeore/empeorase?

A veces
A veces

i tarman
Frecuentemante Frecusntemante

Munca Munca

Raramenle
Raramente

Siempre
Sempre

0.00% 10.00% 20.00%
0.00% 10.00% 20.00% 30, 00%%

Tabla 14 - Elaboracién propia Tabla 15 - Elaboracion propia

40 Observacion General nim. 4 (2016) sobre el derecho a la educacidn inclusiva.
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Es importante destacar que, aunque algunas personas afectadas aun no habian recibido un
diagndstico de SQM y/o EHS, ya experimentaban sintomas que se agravaban al asistir a espacios
educativos*.

«En la universidad no tenian ningin medio, pero por aquella época tampoco tenia mi diagndstico
actual, sélo asma muy grave, que era mas facil de entender para la gente que SQM/EHS».

«No habia sido diagnosticada aun de SQM. Siempre me ha gustado estudiar y sin embargo me ha
costado la vida hacer el master: nieblas mentales, no entendia lo que leia, no era capaz de encontrar
las palabras o dudaba del significado de las mismas. Era muy frustrante».

éCudles son las principales barreras ambientales en el acceso a la educacién®?

Para personas con SQM Para personas con EHS
® Productos de limpieza con fraganciasy altos | ® Los CEM de los dispositivos inaldmbricos
niveles de toxicidad, y ambientadores personales de profesores y compafieros
® Productos de cosmética y/o perfumesdelos | @ Los CEM de los propios sistemas de
profesores y/o compafieros transmisién inaldmbrica del edificio (wifi,
e Mala calidad del aire por sistemas bluetooth, equipos de trabajo e incluso
inadecuados de ventilacion picoantenas y repetidores), asi como otras
e Tratamientos de desratizacion u otras fuentes de emisién de CEM, como luminaria,
fumigaciones de biocidas en interiores aparataje, etc.

® Obras menores en el interior o exterior del | ® Los CEM del exterior que impactan en el
edificio centro educativo
Fumigacién de los patios y jardines
e Obras de asfaltado de los patios

¢Por qué ocurre esto? La falta de medidas de accesibilidad en los centros educativos para personas
con SQM y/o EHS convierte estos espacios en entornos poco adecuados para sus necesidades. En el
momento en que muchas de las personas encuestadas cursaban estudios, sus centros no contaban
con politicas relacionadas con estas condiciones, lo que exacerbaba las dificultades. Testimonios
reflejan como factores como productos de limpieza, temperaturas inadecuadas e iluminacién potente
agravaban los sintomas:

«El olor a productos de limpieza de los bafios, el frio de las aulas y la iluminacién potente. Sentia mucho
cansancio y malestar de estar tanto tiempo sentada».

41 Informacion obtenida de las preguntas abiertas de la encuesta.

42 para mas informacién, consultar los Informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un
enfoque de derechos humanos y Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos
humanos.
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«Cuando el aula era utilizada en el turno anterior al mio no habia cuidado con los productos que se
utilizaban».

Ademas, las experiencias vividas por las personas afectadas dependian en gran medida del
comportamiento de profesores y compafieros®. Segun la encuesta, el 70% de las personas se ha
sentido incomprendida por ellos. Algunos testimonios destacan:

«Hace dos afios me matriculé en la EOIl y la profesora iba muy perfumada. Yo se lo dije y no quiso
ayudarme asi que no pude asistir a mas clases y terminé dejandolo».

«La mayoria de los compafieros no queria hacer trabajos grupales conmigo porque no tenia
WhatsApp».

«Tuve una mala experiencia con un monitor en un taller del Ayuntamiento de mi barrio. No tuve mas
remedio que contarle mi enfermedad, porque utilizaba laca, lejia, etc., dentro de clase. Le dije que el
Ayuntamiento no toleraba por motivos de salud el uso de productos toxicos en el taller, y que ademas
los libros avisaban del uso de esos productos fuera del aula para evitar efectos toxicos. A partir de ese
momento me empezd a discriminar. Me ridiculizaba delante del resto de compafieros. Llegé al punto
en el que me dijo que era una farsante. Tuve que denunciar en la evaluacidn del centro a este monitor
y me cambié de horario y de monitor».

