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SFC-SQM

COMUNICADO. POSICIONAMIENTO DE CONFESQ ANTE EL TERMINO SINDROME DE
SENSIBILIZACION CENTRAL CONFESQ. COALICION NACIONAL DE FM, SFC, EHS Y SQM:-

LUNES, 22 DE OCTUBRE DE 2018

A raiz de las publicaciones de la Sociedad Espafola de Sindrome de Sensibilidad Central
(SESSEC) acerca de lo que esta asociacion denomina “Sindrome de Sensibilidad Central”, y
motivados por la serie de sucesos acaecidos en las ultimas fechas, que a CONFESQ nos tienen
especialmente preocupados, solicitamos una reunidn con D. Ceferino Maestu, presidente de
SESSEC a la que acudieron M2 José Félix (presidenta CONFESQ), Maria Lépez-Matallana
(Vicepresidenta CONFESQ) y Marian Diaz (SFC-SQM Madrid) el pasado 5 de Julio.

En concreto, los siguientes asuntos requerian de aclaracidn y consenso:

1) Su denominacidon de “Sindrome de Sensibilidad Central (SSC)” éla consideran una
Clasificacién o una Enfermedad?

2) ¢Qué relacién hay entre las unidades catalanas de SindromeS de SC (en teoria bien
planteadas pero en la practica no implementadas) y el concepto de SSC? Los pacientes
relacionan SSC con tratamiento psicolégico y ejercicio como Unica respuesta generalizada para
todas las patologias.

3) Consideramos que la informacién que la sociedad y sus miembros proporcionan sobre el SSC
resulta confusa, a veces contradictoria y que no otorgan beneficios a los afectados. Entre otras
causas: a.- Hay médicos que estan diagnosticando Sindrome de Sensibilidad Central sin
especificar las enfermedades concretas y, por tanto, perjudicando a los pacientes de cara al
reconocimiento de su enfermedad (CIE10 recoge FM, SFC/EM y SQM). Esto impide también
una orientacidn de cara a vida cotidiana, acceso a tratamientos y protocolos, consecucidn de IT
e IP) b.- Todas la enfermedades, pero especificamente SFC/EM (donde el ejercicio es
perjudicial, se ignoran las infecciones recurrentes y se ignora su gravedad) y SQM (son
necesarios protocolos y se ignora su gravedad), salen muy perjudicadas con estos
planteamientos. c.- Revisamos casos de negligencia médica en razén de un diagndstico en FM
o SFC/EM.

4) Expresamos nuestro rechazo a volver a una situacion anterior, de confusién y ausencia de
reconocimiento, de pérdida de los derechos tan costosamente adquiridos o en proceso. Debe
identificarse cada enfermedad, y su conjunto en el caso de pacientes con varias de ellas, para
poder abordarlas pertinentemente.
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El Dr. Maestu manifiesta la posicidon de SESSEC respondiendo a cada una de las cuestiones:

1) Para esta entidad, SSC es considerada como UNA enfermedad, que tendria distintas
tipologias (como sucede, por ej con la depresién). Afirma que si es ORGANICA. De hecho en su
pagina web la definen como: “El sindrome de sensibilidad central (SSC) engloba patologias
como la fibromialgia, la migrafia y cefalea tensional, el sindrome de intestino irritable, el
sindrome quimico multiple, el sindrome de fatiga crdnica, el sindrome de electrosensibilidad, el
sindrome de vejiga irritable y el sindrome premenstrual entre otros. Todos estos procesos
tienen en comun la sensibilizacion de su sistema nervioso central, una disfuncion
inmunoneuroendocrina y mitocondrial, y un desbalance en el estrés oxidativo.” Reitera que los
sintomas de cada persona deben ser tratados atendiendo a las diferentes tipologias. Cree
firmemente que la clave de estas enfermedades estd en la sensibilidad central, descartando
por tanto las hipotesis inmunoldgicas, metabdlicas, etc.

2) Reconoce que no hay suficientes investigaciones todavia, que son independientes (no
coordinadas) segun los grupos. Plantea que internamente no estan todos de acuerdo al 100%
con el concepto, y sefiala que deben publicar un documento que deje todo claro (Guia
Diagndstica de Consenso), estableciendo un marco comun. Lamenta que esto haya podido
llevar a confusién a médicos a la hora de diagnosticar y enfocar la enfermedad.

