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INTRODUCCION

Dicen que fue Ghandi quien dijo: “primero te ignoran, después se rien de ti, luego te atacan, y
entonces ganas”. Es el comportamiento del ser humano ante el proceso de lucha de otros por una
causa. Como la de dar a conocer una enfermedad poco conocida.

Mas si cabe, si su origen apunta a sustancias que comercializan industrias con lobbies que influ-
yen en las corrientes de opinidn, a favor de sus intereses. Todos recordamos los casos del tabaco,
la talidomida, o el amianto, por poner algunos ejemplos.

Es un sendero cruel para los enfermos ambientales, pero la sociedad lo repite una y otra vez.
Parece llevarlo en el ADN. No aprende de sus errores pasados. Al menos, para intentar evitar un
sufrimiento innecesario a los afectados.
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Como en el caso de la sensibilidad quimica muiltiple (SQM), que también hemos tenido que
pasar por este proceso. Afortunadamente, en la actualidad, sin embargo, estamos ya en la recta
final de ese camino.

En mi caso, enfermé de SQM en 2002. La experiencia fue terrible, y parecida a la de muchos
companeros. No solo por lo réapido que se produce, en esta enfermedad, el inicio de sintomas mul-
tiples, desconcertantes, y cada vez mas intensos; sino por la incomprension que recibi de todos
los ambitos, y también, por la falta de informacion sobre lo que debia hacer ante lo que me estaba
pasando. Sin duda, estaba todo por hacer en SQM: los médicos, no conocian el problema; y no
habia conciencia de colectivo; ni espacios en la red que se dedicaran al problema.

Tras reflexionar y formarme, decidi ser una paciente activa.

En 2006, abri un espacio en la red sobre SQM -en base a mi formacion documentalista-, y empe-
cé a luchar desde él. Los anos se sucedieron; el apoyo de los enfermos, los médicos y otros pro-
fesionales también; y andando el tiempo, tuve el privilegio de entrar a formar parte del equipo que
hizo posible un paso histérico para la dolencia: su incorporacion, en 2014, a la Clasificacion In-
ternacional de Enfermedades de Espana; y como consecuencia, a su sistema sanitario.

Mi exposicion trataréd del proceso con el que lo llevamos a cabo; y del contexto internacional
que sirvio de base, argumental, para ponerlo en marcha y clasificar la;SQM. En este contexto, no
debe confundirse la CIE, con la CIE-MC (aunque estén relacionadas). Por eso, vamos a pasar a
verlas.

CONTEXTO INTERNACIONAL

LACIEY LA CIE-MC

La Clasificacion Internacional de Enfermedades o CIE, es un sistema de clasificacion de en-
fermedades, problemas de salud y causas-de defuncién, donde a cada diagnéstico se le asigna un
codigo alfanumeérico, que es insertado._en una estructura jerarquica de materias, que se encuen-
tran ordenadas de menor a mayor.detalle --.

Su primera edicion, se publicé en 1893, y estuvo a cargo del Instituto Internacional de Estadisti-
ca. Se llam¢ Lista Internacional de Causas de Muerte, y su objetivo fue ser una clasificacion
internacional de causas de defuncién, como indica su nombre. No fue hasta 1948 que se le ana-
dieron la morbilidad 'y otros problemas de salud. Ocurrié cuando la Organizacion Mundial de la
Salud (la OMS) sehizo cargo de su 62 version. Desde entonces, se denomina Clasificacion Inter-
nacional de Enfermedades o CIE -2:3-,

Sus actualizaciones, son periddicas, y se distinguen entre si nombrandolas con el acrénimo CIE
(ICE, en inglés), su numero de revision (CIE-1, CIE-2, CIE-3...) y los datos de publicacién de las
versiones de cada revision (por ej. CIE-8, 12 edicion; CIE-8, 22 edicion; etc. -4-).

T Ramos AJ et al. (2002). CIE-10 (I). Introduccion, historia y estructura general [descarga en pdf en: http://sedom.es/wp-
content/themes/sedom/pdf/4cbc708c6225apm-11-1-005.pdf].

2 Nombre completo de la ultima revision de la CIE (la CIE-10): Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y
Problemas Relacionados con la Salud (International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems).

3 WHO (29/11/2016). Classifications [véase en: www.who.int/classifications/icd/en].

* Ejemplos de otros formatos vistos: “CIE-10, edicion de 2010"; “CIE-10, 2016”; ICD-10. Versién: 2010”, y para Espafia
“CIE-10, 8 edicion (2009)”.
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El propésito de la CIE es facilitar la recogida, analisis y comparacion de los diagndsticos entre
territorios. Una utilidad, que la ha convertido en uno de los estandares internacionales de mas
uso para elaborar estadisticas en este tema -%-. La mayoria de paises, la utiliza para informar so-
bre sus datos de mortalidad -6-.

Pero no es la unica CIE. Junto a ella coexisten las llamadas CIE-Modificacion Clinica (por sus
siglas “CIE-MC”). Son adaptaciones que han hecho de la CIE algunos paises, para sus sistemas
sanitarios, y posteriormente han adoptado otros (sea de forma integral, o realizando su propia
revision).

Estan modificaciones clinicas las autoriza la OMS, y su objetivo es dar una mayor concrecion a la
CIE para que pueda ser usada en la codificacion clinica de los diagndsticos y los procedimientos
sanitarios que prestan los sistemas de salud -’-. Por ello, las modificaciones clinicas se utilizan
principalmente en los hospitales y en los centros de atencion médica especializada.

Respecto a sus actualizaciones, se nombran de la misma que las de la CIE, pero cambiando las
siglas “CIE” por las de “CIE-MC” -8-.

Los paises donde coexisten la CIE y una CIE-MC, son varios.