«Un profesor entendié mis faltas como falta de interés y penalizé mi nota al tener que ir a exdmenes

de recuperacion. Bajé mi media de acceso a la universidad».

«Como alumno de la EOI, me dijeron que no acudiera a las clases y vaya sélo a examinarme. Cuando
voy a los exdmenes tampoco apagan el wifi ni los méviles del aula, a pesar de tener internet por cable

en todo el edificio».

«Tuve que llevar a mi hijo que padece EHS a un colegio privado sin wifi, porque todos los publicos lo
tienen y Consejeria de Educacién no me dio solucién. Tampoco me concedieron clases particulares a
domicilio, pues vivimos en una zona de dificil acceso debido a nuestra condicidn de salud».

Por ultimo, las personas encuestadas destacan que también enfrentan dificultades significativas en el
desplazamiento hacia los centros educativos. Estas barreras adicionales complican alin mas su acceso
a la educacion.

4.4.3. Cdmo mejorar esta situacion: los ajustes razonables.

Dado que pocas personas enfermaron antes o durante la realizacidn de sus estudios y menos aln
solicitaron adaptaciones, este apartado se enfoca en las principales medidas implementadas en los
centros educativos segun las respuestas abiertas de la encuesta:

Para SQM:

- Conexion a clases online.

43 Informacion extraida del grupo focal.
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- Clases particulares en el domicilio con aplicacion del protocolo.

- Adaptaciones realizadas por profesores y compaifieros.
- Cambio o adaptacion del aula cuando no es posible modificar las condiciones existentes.
- Apertura de ventanas para mejorar la ventilacién.

Para EHS:
- Sala separaday tiempo adicional para examenes finales.

- Conservacion de la nota en recuperaciones como si fuera el primer examen, en caso de no
poder asistir por motivos de salud.

- Cablear al menos el aula del alumno con EHS, y asi evitar las conexiones por wifi durante las
clases. Asi como proponer desactivar el wifi de las zonas comunes.

- Proponer a profesores y alumnos que tengan apagado el mdvil durante las clases.
- Cuando la gravedad de la EHS le impida asistir al centro, ofertar clases particulares a domicilio
Testimonios de las personas encuestadas reflejan la importancia de estas medidas:

«Los tutores me facilitan las tutorias online». «Las profesoras me han informado cuando no he podido

asistir [a las clases]».

«Cuando iba a clases de inglés solicité que me cambiaran de aula porque estaba recién pintada y
cambiaron a toda la clase a otro piso».

«Una vez la tutora me atendié en una sala en la parte baja del colegio, en una habitacion bien ventilada.
Ademas, ella no llevaba ningln olor».
«Me dejaban estar al lado de la ventana cuando me sentia mareada».

Estas adaptaciones, aunque puntuales, muestran el impacto positivo que tienen las medidas de
accesibilidad en la experiencia educativa de las personas afectadas.

4.4.4 El caso de los hijos e hijas de personas afectadas

En el caso de los hijos e hijas de personas afectadas por SQM y/o EHS, la encuesta identifica dos
situaciones principales. Por un lado, los padres y madres con estas condiciones a menudo no pueden
acudir al colegio para participar en actividades como reuniones, tutorias o festivales, ni siquiera
recoger a sus hijos, ya que su salud se ve afectada por la exposicién a agentes desencadenantes en
estos entornos. Esta limitacién afecta tanto a la vida cotidiana de las familias como a la participacion
activa de los progenitores en la educacioén y actividades escolares de sus hijos.

