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INTRODUCCION Y JUSTIFICACION DEL TEMA OBJETO DE ESTUDIO

La actual crisis ecologica requiere una atencion de manera urgente, salvaguardando asi la
viabilidad del planeta tal y como lo conocemos y protegiéndonos a nosotros mismos de
las consecuencias que esta tiene sobre nuestra salud (Puleo, 2018; Lawinsky et al, 2012).
La mayor predisposicion femenina a padecer afecciones relacionadas con el medio
ambiente interfiere con la denominacién en el &mbito sanitario de un grupo de entidades
como “enfermedades de mujeres”, etiqueta que conlleva una gran cargar de prejuicios
que desembocan en ocasiones en un descuido de la salud, lo que retrasa la intervencion a
nivel medioambiental (Valls-Llobet, 2017). Este circulo vicioso es el objetivo del trabajo
de wvisibilizacion que llevan a cabo personas afectadas por enfermedades
medioambientales, quienes mediante el asociacionismo buscan un empoderamiento real
aumentando las redes de apoyo a nivel social, interviniendo finalmente en el origen del
problema y tomando conciencia de la repercusion del medio ambiente en nuestra salud.

La patologia medioambiental es una entidad que incluye diversas enfermedades y
sindromes que tienen como origen causal los tdxicos ambientales, los cuales
desencadenan una serie de signos y sintomas con afectacion multisistémica. Una de las
afecciones aqui encuadradas es la Sensibilidad Quimica Multiple o SQM (Cullen, 1987)
que se relaciona con otros problemas de salud como la Sensibilidad Electromagnética, la
Fibromialgia o el Sindrome de Fatiga Croénica, lo que ha llevado a diversos autores a
identificar un Sindrome de Sensibilizacion Central (SSC) que las englobaria (Dao Tran
et al, 2013). En el caso de la SQM se trata de un trastorno crénico adquirido cuya
caracteristica principal es que la aparicion de los signos y sintomas de afectacion
multisistémica es causada por un agente quimico a concentraciones toleradas por la
mayoria de la poblaciéon. No obstante, pese a haber sido descrita por Cullen en 1987,
figurar como descriptor del Medical Subject Headings desde 1995, estar ya presente en
la CIE-9 y ser oficialmente reconocida en Espana desde 2014, genera controversias en el
mundo sanitario (Ministerio Sanidad, 2011). La etiologia es objeto de debate,
coexistiendo estudios que sefialan un origen psicoldgico con los que apuntan a un origen
organo-toxico, hipdtesis entre las que se encuentran la genética, una disfuncion
mitocondrial o el metabolismo de xenobioticos, lo que promueve una mayor investigacion
sobre la causa fisiopatologica de la enfermedad (Valls-Llobet, 2018).

Esta discrepancia en la definicion de criterios, la catalogacion como psicopatologia y la
frecuente ausencia de diagnostico (por carecer de pruebas objetivables y test en la rutina
asistencial) motivan que no existan datos epidemiologicos reales y fiables, aunque
oficialmente se admite que el nimero de casos aumenta. Por otra parte, estd comprobado
que la patologia medioambiental tiene un predominio femenino, situdndose en el caso de
la SQM en torno al 80%. (Valls-Llobet, 2018)

Este contexto propicia el desconocimiento entre profesionales de la salud y los
consecuentes problemas diagnosticos incrementados por prejuicios de género (Velasco
Arias, 2009; Sen et al, 2005), lo que deteriora la relacion entre profesionales y pacientes,
agravandose aun mas por las practicas de una medicina defensiva ante el encuentro con
pacientes expertos (Giron et al, 2002): ante la percepcion de que el sistema sociosanitario
no atiende a sus necesidades, las personas afectadas buscan un empoderamiento intimo o



agencia personal (Pick et al, 2007) a través de la busqueda y transmision de
conocimientos (Rodriguez Beltran, 2009; Calvillo et al, 2013).

Todo lo anterior permite reflexionar que la sanidad no queda al margen de las relaciones
establecidas en la sociedad (Soler-Blasco, 2014; De Vos et al, 2009) y que los
movimientos sociales buscan democratizar, incluyendo aqui la lucha por la igualdad entre
hombres y mujeres (LO 3/2007). La SQM ejemplifica estos aspectos con la necesidad de
un doble empoderamiento de las afectadas, como mujeres y como pacientes; pero también
con la necesidad de una intervenciéon medioambiental para disminuir la huella ecoldgica
del progreso tecnologico y la actual crisis ecologica, no cayendo para ello en una
tecnofobia, sino amparandonos en el principio de precaucion y en la instauracion de
medidas en educacion ambiental.

El Proyecto de Tesis Doctoral propuesto da continuidad a la investigacion iniciada con el
Trabajo de Fin de Grado-Master en Medicina titulado "La patologia medioambiental
desde la experiencia de las personas afectadas" y que dio origen a varias comunicaciones
en congresos internacionales y a dos articulos en revistas evaluadas por pares (uno de
ellos en espera de evaluacion y otro de aparicion el proximo mes). El actual Plan de
Investigacion busca ampliar la muestra de la investigacion, conociendo la realidad de
estas enfermedades, y en concreto de la Sensibilidad Quimica Multiple, dando con ello
respuesta a los objetivos planteados.