Entre ellos, Espafna, que usa la CIE; y ademas, la modificacion clinica de\los Estados Unidos. Dos
clasificaciones que conviven del siguiente modo: la CIE, la gestiona el Instituto Nacional de Esta-
distica (el INE); la CIE-MC, la traduce y actualiza el Ministerio de Sanidad; y el drea de uso de
cada una, depende de cada comunidad auténoma -°-. Sin embargo, se puede decir:

e Quela CIE, es de obligado empleo para las causas de defuncion;

e La CIE-MC, es la de referencia para los hospitales, y

e En los Centros de Atencion Primaria (CAPs), depende de cada autonomia, pero en todo
caso, se acompanan de otra clasificacion: la CIAP-2 -°- (que aqui no veremos).

Para ver las equivalencias entre estas clasificaciones se utiliza el mapeo (herramienta de referen-
cias cruzadas que pone a disposicion el Ministerio).

PAISES QUE RECONOCEN LA SQM EN SUS SISTEMAS SANITARIOS

Entrando ya en materia, debemos.senalar que, para que una enfermedad sea visible para el Sis-
tema Nacional de Salud de-un pais, es necesario que esté incluida en su CIE. Si no, los pacien-
tes quedan en un limbo administrativo en el que no existen (con todo lo que ello conlleva). Por
tanto, la clasificacion es la-maxima prioridad y la mas basica para una dolencia.

® Organizacion Panamericana de la Salud / OMS. Familia de Clasificaciones Internacionales: FCl [véase en:
www2.paho.org/hg/index.php?option=com_tabs&view=article&id=35558&Itemid=3877&lang=es].

& WHO (29/11/2016). Classifications (“‘All [WHO] Member States use the ICD which has been translated into 43 languages.
Most countries (117) use the system to report mortality data, a primary indicator of health status. ICD-10 was endorsed by
the Forty-third World Health Assembly in May 1990 and came into use in WHO Member States as from 1994. ICD is cur-
rently under revision, through an ongoing Revision Process, and the release date for ICD-11 is 2018’) [véase en:
www.who.int/classifications/icd/en].

" Moya Villen MJ (2014). Sensibilidad quimica mudiltiple: datos sobre su clasificacion en diferentes sanitarios y documenta-
cion util sobre la enfermedad. Pag. 12 [descarga de pdf en: www.sensibilidadquimicamultiple.org/2014/09/informe-sobre-
sgm-por-pnl-en-el-congreso.html]

8 Por ejemplo, para las CIE-9-MC de Espana: CIE-9-MC, 12 edicion (1989); CIE-9-MC, 22 edicion (1993); etc. hasta la
ultima que fue la CIE-9-MC, 92 edicion (2014) |[véanse todas las versiones de la CIE-9-MC en:
http://eciemaps.msssi.gob.es/ecieMaps/documentation/documentation.html].

° El gobierno central solo gestiona el servicio en Ceuta y Melilla, ademas de coordinar a las comunidades auténomas.

0 CIAP-2: siglas de “Clasificacion Internacional de Atencion Primaria, 22 edicion”, que publica la WONCA (Organizacion
Mundial de los Médicos Generales/de Familia).
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La OMS, es cierto que no ha clasificado aun la SQM en su CIE, pero esto no significa que niegue
su origen fisico, o su necesidad de codificacion. De hecho, ya en 1999 indicé que esta, y otras
dolencias, las consideraba en ese momento “posibles nuevos problemas de salud relacionados
con el trabajo’. Por tanto, aunque necesitaran de ‘tiempo” hasta que hubiera “suficiente conoci-
miento” sobre ellas, era “muy importante para la vigilancia y otros fines, ser capaces de identificar,
y de alguna manera clasificar, estos nuevos problemas” -11-.

Asi las cosas, mientras se espera que la OMS clasifique la SQM, varios paises se han adelantado
al incluirla en los Indices Alfabéticos de sus CIEs. Una férmula, que autoriza la OMS, para que el
sistema sanitario de un estado pueda oficializar, en su territorio, una dolencia no clasificada aun
por esta agencia de la ONU, a nivel internacional. De este modo, un pais puede reconocer la exis-
tencia sanitario-legal del problema, con las repercusiones positivas que esto supone para sus en-
fermos.

Que la inclusién de la SQM en la CIE de un territorio es sinénimo de reconocimiento.por su sis-
tema sanitario, es obvio. Ademas, asi lo indica el informe sobre SQM que publicé, en 2005, el Par-
lamento de Australia del Sur -'2-. Por tanto, la clasificacion era un paso clave para normalizar a
los pacientes de SQM en las consultas médicas y en otros ambitos, como.é€l‘legal; o el de su
estudio (por ejemplo, el de su prevalencia, pues no en vano, los cédigos CIE-se usan ampliamente
por médicos, investigadores, aseguradoras y similares, para compilar y'seguir estadisticas de sa-
lud).

Consciente de todo ello, el primer pais cuyo sistema sanitario reconocio la SQM fue Alemania. Lo
hizo en el ano 2000. Después le siguieron Austria (en 2001), Japén (en 2009), Suiza (en 2010),
Dinamarca (en 2012), y Espana y Finlandia (en 2014).

El cédigo que eligieron fue el T78.4; menos Japon, que escogio el T65.9; Finlandia, el R68.81; y
Dinamarca, que prefirio el DR688A1 -13- (un subcaddigo de la clasificacion danesa, cuyo modelo no
es una adaptacion de la CIE, sino una recopilacion de-clasificaciones de enfermedades internacio-
nal, nérdica y danesa. Por tanto, es distinta a las modificaciones clinicas habituales de otros pai-
ses).

En cuanto a los términos con los que los ministerios de salud de estos paises nombraron a
la SQM en sus CIEs también hubo variaciones: los del codigo T78.4, eligieron “sindrome de sensi-
bilidad quimica multiple [SQM]”; Japoén, “sensibilidad quimica”; Finlandia, algo como “sensibilidad
excepcional persistente o recurrente a agentes ambientales convencionales” -'4-; y Dinamarca,
“sintomas relacionados con sustancias quimicas y fragancias”.