«Me es imposible asistir a funciones de Navidad o similares, a reuniones de curso presenciales con
todos los padres, llevar o recoger del colegio a los nifios, llevarlos a los cumpleafios de sus amigos...».
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«En primaria, por llevar mascarilla -hace 12 afios- la profesora de mi hijo me menospreciaba y me
llamaba loca. Me decian la profesora y la directora que si estaba enferma me quedara en casa, que con
la mascarilla asustaba a los padres y no les gustaba verme por alli».

En este contexto, los nifios y nifias cuyos padres o madres tienen SQM y/o EHS sufren discriminacién
por asociacién, ya que las limitaciones de sus progenitores para participar en actividades escolares o
recogerlos del colegio afectan su experiencia educativa. Esto impide que accedan a la educacidén en
igualdad de condiciones con sus compaiieros, restringiendo su integracién y participacion plena en el
entorno escolar.

Por otro lado, existen situaciones en las que la salud de los padres y madres con SQM y/o EHS se ve
afectada al recibir a sus hijos tras la jornada escolar, ya que estos han estado expuestos a agentes
desencadenantes en el colegio.

«Cuando el centro escolar estaba en obras, mis hijos traian quimicos impregnados y me producian
diarreas, nduseas constantes, vomitos, dolores de cabeza...».

Esto evidencia cdmo la falta de control sobre los agentes quimicos en los entornos escolares no solo
afecta a los alumnos, sino también a sus familias, generando un impacto significativo en su calidad de
vida.

4.5 BLOQUE V: LOS ESPACIOS PUBLICOS

4.5.1 El derecho a acceder a espacios publicos o abiertos al publico.

El acceso a los espacios publicos estd vinculado a varios derechos fundamentales: el derecho a la
dignidad humanayy al libre desarrollo personal (art. 1 DUDH), el derecho a la libre circulaciény eleccién
de residencia (art. 12 PIDCP), el derecho a un nivel de vida adecuado (art. 11 PIDESC) y el derecho a
vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad (art. 19 CDPD) 4. Segtin el Comité CDPD,
la vida independiente requiere acceso a transporte, vias publicas, actividades culturales y religiosas,
entre otros®, mientras que lainclusién en la comunidad implica una participacion plena en actividades
culturales, recreativas y deportivas, conforme al articulo 30 de la CDPD.

Por lo tanto, a efectos de este informe, el acceso a los espacios publicos incluye 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®®. También los supermercados y las

44 Informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos y
Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos.

45 Observacidn general nim. 5 (2017) sobre el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad, parr.
16.

46 Informes Sensibilidad Quimica Multiple y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos y
Electrohipersensibilidad y discapacidad orgdnica: andlisis desde un enfoque de derechos humanos.
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entidades bancarias, pues, de una forma u otra, son esenciales para el desarrollo de la vida de forma
auténoma.

4.5.2 Las barreras en el acceso a espacios publicos o abiertos al publico para personas con SQM y/o
EHS.

En la practica, muchas personas con SQM y/o EHS evitan salir de sus casas debido al riesgo de que su
salud empeore siempre o frecuentemente (51%). Incluso cuando lo hacen, un 46% reporta que
terminan enfermando.

Cuando sale de casa, /su salud empeora? ¢ Evita salir de casa por miedo a que su salud empeore?

Aveces

Frecuentements

Frecuentemente

Munca

Ratamenle Raramenle

Siempre Siempre
0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 0.00% 10,00% 20.00% 30.00%
Tabla 16 - Elaboracion propia Tabla 17 - Elaboracion propia

Este temor limita el acceso a espacios esenciales como transporte publico, centros deportivos y
culturales, los cuales suelen evitarse con mayor frecuencia. Algunos testimonios reflejan esta
situacion:

«Desde el diagndstico no he usado estos espacios excepto el supermercado, que voy al mediodia
cuando hay menos gente».

«No suelo frecuentar espacios donde hay bastantes personas, si quiero hacer alguna compra la hago
cuando apenas hay gente y siempre que no hayan perfumado la tienda, sino, no entro».