HIPOTESIS DE TRABAJO Y PRINCIPALES OBJETIVOS A ALCANZAR

La hipotesis de partida considera que en nuestro medio existiria una relacion directa entre
los niveles de empoderamiento de los/as pacientes (en los aspectos propios de la agencia
personal y que dependen exclusivamente de la accion de las personas afectadas) y las
tasas de infradiagndstico. Es decir, las dificultades diagnésticas actian como incentivo
para el desarrollo de estrategias que conduzcan a una mayor visibilidad, obtencién de
reconocimiento y atencién al problema de salud, incluida la investigacion, tanto
cuantitativa como cualitativamente.

Para el estudio se toma como referencia la Sensibilidad Quimica Multiple, patologia
conocida desde el siglo pasado que actualmente no cuenta con referencia concreta por
parte de la CIE10 ni en la ya aprobada CIE11, clasificaciéon con mayor uso en el ambito
asistencial para realizar diagndsticos. A esto se suma una gran heterogeneidad de criterios
diagnésticos entre diversos paises y sus correspondientes sistemas de salud. En el caso
concreto de Espafia, la falta de criterios comunes por parte del SNS y la falta de
actualizacion de la diversa documentacion oficial a nivel nacional (Ministerio de Sanidad,
2011) se traduce en una gran variabilidad de la realidad de esta patologia entre las diversas
comunidades autonomas, llegando a suponer un detrimento en la calidad asistencial
percibida por parte de los pacientes (Alameda Cuesta, 2014). A todo esto se suma la
probable interaccién con situaciones de discapacidad, bien como causa de la propia
enfermedad o de otro origen, aumentando los problemas a los que se enfrentan las
personas enfermas (Shum et al, 2006; Pelaez Narvaez et al, 2015).

Objetivos generales: analizar el papel del empoderamiento de los pacientes, y de los
movimientos sociales que han promovido, en la generacion, evolucion y divulgacion del
conocimiento cientifico en relacion a enfermedades infradiagnosticadas, incorporando a
todos los productores y destinatarios, con especial referencia a la Sensibilidad Quimica
Multiple y el Sindrome de Sensibilidad Central.

Objetivos especificos:

- Registro de las asociaciones de pacientes de Sensibilidad Quimica Multiple del ambito
nacional.

- Valoracion de la presencia en los medios de comunicacion de estas y sus principales
caracteristicas.

- Analisis del papel de los profesionales sanitarios en la presencia de esta patologia en los
medios de comunicacion.

- Principales caracteristicas de los pacientes afectados por SQM.

- Principales caracteristicas de las redes de apoyo de estos pacientes: familiares, sociales,
profesionales, institucionales...

- Identificar las estrategias que han supuesto un auge para la visibilidad de la enfermedad.

- Analisis de la situacion de la patologia en Espafia en comparacion con la de otros paises
de la UE y EEUU.



METODOLOGIA A UTILIZAR

Inicialmente se realizard una revision bibliografica cientifica mediante biisquedas en las
principales plataformas y bases de datos cientificas: Web of Science, Medline (mediante
PubMed), CSIC, Scielo, Google Scholar y los portales del MSSSI y de las diferentes
Consejerias de Sanidad de las comunidades autonomas. Igualmente se completard la
bibliografia mediante la obtencion de documentacion no técnica publicada en las diversas
paginas de asociaciones de pacientes, asi como la obtencion de material visual existente
en relacion con las patologias a investigar: entrevistas, documentales, peliculas... (Strauss
et al, 2002)

Para la investigacion de la realidad vivida por los pacientes afectados por la patologia se
retomara contacto con la muestra objeto de estudio del TFGM, actualizando los datos ya
existentes, ampliando la muestra mediante contacto con otros pacientes y otras
asociaciones de pacientes que quieran colaborar en la presente investigacion. Se utilizara
una guia de entrevista en profundidad, semiestructurada pero flexible. Previo
consentimiento expreso (acorde con los requisitos legales y éticos) se realizard y grabara
la entrevista, para posteriormente transcribirla y contrastarla con las personas implicadas
para obtener su conformidad. Los resultados determinaran, en base a los principios de la
teoria fundamentada (Creswell, 2014) y el criterio de saturacion, el tamafio final del
corpus (Martinez-Salgado, 2012).

El mismo proceso se llevard a cabo con familiares y profesionales.

Se realizara un andlisis de contenidos de prensa diaria nacional mediante el disefio de un
libro de codigos.

Se analizaran las caracteristicas de las asociaciones de pacientes mediante el disefio de
una ficha donde se recogera la informacion obtenida de las redes sociales utilizadas por
los movimientos sociales de personas afectadas por SQM (FB, Twitter, Youtube,
Instagram), webs, blogs, documentacion fisica de las mismas y entrevistas a lideres
asociativos y de opinion.