" “Se presentan posibles nuevos problemas de salud relacionados con el trabajo. Estas afecciones generalmente repre-
sentan una mezcla variada de sintomas y de enfermedades (por ejemplo, el sindrome del edificio enfermo, la sensibilidad
quimica multiple, la alergia a la electricidad). Se necesita tiempo antes de que haya suficiente conocimiento y experiencia
para establecer criterios diagnosticos bien definidos y para concluir sobre su etiologia. Sin embargo, es muy importante
para la vigilancia y otros fines ser capaces de identificar y de alguna manera clasificar estos nuevos problemas’. Fuente:
Karjalainen, Antti (1999). International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems (ICD-10) in Occu-
pational Health. OMS. Pag. 13 [traduccion de selecciéon: Moya Villén MJ (2014). OMS: directrices para codificar nuevos
problemas. de salud en la CIE-10: la SQM, la EHS, el sindrome del edificio enfermo. 1999. En:
http://www.sensibilidadquimicamultiple.org/2014/10/oms-directrices-para-codificar-nuevos.htmi].

12 “Germany was one of the first countries to put forward and application to the ICD for a classification of MCS. In November
2000 Germany became the only country to list and recognise MCS as a disease, when the condition was coded in the ICD
German update (ICD-10-SGBYV, version 3.1) as “Multiple-chemical-sensitivity-syndrome” in the main alphabetical index, and
under syndromes and “Chemical-Sensitivity-Syndrome-Multiple”. Fuente: Parliament of South Australia (2005). Inquiry into
Multiple Chemical Sensitivity. Twenty second report of the Social Development Committee. 169 pags. Pag. 86 en pdf (pag.
76 en papel).

3 DR688A1: se trata de un subcodigo del codigo R68.8 de la CIE, pero distinto del habitual en otros paises ya que el sis-
tema de clasificacion danés no una adaptacion de la CIE de la OMS, sino una recopilacion de las clasificaciones de enfer-
medades internacional, nérdica y danesa.

' Denominacion de la SQM en el codigo R68.81 de Finlandia: “Jatkuva tai toistuva poikkeuksellinen herkkyys ympariston
tavanomaisille tekijoille”.
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PAISES QUE RECONOCEN LA SQM EN AMBITOS DIFERENTES AL DEL SISTEMA SANITA-
RIO

Dicho esto, y siguiendo con el contexto internacional, no debemos olvidar mencionar que, aparte
de los paises que han reconocido la SQM en sus sistemas sanitarios, otros lo han hecho en otras
areas. Asi, Finlandia, Noruega, Suecia, Islandia y Dinamarca (o sea, los paises nordicos), le dan
un estatus de enfermedad profesional -'5,76-; y Canada (2007), Australia y Estados Unidos de
discapacidad.

Ademas, por anadidura, estos y otros paises, asi como varios estados, organismos publicos y
colegios médicos (como los de familia de Canada -'7- y de Ontario), han promovido o promueven
iniciativas oficiales, como la creacion de centros sanitarios especializados en Salud Ambiental -
18-, protocolos hospitalarios para SQM -%-; informes -%-; investigaciones; edificios saludables;
politicas de accesibilidad ambiental; campafnas de concienciacion para la ciudadania y el personal
de entidades publicas; y estudios a gran escala sobre temas relacionados, como la medicion de la
carga toxica corporal de su poblacion.

Por otra parte, entidades internacionales, y supranacionales como el Parlamento Europeo -2'-
han manifestado su preocupacion por la creciente evidencia en la relacion.entre ‘el contexto toxico-

'8 Paises nordicos: reconocen la SQM como enfermedad profesional desde el ano, 2000. Lo hacen con el codigo R68.8 de
la CIE-10y el término “Multiple chemical sensitivity (MCS)”.

'6 Listado de enfermedades profesionales de los paises nordicos: se encuentra codificado bajo la CIE-10, y es recogido por
el documento “The Nordic Adaptation of Classification of Occupationally-Related Disorders (Diseases and Symptoms) to
ICD-10” (ISBN: 92-893-0559-2). El trabajo fue financiado y publicado por.el Consejo Nérdico de Ministros.

7 Véase por ejemplo la difusion que hizo en su revista CFP-MFC;-del articulo: Lavergne MR et al. (2010). Functional im-
pairment in chronic fatigue syndrome, fibromyalgia and multiple chemical sensitivity. Can Fam Physician 56(2):e57-e65 [en
espariol: Ortega Pérez A, Moya Villén MJ (2010). Deficiencias.funcionales en el sindrome de fatiga cronica, la fibromialgia y
la hipersensibilidad quimica multiple. Descarga en pdf en: www.sensibilidadquimicamultiple.org/2010/04/deficiencias-
funcionales-en-sfc-fm-y.html].

'8 Por ejemplo, en Canada. Véase su grado de implicacion con la SQM, e informacion sobre sus centros sanitarios dedica-
dos a la medicina ambiental, en: Moya Villén, MJ-(2011). La sensibilidad quimica multiple en Canada. Estado de la cues-
tion: resumen de los datos socio-sanitarios y legales mas relevantes [véase en:
www.sensibilidadquimicamultiple.org/2011/10/sgm-sociosanitario-legal-en-canada.html]

' Por ejemplo, en Australia. Véase: Government of South Australia. Department of Health (2010). Guidelines for South
Australian hospitals: multiple chemical sensitivity (MCS) [en espaiol: Ortega Pérez A, Moya Villén MJ (2010). Directrices
sobre sensibilidad quimica mdltiple para hospitales de Australia del Sur: primer protocolo de un sistema sanitario guberna-
mental para SQM. Descarga..en pdf en: www.sensibilidadquimicamultiple.org/2010/07/directrices-sobre-sensibilidad-
quimica.html].

20 Como la siguiente publicacion auspiciada por el Women'’s College Hospital (hospital ptblico de Canada): Marshall L et al.
(2011). Environmental-.sensitivities-multiple chemical sensitivities status report: advances in knowledge and current service

gaps.