«Los evito absolutamente [los espacios publicos]. Si voy al supermercado o por la via publica es porque

me es necesario».

Esto ocurre porque, en la mayoria de los casos, los espacios publicos no han adoptado medidas de
accesibilidad para personas con SQM y/o EHS, lo que los convierte en entornos poco accesibles. Por
un lado, esta situacién se debe a la falta de politicas especificas por parte de los Ayuntamientos,
reportada por el 67% de las personas encuestadas.

Sin embargo, algunos espacios han implementado medidas accesibles dirigidas a otras condiciones
que también pueden beneficiar a personas con SQM y/o EHS. Por ejemplo, se menciond que Carrefour
ha introducido horarios con baja emisién de luces para personas con autismo, lo que podria ser util
para personas afectadas por estas condiciones.

44



CONFESQ

COALICION NACIONAL

FIBROMIALGIA

ENCEFALOMIELITIS MIALGICA | SFC

SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE \
ELECTRONIPERSENSIBILIDAD

LAS CIFRAS DE SOM Y EHS DESDE UN ENFOQUE DE DERECHOS HUMANOS Y DISCAPACIDAD

Por otro lado, el 76% de las personas encuestadas sefiala sentirse incomprendida por las personas o
administraciones encargadas de estos espacios. Testimonios reflejan estas experiencias:

«Cuando he ido a algun sitio con alguna prenda apantallante (como un gorro) me miran raro».

«Me apunté a un curso del Ayuntamiento y pagué todo el afio. Después de la primera clase me di cuenta
de que habia excesiva radiacion, pero no me devolvieron el dinero a pesar de entregar mis diagndsticos.
Lo entiendo, pero no fue positiva la experiencia».

Estas situaciones subrayan la necesidad de acciones institucionales y sociales que no solo
implementen medidas especificas para personas con SQM y/o EHS, sino que también promuevan una
mayor comprension y empatia hacia sus necesidades.

4.5.3 Cémo mejorar esta situacion: los ajustes razonables.

Aunque las personas afectadas tienen el derecho a solicitar ajustes razonables, solo el 23% de las
encuestadas lo ha hecho alguna vez. Ademas, en el 86% de los casos, estas solicitudes no fueron
aceptadas ni implementadas. Un ejemplo de esta negativa se refleja en un testimonio:

«Solicité la adaptacion en el banco y me dijeron que si me ponia tan mala que no fuera, que delegara
en alguien las gestiones».

Sin embargo, la encuesta también recoge testimonios de experiencias positivas que demuestran el
impacto que pueden tener las adaptaciones adecuadas:

«En comercios pequefios me sacan los articulos y me cobran en la puerta para no tener que
entrar».

«Una trabajadora del supermercado se ofrecid a ir al pasillo de productos de limpieza para

cogerme el vinagre».

«He podido asistir a clases de baile con limpieza adecuada del local, sin uso de perfumes ni
productos con fragancia por el resto de los alumnos e incluso la posibilidad de un profesor

individual».

«En un viaje en avidon me dejaron subir cuando todos los pasajeros habian apagado los méviles.
También apagaron el wifi durante el trayecto».

Estas experiencias positivas, aunque aisladas, subrayan la importancia de las adaptaciones razonables
y como estas pueden mejorar significativamente la calidad de vida y la inclusion de las personas con
SQM y/o EHS.
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5. COMO IMPACTAN ESTAS BARRERAS EN LA VIDA DE LAS
PERSONAS AFECTADAS

Las barreras descritas en este informe tienen un impacto profundo en la vida de las personas con SQM
y/o EHS, lo que lleva al 72% de las encuestadas a sentirse excluidas de la sociedad siempre o
frecuentemente. Esta exclusién se manifiesta especialmente en ambitos como el empleo (40%) vy el
acceso a espacios publicos (39%), seguidos por los servicios sanitarios (34%) y los centros educativos
(33%).