3) Como Sociedad NO tienen nada que ver con las unidades catalanas, su disefio, su puesta en
marcha o funcionamiento. Una vez expuestos los argumentos por parte de ambas entidades,
se llego a las siguientes

Conclusiones:
- Desde CONFESQ publicaremos un comunicado.

- En SESSEC debatiran los temas tratados en esta reunion y los plantearan en su préxima

reunion.

- El Dr. Maestu propone acudir al Ministerio de Sanidad con el fin de desbloquear la situacidn
de los afectados por esta patologia (el M2 elabora Documentos de Consenso / Planes
Nacionales / Formacién / CIE /); considera que esta inicativa debemos liderarla los pacientes.

- SESSEC solicita apoyo a CONFESQ para la investigacién

- El Dr. Maestu nos propone continuar reuniéndonos con cierta periodicidad para remar todos

en la misma direccion.

www.sfcsgm.com http://confederacionssc.es/
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POSICIONAMIENTO DE CONFESQ

El objetivo de CONFESQ (Coalicion Nacional de FM, SFC/EM, SOM y EHS) es de recopilacion y
de lucha unitaria por estas patologias, siempre atendiendo a cada enfermedad por separado,
en sus caracteristicas especificas, respetando sus cédigos CIE diferentes, atendiendo a sus
necesidades de tratamiento (a veces incompatibles entre las distintas patologias) y a las
necesarias y especificas orientaciones para la vida cotidiana, destacando las limitaciones que
supone cada una y cuando se padecen en conjunto. Por otra parte, ante el hecho constatable
de que se desconoce el origen o la causalidad de estas patologias, creemos que debemos
mantenernos abiertos a todas las hipotesis que se estdn investigando y las que se investiguen
en el futuro, sin cerrarnos en un Unico planteamiento.

Nuestro trabajo estda encaminado a la defensa de los derechos sanitarios y sociales de los
afectados por Fibromialgia (FM), Sindrome de Fatiga Crdnica (SFC/EM), Sensibilidad Quimica
Multiple (SQM) y Electrohipersensibilidad (EHS), atendiendo a los aspectos comunes y también
a las diferencias de cada una de estas patologias. Los reconocimientos de estas enfermedades
obtenidos hasta el momento son fruto de la lucha y el esfuerzo de muchas personas y
entidades a lo largo de muchos afios, consiguiendo diagndsticos claros, derechos sanitarios y
sociales, lineas de investigacién, tratamientos especificos, incapacidades derivadas de estas
enfermedades, etc., impensables hasta hace poco.

Desde CONFESQ siempre trabajaremos para que los afectados de estas cuatro enfermedades
tan invalidantes puedan tener una vida digna en todos los dmbitos. CONFESQ. Coalicion
Nacional de Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Cronica, Electrohipersensibilidad y Sensibilidad
Quimica Multiple. Comunicado aprobado por la Asamblea.

POSICIONAMIENTO DE SFC-SQM MADRID.
Nos adherimos al comunicado de CONFESQ y destacamos:

e No compartimos que se cree una enfermedad denominada Sindrome de
Sensibilizacién Central con un CIE propio que incluya los diagnésticos de SFC/EM, Fm,
SQM y EHS entre otras.

e Creemos que cada una de estas dolencias deben ser diagnosticadas y se les debe
asignar un gradoo de afectacion por separado, y pensamos que crear un diagndstico
de SSC en estos momentos afiade confusion y nos perjudica médica, administrativa y
judicialmente.

e Sl, apoyamos todas las vias de investigacion posibles para tratar de determinar el
origen de estas enfermedades y para mejorar la calidad de vida de los enfermos.

e Agradecemos a la SESSEC su interés en estas patologias y felicitamos los avances que
han conseguido para los colectivos de fibromialgia y EHS, pero solicitamos que
reencaminen los esfuerzos para diagnosticar y tratar a los enfermos de SFC/EM y
SQM, para lo cual les ofrecemos nuestra mas sincera colaboracién.

SFC-SQM Madrid es miembro de la Junta Directiva de CONFESQ
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