21 En este sentido, la Resolucion del Parlamento Europeo, de 4 de septiembre de 2008, sobre la Revision Intermedia del
Plan de Accién Europeo sobre Medio Ambiente y Salud 2004-2010 (2007/2252(INl)) advierte del “numero creciente de
enfermedades vinculadas a factores medioambientales”, y de que se deberian “abordar (...) los factores medioambientales
determinantes que afectan a la salud humana, tales como la calidad del aire exterior e interior, las ondas electromagnéti-
cas, las nanoparticulas y las sustancias quimicas muy peligrosas (sustancias carcinégenas, mutédgenas o toxicas para la
reproduccion -CMR-, [y] perturbadores endocrinos), asi como los riesgos sanitarios derivados del cambio climatico”. El
texto observa también que “las Conferencias Ministeriales de la OMS de 2004 y 2007 sobre medioambiente y salud han
sefalado los vinculos que existen entre la compleja influencia combinada de los contaminantes quimicos y algunas altera-
ciones y enfermedades crénicas”, y por ello, “junto a esta evolucion problematica en materia de salud medioambiental, en
los ultimos afnos han aparecido nuevas enfermedades o sindromes de enfermedades, tales como l|a hipersensibilidad qui-
mica multiple, el sindrome de las amalgamas dentales, la hipersensibilidad a los campos electromagnéticos, el sindrome de
los edificios enfermos o el déficit de atencion con hiperactividad (Attention deficit and hyperactivity syndrome) en los nifios”.
Ante ello, el Parlamento recuerda que “el principio de precaucion esta expresamente incluido en el Tratado desde 1992” y
que “este principio de Derecho comunitario” debe ser “uno de los fundamentos de la politica de proteccion de la Comunidad
en el ambito del medio ambiente y la salud”. Sin embargo, advierte, “el numero de personas que enferman por culpa de
factores medioambientales sigue en aumento”, por lo que se deberia establecer “un registro epidemiolégico que ofrezca un
cuadro completo de las enfermedades vinculadas, parcial o totalmente, a factores medioambientales”. Ante estos retos, el
Parlamento no oculta su preocupacién en cuanto a que la Comision, “en el marco de las revisiones legislativas, no debilite
la legislacion existente bajo la presién de grupos de interés o de organizaciones regionales o internacionales” [véase en:
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ambiental a gran escala en que vive el ciudadano desde hace medio siglo; el aumento o agrava-
miento de varios problemas y alteraciones de salud concretas -%?-; y la aparicion y aumento expo-
nencial de enfermedades ambientales como la SQM.

ESPANA

CRONOLOGIA DE UN PROCESO COMPLEJO

Hablando ya del caso de Espana, debemos decir que el camino para clasificar la SQM estuvo
plagado de complicaciones, pero ajenas a la voluntad de los implicados (los promotores, el Con-
greso de los Diputados y el Ministerio de Sanidad). El puzzle fue laborioso de encajar por las cir-
cunstancias atipicas que se presentaron; y por una serie de plazos administrativos que eran
dificiles de articular. Todo esto, afectaba al proceso.

Como consecuencia, los implicados tuvimos que ser flexibles ante lo que iba surgiendo, y ademas
tuvimos que dividir el trabajo en dos fases: la primera -llevada a cabo en 2013 y 2014-, para in-
cluir la SQM en la modificacion clinica de referencia de ese momento (la CIE-9-MC); y la segunda
-de 2014 a 2016-, para asegurar su introduccion en la que el Ministerio tenia programado implan-
tar, a partir del 1 de enero de 2016 (la CIE-10-MC, llamada CIE-10-ES).

LA SQM EN LA CIE-9-MC

El proceso, se inicié en abril de 2013, a través de una Proposicion no de Ley (PNL) -23-. La pro-
puesta la presenté la diputada Maria del Carmen Quintanilla, tras una peticion de D. Carlos de
Prada (presidente del Fodesam, y premio Global 500 de la ONU). Desde el inicio, fui invitada a
formar parte del equipo, tanto por mi experiencia como documentalista en administraciones como
el Congreso y el Senado (que me hacian conocedora de este tipo de contextos); como por mi la-
bor decana en la divulgacion de la SQM (durante casi una década en ese momento).

El primer escollo lo detectamos pronto: el plazo para poder introducir cambios en la nueva ver-
sion de la CIE-9-MC finalizaria antes de que la proposicion pudiera concluir su recorrido. El pro-
blema vendria por la conjuncion de dos elementos: el Ministerio de Sanidad, actualiza su modifica-
cion clinica cada dos anos y la ultima se habia hecho en 2012. Por tanto, la nueva version tenia
que ver la luz el 1 de enero de 2014. Mientras tanto, sin embargo, el Congreso mantenia over-
booking de iniciativas parlamentarias en esos momentos, por lo que no era previsible que nuestra
proposicion pudiera ver la luz hasta meses después. Afortunadamente, la buena disposicién del
Ministerio supuso que este se implicara en el proceso, y por ello adelanto lo que la proposicion
pedia, que era la inclusion de la SQM en la modificacion clinica vigente entonces: la CIE-9-MC -24-,
Por tanto, la anadio a su actualizacién de 2014.

www europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?pubRef=-//EP//TEXT+TA+P6-TA-2008-
0410+0+DOC+XML+VO0/ES&language=ES].

22 Ejemplos de esta evidencia son las numerosas investigaciones existentes ya al respecto.

% Nombre de la PNL: Proposicion no de Ley relativa a la inclusion de la Sensibilidad Quimica Multiple en la Clasificacion
Internacional de  Enfermedades  (161/002126) [véase  su  tramitacion completa 'y pdfs  en:
www.congreso.es/portal/page/portal/Congreso/Congreso/Iniciativas?next_page=/wc/servidorCGI&CMD=VERLST&BASE=I
W10&PIECE=IWCO0&FMT=INITXD1S.fmt&FORM1=INITXLUS.fmt&DOCS=7-
7&QUERY=(I).ACIN1.+%26+(SENSIBILIDAD+QU%E F %BF %BDMICA+M%EF%BF %BDLTIPLE).ALL.].