Nivel de estigmatizacion en el acceso a servicios sanitarios,
empleo, vivienda, educacion y espacios publicos

40%
30%

20%

0%

Salud Emplec Vivienda Educacidn Servicios  Vida Personal
Publicos Familfar

Tabla 18 - Elaboracion propia

Esta situacidn no solo limita su participacidon en la sociedad, sino que también afecta gravemente su
salud mental. Segun los datos, el 21% de las encuestadas afirma que su salud mental empeora
siempre, mientras que el 33% indica que ocurre con frecuencia. Solo el 7% sefiala que nunca se ve
afectada, lo que evidencia la necesidad de medidas urgentes para reducir el estigmay las barreras que
enfrentan estas personas.

Nivel de afectacion a la salud mental

A veces
Frecuentamente
Nunca
Raramente
Siempre

0.00% 10,00% 20,00% 30,00%

Tabla 19 - Elaboracion propia
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6. CONCLUSIONES

Las personas afectadas por SQM y/o EHS enfrentan multiples barreras que generan una discapacidad
organica, limitando su acceso a derechos fundamentales y su participacidn plena en la sociedad. Estas
barreras, derivadas de la exposicidén a agentes desencadenantes como productos quimicos o campos
electromagnéticos, afectan aspectos esenciales de su vida, como la salud, el empleo, la educacion, la
vivienda y el ocio. Este conjunto de obstaculos no sélo agrava su exclusidn social, sino que refleja un
incumplimiento sistemdatico de los derechos humanos y un modelo social de discapacidad adn
incipiente en Espafa.

Las barreras y su impacto en la vida cotidiana de las personas afectadas por SQM y/o EHS

La exposicidon a barreras ambientales y actitudinales convierte los entornos cotidianos en espacios
hostiles, lo que limita la movilidad y dificulta el acceso a servicios esenciales. Las personas afectadas
tienden a evitar salir de casa por miedo a que su salud empeore, ya que suelen enfermar al exponerse
a estos entornos. Estas limitaciones afectan especialmente a espacios publicos, donde la falta de
medidas especificas y de control ambiental perpetian su exclusion.

La inaccesibilidad también se manifiesta en centros sanitarios, educativos y laborales, donde no se
han implementado medidas de accesibilidad efectivas. Esta acumulacién de barreras genera un
impacto significativo en su calidad de vida, obligando a muchas personas afectadas a renunciar a
derechos basicos y a oportunidades de inclusién.

La invisibilizacién como principal barrera

La invisibilizacidn es una de las mayores dificultades que enfrentan las personas con SQM y/o EHS. En
el ambito sanitario, la falta de conocimiento sobre estas condiciones, sumada a las dificultades para
obtener un diagndstico, genera estigma y desinformacidn. Esto no solo resulta en diagndsticos tardios
o incorrectos, sino que también limita el acceso a tratamientos adecuados y a medidas de apoyo.

Esta invisibilizacién afecta al reconocimiento oficial de la discapacidad, un requisito esencial para
acceder a derechos y prestaciones. Ademas, las mujeres, que representan la mayoria de las personas
afectadas, enfrentan una exclusion agravada por estereotipos de género que minimizan sus sintomas,
asociandolos a problemas psicoldgicos o emocionales. Esta situacidon contribuye al aislamiento social
y afecta gravemente la salud mental de las personas afectadas, quienes experimentan un deterioro
emocional constante debido a las barreras y la incomprension.

El acceso restringido a derechos fundamentales

Las barreras descritas limitan gravemente el acceso de las personas con SQM y/o EHS a derechos
fundamentales:
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Salud: El acceso a servicios sanitarios es uno de los mayores desafios para las personas con SQM y/o
EHS. La falta de control ambiental en hospitales y centros de salud convierte estos espacios en
entornos hostiles, debido al uso de productos quimicos téxicos, la presencia de campos
electromagnéticos y laincomprensidn del personal sanitario. Esto dificulta diagndsticos y tratamientos
adecuados, mientras que su sintomatologia es a menudo minimizada o ignorada, generando
desamparo y exclusién que afectan su bienestar fisico y emocional.