Con los datos obtenidos se realizara un andlisis cuantitativo mediante métodos
estadisticos, asi como cualitativo, aplicando para este ultimo la metodologia de la teoria
fundamentada, codificando asi las diversas categorias de analisis obtenidas (Taylor et al,
1987).



MEDIOS Y RECURSOS MATERIALES DISPONIBLES

Este trabajo se desarrolla en el programa de Doctorado: Formacién en la Sociedad del
Conocimiento (Garcia-Penalvo, 2014, 2019; Garcia-Pefialvo et al., 2019a), siendo su
portal, accesible desde http://knowledgesociety.usal.es, la principal herramienta de
comunicacion y visibilidad de los avances (Garcia-Holgado et al., 2015; Garcia-Pefialvo
et al., 2019b). En ¢l se irdan incorporando todas las publicaciones, estancias y asistencias
a congresos durante el transcurso del trabajo.

Asi mismo, se dispone del material informatico, hardware y software necesario para la
investigacion; tanto personales como los que se hallan en el 4rea de Historia de la Ciencia.

Para la obtencion de las fuentes de estudio se cuenta con el apoyo del proyecto de
investigacion HAR2017-87318-P “Investigacion, redes asistenciales y empoderamiento:
respuestas sociales y cientificas a las enfermedades raras en la Peninsula Ibérica (1940-
2015)”, financiado por el Ministerio de Economia, Industria y Competititvidad del
Gobierno de Espafia, del que es investigador principal el director de esta tesis.

Lo mismo sucede con la bibliografia critica, si bien solo para su actualizacién en el
transcurso de la investigacion, pues ya se cuenta con la ahora existente.

En cuanto a las diversas entrevistas planteadas, se realizaran de forma presencial, con el
consiguiente desplazamiento requerido, o mediante videoconferencia cuando no fuera
posible, obteniendo las autorizaciones requeridas para la realizacion y grabacion, asi
como posterior transcripcion de las mismas a fin de realizar un andlisis de los datos
correcto.



PLANIFICACION TEMPORAL AJUSTADA A TRES ANOS

Estando esta tesis doctoral ligada al TFGM realizado en el curso 2017/2018, "La patologia
medioambiental desde la experiencia de las personas afectadas" desde la presentacion del
mismo se han realizado diferentes participaciones en congresos y simposios, lo que
permite a falta de la progresion de la investigacion doctoral iniciar la redaccién de
articulos, por lo que se estima que en el proximo curso se podra publicar al menos uno
que reuna los requisitos establecidos para la defensa de la tesis.

Igualmente, a medida que se avance en la investigacion y obtencion de resultados se podra
ampliar la participacion en congresos a fin de dar a conocer los mismos y poder ampliar
las publicaciones realizadas.

En cuento a los tiempos para la elaboracion de la tesis doctoral propiamente, este primer
curso (2019/2020) se ha enfocado en la busqueda de bibliografia cientifica, fijandose
durante los dos préximos cursos (2020/2021 y 2021/2022) el contacto con las diversas
organizaciones de pacientes, previa busqueda de informacion de las mismas, entrevistas
con personas afectadas y conseguir material no técnico de consulta elaborado por las
mismas.

A esto se sumaran entrevistas a profesionales dedicados a la investigacion de las diversas
patologias analizadas y profesionales que realizan la labor asistencial en diversos

hospitales, dependiendo esto de la posibilidad de contactar con los mismos (curso
2022/2023).

Finalmente, se realizard la labor de anélisis de datos y obtencion de resultados, planteando
igualmente realizar las actualizaciones de informacion oportunas durante los diversos
cursos, asi como continuar con la participacion en actividades de divulgacion y
elaboracion de articulos para su correspondiente publicacion de forma simultanea a la
elaboracion de la tesis doctoral hasta la finalizacion y defensa de la misma.

2020-21 2021-22 2022-23

Actualizacion bibliografica Actualizacion bibliografica Actualizacion bibliografica

Identificacion de asociaciones

Obtencion de datos publicos de Entrevista a lideres asociativos Analisis de las asociaciones
redes sociales (Entregable 2)

Reelaboracion de guia de
entrevista de pacientes

Identificacion y contacto nuevos Entrevistas a pacientes Analisis de entrevistas a pacientes
informantes (Entregable 3)




Elaboracion de guias de
entrevistas de familiares

Identificacion de familiares
informantes clave

Entrevistas a familiares y analisis

Elaboracion de guias de
entrevistas de profesionales

Identificacion de profesionales

Entrevistas a profesionales y
analisis

Elaboracion de libro de codigos
de analisis de prensa diaria

Busqueda y obtencion de piezas
informativas

Analisis de prensa diaria
(Entregable 1)

Comunicaciones en congresos

Comunicaciones en congresos

Comunicaciones en congresos

Transferencia a asociaciones y
pacientes

Transferencia a asociaciones y
pacientes

Transferencia a asociaciones y
pacientes

Redaccion de tesis
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