24 “F| Congreso de los Diputados insta al Gobierno a estudiar incluir, siguiendo el ejemplo y utilizando alguna de las formu-
las aplicadas en paises como Alemania, Austria o Japon, la Sensibilidad Quimica Multiple en la Clasificacion Internacional
de Enfermedades CIE-9 MC, actualmente vigente en Espana’. Fuente: BOCG. Congreso de los Diputados. Serie. D. N°
360. 18/11/2013. Pags. 25-26. Iniciativa [descarga de pdf en:
www.congreso.es/public_oficiales/L10/CONG/BOCG/D/BOCG-10-D-360.PDF#page=25].
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Conseguido esto, la proposicion se modificé para que cubriera lo que ahora quedaba pendiente:
la insercion de la SQM en la siguiente modificacion clinica de Espana: la CIE-10-ES. No en vano,
el posible vacio normativo que se abriria ante su puesta en funcionamiento en 2016 (tras mas de
20 anos de vigencia de la 9-MC), podia dejar a la SQM, de nuevo, fuera de la clasificacion. Es por
ello que el texto final de la proposicion -que se aprobo por unanimidad el 11 de junio de 2014-,
inst6 a incluir la SQM “en la proxima” CIE -25-.

Para finalizar la primera fase del proceso, el Ministerio de Sanidad recibié un amplio informe so-
bre SQM -%- que elaboré como soporte al proceso de ejecucion de la proposicion. En él, ofreci
informacion inédita, documentacion variada, y la resefia de mas de cien investigaciones de calidad
sobre SQM (esto es, revisada por pares -peer-reviewed-).

LA SQM EN LA CIE-10-ES
La segunda fase del proceso se inicié en 2015.

Su finalidad fue asegurar la inclusién de la SQM en la nueva modificacién clinica de Espana, que
en esos momentos se estaba ultimando (la CIE-10-ES). Las diligencias corrieron a cargo de la
diputada Quintanilla y de mi persona.

El contexto, fue complejo: elecciones municipales y autonémicas (en mayo y en septiembre de
2015) -27-; periodo electoral nacional, y consiguiente ralentizacion o impasse de las administracio-
nes (desde septiembre); elecciones generales (el 20 de diciembre); legislatura en funciones, a
partir de entonces -28-... y la cercania del final del plazo que tenia el Ministerio de Sanidad para
poder publicar su nueva modificacion clinica, el 1 de enero de 2016.

Cuando la SQM se incorpord a la CIE-10-ES, quedé garantizada su inclusién automatica a las
futuras actualizaciones. De este forma, se aseguro la presencia de la SQM en el sistema sanitario
presente, y venidero. No en vano, el Ministerio de Sanidad indica que “desde el 1 de enero de
2016” la CIE-10-ES “es la clasificacion de referencia para la codificacion clinica y registro
de morbilidad en Espana’ ->°-.

La anterior (la CIE-9-MC), lo fue de 1989 al 31 de diciembre de 2015. En total, veintiséis anos.
ELECCION DEL CODIGO PARA LA SQM EN ESPANA
Siguiendo con las complejidades del proceso, hemos dejado para el final el asunto de mayor inte-

rés para enfermos y profesionales: qué codigo debia elegir el Ministerio para la SQM, y si era
posible que lo hiciera de.forma libre o condicionada.

2 “F| Congresode.los Diputados insta al Gobierno a realizar las actuaciones que resulten necesarias para incluir la Sensi-
bilidad Quimica Multiple en la proxima actualizacion de la Clasificacion Internacional de Enfermedades, siguiendo como
ejemplo formulas aplicadas en paises como Alemania, Austria o Japon”. Fuente: BOCG. Congreso de los Diputados. Serie
D. N° 483. 25/06/2014. Pag. 30. Aprobacion [descarga de pdf en:
www congreso.es/public_oficiales/L10/CONG/BOCG/D/BOCG-10-D-483.PDF#page=30].

% Moya Villen MJ (2014). Sensibilidad quimica multiple: datos sobre su clasificacion en diferentes sanitarios y documenta-
cion util sobre la enfermedad. Pag. 12 [descarga de pdf en: www.sensibilidadquimicamultiple.org/2014/09/informe-sobre-
sgm-por-pnl-en-el-congreso.html]

27 Elecciones municipales y autonomicas: se celebraron ambas el 24 de mayo de 2015, excepto la de Cataluna, que fueron
el 25 de septiembre.

28 Gobierno de 2015-2016: estuvo en funciones hasta las siguientes elecciones, que se realizaron el 26 de junio de 2016
por falta de acuerdo en la investidura.

% “Desde el 1 de Enero de 2016 la clasificacion CIE-10-ES es la clasificacion de referencia para la codificacion clinica y
registro de morbilidad en Espana sustituyendo a CIE-9-MC’. Fuente: Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
(2016). Proyecto de transicion CIE-9-MC a CIE-10-ES [véase en:
www.msssi.gob.es/estadE studios/estadisticas/normalizacion/CIE 10/home.htm].
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Sin duda ubicar una enfermedad en el sitio més acorde a su naturaleza es importante. Sobretodo,
para evitar que quienes no la conozcan hagan interpretaciones erroneas de ella, o no del todo
ajustadas.

El Ministerio pudo barajar dos opciones: elegir un codigo preexistente de su CIE (el que viera méas
adecuado); o adoptar uno de los ya dados a la SQM por otro pais que tuviera una modificacion
clinica similar a la de Espana (esto excluia el cédigo de Dinamarca -%°-, mientras que daba posibi-
lidades al T65.9 de Japon; y al T78.4 de Alemania y el resto de paises).

Dentro de este contexto, lo natural para el Ministerio fue seguir la senda ya establecida por la
mayoria de paises, con Alemania a la cabeza. Es decir, eligio el cédigo 995.3, para la CIE-9-MC;
y posteriormente su equivalente, el T78.4, para la CIE-10-ES.

La opcion, fue logica, pues aunque el T65.9 se ajusta mejor a la naturaleza de la SQM; el ' T78.4
era el codigo por el que ya se habian decantado varios paises europeos, y ademas;. siguiendo la
recomendacion del DIMDI -31-.