Educacidn: Quienes desean continuar su formacién enfrentan barreras significativas, como la ausencia
de ajustes razonables y la falta de sensibilizacidn de profesores y compafieros. Estas barreras incluyen
la dificultad de acceder a espacios controlados ambientalmente o modalidades a distancia, lo que
obliga a algunos a abandonar sus estudios. Ademas, la incomprensidon docente refuerza la exclusion,
al interpretar las necesidades especiales como falta de compromiso.

Trabajo: El dmbito laboral presenta serias dificultades debido a la ausencia de medidas de adaptacion
en los espacios de trabajo. Los entornos laborales suelen carecer de control ambiental, lo que agrava
los sintomas de las personas afectadas. Ademas, el estigma asociado a estas condiciones limita sus
oportunidades y genera discriminacién, afectando su autonomia econdmica y contribuyendo a su
exclusién social.

Proteccién social: La falta de reconocimiento oficial de |a discapacidad organica asociada a la SQM y

la EHS dificulta el acceso a sistemas de proteccion social y prestaciones econdémicas, especialmente
para quienes no pueden trabajar y dependen de estas ayudas. La burocracia y el desconocimiento
institucional generan obstaculos significativos para garantizar un nivel de vida adecuado.

Vivienda: La inaccesibilidad urbana obliga a muchas personas a mudarse a zonas rurales o periféricas,
buscando viviendas donde puedan minimizar la exposicion a agentes desencadenantes. Esta solucidn,
aunque necesaria, tiene consecuencias como el aislamiento social, la desconexién de redes de apoyo
y el aumento de dificultades econdmicas. Incluso en estos entornos, la adaptacidon de viviendas se ve
limitada por costos y falta de comprension de arrendadores y técnicos.

Participacidon en la vida social y cultural: El acceso limitado a espacios publicos, como centros

culturales, deportivos o recreativos, restringe la integracion de las personas afectadas en actividades
comunitarias y de ocio. La falta de adaptaciones, junto con el miedo a que su salud empeore, reduce
drasticamente su participaciéon en la vida social y cultural, reforzando su aislamiento.

Carencia de ajustes razonables

Aunque las personas afectadas tienen el derecho a solicitar ajustes razonables, su implementacion es
extremadamente limitada. Muchas solicitudes de adaptaciones no son aceptadas ni ejecutadas, y en
numerosos casos los afectados deben asumir el coste de las mismas, incrementando su vulnerabilidad
econdmica. Esta falta de accesibilidad refleja una ausencia de procedimientos claros para evaluar y
garantizar estos ajustes, lo que agrava la exclusién y limita el ejercicio pleno de los derechos.
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Urgencia de medidas de accesibilidad estructurales

La acumulaciéon de barreras requiere una accion urgente por parte de las Administraciones publicas y
la sociedad. Es fundamental:

- Implementar politicas de accesibilidad que consideren las particularidades de laSQM y la EHS,
incluyendo medidas de control ambiental.

- Establecer procedimientos claros para la evaluacién y adopciéon de ajustes razonables en
ambitos publicos y privados.

- Sensibilizar y capacitar a los actores involucrados, especialmente en los sectores sanitario,
educativo y laboral.

- Promover la investigacion y recopilacidon de datos para disefiar politicas publicas ajustadas a
las necesidades de este colectivo.

Las personas con SQM y/o EHS enfrentan una exclusion sistematica que vulnera sus derechos
fundamentales. La falta de medidas de accesibilidad, combinada con la invisibilizacion social e
institucional, genera una acumulacién de barreras que afecta profundamente su calidad de vida. Es
urgente adoptar medidas estructurales para eliminar estas barreras, fomentar la empatia y garantizar
el acceso igualitario a bienes, servicios y derechos, avanzando hacia una sociedad mas inclusiva y
equitativa.
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