Este punto es muy importante, porque el DIMDI es una entidad con una influencia notable en la
cuestion, por dos razones: porque se encarga de la clasificacion internacional de enfermedades de
Alemania (la primera en el mundo que codificé la SQM), y porque colabora.con el mantenimiento
de la CIE de la OMS desde hace arios. Por tanto, existe una estrechacrelacion entre ambos orga-
nismos, un hecho, que hace pensar que, cuando la OMS estudie incluirla SQM en su CIE, Idgica-
mente valorara el cédigo propuesto por el DIMDI, sobre cualquier otro. Incluso a pesar de la criti-
ca al respecto de los expertos en SQM.

Este desacuerdo, fue descrito en el documento del Parlamento de Australia del Sur -32-, de 2005, y
asi lo transmiti al Ministerio de Sanidad en mi informe -33--de 2014.

Sin duda, no se puede soslayar que clasificar la SQM en el T78.4 es confuso. Por un lado, el ca-
pitulo que lo engloba es acertado; pero el cédigo, no. El primero, se refiere a “Lesiones traumati-
cas, envenenamientos y otras consecuencias de causas externas’, y el segundo, a “Alergia no
especificada’.

Pero la SQM no es una alergia. Es una reaccion multisistémica en que predomina una alteracion
del sistema nervioso central.

En todo caso, no perdamos tiempo en mirar el dedo (o sea, los flecos), en vez de buscar el hori-
zonte (esto es, los puntos-clave para avanzar en las cuestiones vitales). No olvidemos, que en
cualquier asunto, siempre habra cosas pendientes de mejorar para el futuro.

Incluso la OMS ha de pulir su CIE a lo largo de los anos (y ademés, comete errores, o se ve con-
dicionada por presiones y conflictos de intereses -34-). Por tanto, recordemos que son situaciones

% Finlandia.no habia incluido aun la SQM en su clasificacion.

31 DIMDI: siglas de Instituto Aleman para la Informacién y la Documentacién Médica (en inglés “German Institute of Medical
Documentation and Information”).

82 “Dr Jim Fitzgerald from the SA DoH told the Committee that heath authorities in Germany, “assigned an international
classification of diseases code for MCS under a pre-existing code for ‘allergy not otherwise specified” 3%,

Indeed, it is noted in the Australian submission to the ICD that while Germany is to be commended for achieving a desig-
nated code for MCS, its introduction raises concerns due to its listing as an allerqy. The submission notes that:

“... there is significant concern amongst environmental medicine specialists that its listing as an allergy (albeit in the sec-
tion on poisonings) is misleading when it has been clear from the medical literature for over a decade that MCS reactions
are not IgE mediated and thus are distinct from ‘allergy’” 3°%”. Fuente: Parliament of South Australia (2005). Inquiry into
Multiple Chemical Sensitivity. Twenty second report of the Social Development Committee. 169 pags. Pags. 86-87 (pags.76-
77 en papel).

33 Moya Villén MJ (2014). Sensibilidad quimica multiple: datos sobre su clasificacion en diferentes sanitarios y documenta-
cion util sobre la enfermedad. Pag. 12 [descarga de pdf en: www.sensibilidadquimicamultiple.org/2014/09/informe-sobre-
sgm-por-pnl-en-el-congreso.html]
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que también ocurren con otros problemas de salud (sea en nuestra modificacion clinica, sea
en la de otros paises, o sea en la CIE de la OMS). Por ello, hay dolencias que con el tiempo se
van reubicando, e incluso renombrando (con mas o menos fortuna, como en el caso de la fibro-
mialgia). De ahi, la necesidad de actualizaciones periddicas que tienen las CIEs.

Aspectos positivos que ofrece el cédigo T78.4 para la SQM es que reconoce 1. Que es una
enfermedad fisica, 2. Que es de origen externo, y 3. Que esta causada por téxicos.

OBJETIVO DE LA INCLUSION DE LA SQM

Una vez hemos hablado del cédigo, es muy importante mencionar la intencion que tuvo Espana
con la inclusion de la SQM en su clasificacion, porque fue expresada, claramente en 2013, duran-
te la exposicion de motivos de la proposicion que promovimos.

En ella se puede leer que su objetivo fue “dar un reconocimiento a esta enfermedad fisica asocia-
da a la exposicion a sustancias quimicas toxicas, y facilitar, de este modo, el manejo clinico y juri-
dico de la misma” para permitir a sus afectados “disfrutar de los derechos bdsicos en materia de
salud, asistencia y demds derechos derivados, reconocidos por la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos y por las Cartas Magnas de todos los paises democraticos” -3-.

Este mismo proposito, lo corroboré el Gobierno, en 2015, en su respuesta a una pregunta que se
le formulé desde el Congreso de los Diputados.

En su contestacion, sefald, que la pretension de la insercion de la SQM en la clasificacion de Es-
pana habia sido: “dotar a esta enfermedad del mismo grado de reconocimiento del que goza en
otros paises (...), a fin de que sea tenida en cuenta adecuadamente a efectos de su diagndstico y
atencion sanitaria” -36-.

EPILOGO

PRIMERAS CONSECUENCIAS POSITIVAS

Para ir cerrando mi exposicion, sefalaré que aunque sin duda queda mucho por hacer para que
el respeto y los derechos de los enfermos de SQM sean iguales a los de otros problemas de salud;
la inclusion de la dolencia en la clasificacion era la puerta que se necesitaba abrir para poder
avanzar. Esto, lo corrobora el hecho de que, al amparo de este marco favorable, se hayan venido
sucediendo, desde entonces, un continuo flujo de avances positivos, que hasta ahora no se
habia dado.

No ha sido casual el aumento del conocimiento e interés de los sanitarios por la SQM. Ni tam-
poco, el despertar institucional y los primeros movimientos en investigacion -*’-, en formacion

34 Medscape (27/10/16). Expertos en neurologia critican la nueva clasificacion de accidentes cerebrovasculares de la CIE-
11 de la OMS [véase en: http://espanol.medscape.com/verarticulo/5900878].

% BOCG. Congreso de los Diputados Serie D. N° 360. 18/11/2013 P&ag. 25. Iniciativa [descarga de pdf en:
www.congreso.es/public_oficiales/L10/CONG/BOCG/D/BOCG-10-D-360.PDF#page=25].

% BOCG. Congreso de los Diputados Serie D. N° 607. 11/02/2015 Pag. 487. Contestacion del Gobierno [descarga de pdf
en: www.congreso.es/public_oficiales/L10/CONG/BOCG/D/BOCG-10-D-607.PDF#page=487].

37 Moya Villén MJ (2015). SQM-Proyecto de investigacion: “Estudio de caracterizacion fenotipica y genotipica de pacientes
con SlellY y sQMm asociado a SFC”. IMDEA Alimentacién. Madrid [véase en:
www.sensibilidadquimicamultiple.org/2015/06/imdea-proyecto-investigacion-sgm.html].
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publica para médicos -3-, en difusion de la enfermedad desde sectores como el de la Farmacia -
39., y en la creacion de politicas de proteccion integral a los enfermos, desde los ayuntamientos de
Tarragona en 2015 -*°- , Terrassa en 2016 -*'- y Durango en 2017 -*2- (donde, en todos ellos, se
aprobaron las iniciativas por unanimidad).

Ademas, en 2016, se pidié por primera vez a un gobierno regional (el de Asturias -*3-) que creara
un “programa especifico de apoyo a los afectados”. Y en el mismo ano, por anadidura, Cataluna -
44_anuncio que elaboraria “un plan de atencion” sanitaria.

Todo ello son hechos en progresion, y que hasta ahora no se habian podido dar, por falta del
cimiento sobre el que poder construir el edificio.

AVANCES A NIVEL INTERNACIONAL

Finalizaré mi presentacion como la inicié: hablando del contexto internacional de la SQM. Pero
esta vez, referido a algo que siempre genera esperanzas en los afectados de cualquier enferme-
dad: la investigacion.

En este ambito, destacan la de Belpomme de 2015 -**- y la de la Universidad de Kumamoto de
2016 -*¢-, porque arrojaron importantes resultados en el campo de los biomarcadores.

Ademas, existen interesantes lineas de estudio desde hace anos -#’- que inciden en las eviden-
cias neuroldgicas, genéticas e inmunolégicas de la SQM (por este orden); y en los toxicos cotidia-
nos y el entorno laboral, como causa.

3 Moya Villén MJ (2015). Curso para médicos convocado por la Comunidad de Madrid: “Sensibilidad quimica muiltiple en
Atencién Primaria” [véase en:  www.sensibilidadquimicamultiple.org/2015/10/curso-de-la-cam-sobre-sqm-para-
medicos.html].

39 Marcos L, Moya Villén MJ (2016). SQM y formulacién'magistral: articulo pionero sobre la SQM en el sector farmacéutico.
Revista Acofar, 2016 [descarga en pdf en: www.sensibilidadquimicamultiple.org/2016/02/sqm-y-formulacion-magistral-en-
acofar.html].

0 Ayuntamiento de Tarragona (30/11/2015). Declaracié institucional en suport als afectats de sindromes de sensibilitzacio
central [descarga en pdf en: www.tarragona.cat/lajuntament/fitxers-1/altres/docs-ple-2015/dec_ins_suport-afectats-
sindromes-sensibilitzacio-central_30_11.15].

“1 Terrassa en Comu (2016). Se.aprueba por unanimidad la propuesta de TeC para apoyar a los afectados de SSC [des-
carga en pdf en: www.terrassaencomu.cat/es/blog/679].

2 Moya Villén MJ (2017). Pais Vasco: declaracion institucional del ayuntamiento de Durango a favor de las personas con
enfermedades de sensibilizacion central. PDF. 14/02/17 [descarga de pdf en:
www.sensibilidadquimicamultiple.org/2017/02/declaracion-de-durango-sobre-ssc.html].

3 El Comercio (21/01/2016). EI PP pide ayudas para enfermos de fibromialgia, fatiga cronica o sensibilidad quimica [véase
en: www.elcomercio.es/asturias/201601/21/pide-ayudas-para-enfermos-20160121001814-v.html].

44 Redaccion Médica (9/03/2016). Salud elaborara un plan de atencién a Sindromes de Sensibilizacion Central [véase en:
www.redaccionmedica.com/autonomias/cataluna/salud-elaborara-un-plan-de-atencion-a-sindromes-de-sensabilizacion-
central-95152].

5 Belpomme D et al (2015). Reliable disease biomarkers characterizing and identifying electrohypersensitivity and multiple
chemical sensitivity as two etiopathogenic aspects of a unique pathological disorder [véase en:
www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26613326].

6 Katoh T et al. (2016). SQM: se descubre “una alteracion hasta ahora desconocida en los niveles de metabolitos en
SQM". Nihon Eiseigaku Zasshi / Japanese Journal of Hygiene. 2016 [traduccion de resumen del estudio: Moya Villén MJ
(2016). Aplicacion de la metabolémica a la investigacion de la SQM. En: www.sensibilidadquimicamultiple.org/2016/02/sqm-
y-metabolomica-alteraciones.html].

47 Moya Villen MJ (2016). SQM y toxicos cotidianos: Manual de iniciacion. Informacién basica, estado de la cuestion e
investigaciones, 1985-2015. 112 péags [descarga de pdf en: www.sensibilidadquimicamultiple.org/2016/04/manual-basico-e-
investigaciones-de-sgm.html].
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No en vano, las nuevas técnicas existentes para detectar lo que antes se pasaba por alto favore-
cen los avances; y a ello se suma un mayor conocimiento de la SQM, que ayuda a plantear hipo6-
tesis, abordajes, seleccion de casos, procesos de evaluacion, conexiones, e interpretacion de re-
sultados, mas certeros.

Y lo mismo pasa con el estudio de la relacién entre téxicos y salud: las nuevas técnicas -8,
estan permitiendo analizar la incidencia en la salud de las sustancias toxicas a bajas dosis, que
en definitiva, son los desencadenantes de sintomas de la SQM.

En este area de las bajas dosis, podemos destacan, entre otros, el proyecto europeo Denamic
(cuyos resultados advirtieron -*°- en 2016 de la neurotoxicidad de los téxicos a bajas dosis); y las
investigaciones en el campo del exposoma (concepto que denomina al conjunto de las exposicio-
nes que sufre una persona, a lo largo de su vida -%°-; y que son estudiados sobre la base de que,
las que provocan enfermedades croénicas, suelen tener un alto periodo de latencia, incluso de
décadas).

En definitiva, cada vez es mas dificil soslayar las evidencias en SQM, para quien;no quiere verlas;
y cada vez se avanza mas, en todas las areas de este problema de salud,a pesar de lo injusto
que es, para los enfermos, hacerlo a través de un camino lleno de dificultades, y de sufrimiento,
que no tiene nada que ver con la enfermedad en si.

Deciamos al comienzo: “primero te ignoran, después se rien de ti, luego te atacan, y entonces
ganas”. La conjuncion entre una sociedad escasamente empética)(y poco dada a cuestionar -e
indagar- sobre lo que NO le afecta como individuo), y unos_lobbies que la influencian, mientras
supeditan la salud del ciudadano a sus intereses econémicos... es la tormenta perfecta para que
se sigan dando estas situaciones.

Sin embargo, no olvidemos, que segun la reflexion atribuida a Ghandi, tras la lucha, se gana. Y
esto es lo que esta ocurriendo en SQM.

Para mas informacion sobre SQM<'y su clasificacion, pueden entrar en:
www.sensibilidadquimicamultiple.org

Muchas gracias por su atencion,

Servicio de Informacién sobre .
Sensibilidad Quimica Mdltiple
y Salud Ambiental

8 Aetox (20117). Exposome: una gran herramienta para la evaluacion de la exposicion individual a toxicos [descarga de pdf
en: www.sensibilidadquimicamultiple.org/2013/03/exposoma-la-nueva-medicina.html].

% Moya Villén MJ (2016). Proyecto europeo “Denamic”: sus resultados advierten de la neurotoxicidad de las sustancias
cotidianas a bajas dosis, de como causan efectos permanentes en el cerebro de nifios, y de que es una “pandemia silen-
ciosa". Se presentara a la OMS y a la UE [véase en: www.sensibilidadquimicamultiple.org/2016/01/resultado-proyecto-
denamic-toxicos.html].

%0 Creal/ISGlobal (8/09/2015).Analizado el exposoma durante el embarazo y las multiples exposiciones ambientales. SINC
[véase en: www.agenciasinc.es/Noticias/Analizado-el-exposoma-durante-el-embarazo-y-las-multiples-exposiciones-
ambientales].
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ANEXO

ESTRUCTURA JERARQUICA DEL T78.4 (CIE-10-ES)

Cap. 19 LESIONES TRAUMATICAS, ENVENENAMIENTOS Y OTRAS CONSECUENCIAS DE CAUSAS
EXTERNAS (S00-T88)

NOTA: Utilice cédigo(s) secundario(s) del Capitulo 20, Causas externas de morbilidad, para indicar la causa de la lesion.
Los codigos de la seccion T que incluyan la causa externa no requieren codigo adicional para dicha causa externa
Utilice cédigo adicional para identificar cualquier cuerpo extrano, si procede (Z18.-)

Excluye 1:

- traumatismo al nacimiento (P10-P15)

- traumatismo obstétrico (070-071)

NOTA: El capitulo utiliza la seccién S para codificar diferentes tipos de lesiones relacionadas con regiones corporales
individuales y la seccion T para cubrir las lesiones de regiones anatomicas no especificadas, asi como los envenenamien-
tos y ciertas consecuencias de las causas externas.

T07-T88 LESIONES TRAUMATICAS, ENVENENAMIENTOS Y OTRAS CONSECUENCIAS.DE CAUSAS
EXTERNAS

T66-T78 OTROS EFECTOS Y LOS NO ESPECIFICADOS DE CAUSAS EXTERNAS
T78 EFECTOS ADVERSOS, NO CLASIFICADOS BAJO OTRO CONCEPTO
Excluye 2:

- complicaciones de la atencion quirdrgica y médica NCOC (T80-T88)

Se debe anadir el 7° carécter apropiado a cada codigo de la categoria T78
- A contacto inicial

- D contacto sucesivo

- S secuela

T78.4 OTROS TIPOS DE ALERGIA Y LOS NO ESPECIFICADOS
Excluye 1:

- tipos especificados de reaccion alérgica, tales como:

- - - dermatitis (L23-L25, L27.-)

- - - diarrea alérgica (K52.2)

- - - fiebre del heno (J30.1)

- - - gastroenteritis y colitis alérgica (K52.2)

T78.40 ALERGIA NO ESPECIFICADA
Hipersensibilidad NEOM
Reaccion alérgica NEOM

ESTRUCTURA JERARQUICA DEL T65.9 (CIE-10-ES)

Cap. 19 LESIONES TRAUMATICAS, ENVENENAMIENTOS Y OTRAS CONSECUENCIAS DE CAUSAS
EXTERNAS (S00-T88)

NOTA: Utilice cédigo(s) secundario(s) del Capitulo 20, Causas externas de morbilidad, para indicar la causa de la lesion.
Los cadigos de la seccion T que incluyan la causa externa no requieren codigo adicional para dicha causa externa
Utilice codigo adicional para identificar cualquier cuerpo extrano, si procede (Z18.-)

Excluye 1:

- traumatismo al'nacimiento (P10-P15)

- traumatismo-obstétrico (070-071)

NOTA:-El.capitulo utiliza la seccién S para codificar diferentes tipos de lesiones relacionadas con regiones corporales
individuales y la seccion T para cubrir las lesiones de regiones anatémicas no especificadas, asi como los envenenamien-
tos y ciertas consecuencias de las causas externas.

T51-T65 EFECTOS TOXICOS DE SUSTANCIAS DE PROCEDENCIA PRINCIPALMENTE NO MEDICA-
MENTOSA

T65 EFECTO TOXICO DE OTRAS SUSTANCIAS Y LAS NO ESPECIFICADAS
Se debe anadir el 7° caracter apropiado a cada cédigo de la categoria T65

- A contacto inicial

- D contacto sucesivo

- S secuela

T65.9 EFECTO TOXICO DE SUSTANCIA NO ESPECIFICADA
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