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Ainhoadel Estal, con mascarilla, tras el cristal de su domicilio, en el que pasa la mayor parte del tiempo.ivingeniTez

Vivir en una burbuja
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La joven pamplonesa Ainhoa Del Estal, enferma de Sensibilidad Quimica Muiltiple desde hace un aifo, en su casa y con su pareja tras ella. IVAN BENITEZ

PERSONAS
'‘BURBUJA’

LA SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE ES
UNA ENFERMEDAD NO RECONOCIDA
PROVOCADA POR LA EXPOSICION A LOS
COMPUESTOS DE, POR EJEMPLO,
PERFUMES, HUMOS, PRODUCTOS DE
LIMPIEZA'Y JABONES DE DUCHA 911




A Ainhoa Del Estal, de 28 ainos, trabajadora social y profesora de hip-hop, le diagnosticaron hace un afio Sensibilidad Quimica Multiple. Su vida cambié por completo.
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IVAN BENITEZ

VIvIr tras un crista

LA PAMPLONESA AINHOA DEL ESTAL TIENE 28 ANOS Y
DESDE HACE UNO LE DIAGNOSTICARON SINDROME DE
SENSIBILIDAD QUIMICA MULTIPLE, UNA ENFERMEDAD
CRONICA QUE SUPONE LA PERDIDA DE TOLERANCIA A
TODO TIPO DE PRODUCTOS QUIMICOS EN DOSIS MiNI-
MAS. DESDE ENTONCES, SE REFUGIA LA MAYOR PARTE
DEL TIEMPO EN SUHABITACION DE CASA, JUNTO AUN
PURIFICADOR. TEXTO Y FOTOGRAFIAS IVAN BENITEZ

VECES, en un
“arriesgado juego”,
se atreven a aso-
marse a la ventana
para ver como se vi-
ve ahi fuera. Y quedan impresio-
nadas. Les conmueve descubrir
que los mas afortunados estan
adormecidos. “Viven sin sentir”,
susurran desde el otro lado del
cristal. “Viven paralizados por el
miedo. Es tragico comprobar cé-
mo caminan por la vida de punti-
llas. Atemorizados. Anestesia-
dos. Controlados. Sin ni siquiera
darse cuenta”. Las palabras de

Eva Caballé traspasan la ventana
de cristal de su cuarto y resbalan
como gotas por la fachada. Eva
tiene 39 afios y sufre desde hace
cinco Sindrome de Sensibilidad
Quimica Multiple, una enferme-
dad crénica, no reconocida porla
Organizacién Mundial de la Sa-
lud, que supone la pérdida de to-
lerancia a todo tipo de compues-
tos quimicos en dosis minimas.
Productos tan comunes como co-
lonias, detergentes, conservan-
tes, humos, etc, se transforman
enveneno. Actualmente se calcu-
la que se comercializan més de

Se trata de una
enfermedad crénica que
supone la pérdida de
tolerancia a todo tipo de
compuestos quimicos

100.000 compuestos quimicos.
Esta patologia golpea directa-
mente al sistema nervioso cen-
tral, alos musculos, esqueleto,
piel, mucosas, 0jos y sistemas
cardiovascular, respiratorio y
gastrointestinal. Sus sintomas
suelen ser muy diversos, depen-
diendo de cada persona, y se sue-
len solapar: dificultades respira-
torias, tos, ronquersa, otitis, rini-
tis, afonia, dolores de cabeza,
fatiga, irritabilidad, pérdidas de
memoria y concentracion, in-
somnio, cambios de humor, ma-
reos, alteraciones del ciclo mens-
trual, debilidad, nauseas, irrita-
cién de las mucosas, taquicardia,
dolores en el pecho, palpitacio-
nes, ansiedad, depresion dolores
musculares, faltas de coordina-
cion, dolores en las articulacio-
nes, espasmos en el eséfago, dia-
rreas, estrefiimiento, problemas
de apetito, hinchazon facial, do-
lor de ojos, problemas gastroin-
testinales, dolores muscularesy
articulares, trastornos mens-
truales, vaginitis, impotencia...
El descalabro fisico y psicolé-

En funcién del grado de
la enfermedad, genera
discapacidad ya que
dificulta la realizacion de
tareas cotidianas

gico es implacable. La vida se
desmorona tras la soledad del
cristal. Apenas hay informacion,
y el rechazo social, que descono-
ceestaenfermedad,agudizalale-
tania. Por este motivo, con el fin
de frenar tal desastre, y recupe-
rar los derechos mas elementa-
les como enfermos, Eva Caballé
planta cara desde su blog: No fun,
y se bate contra la sociedad des-
de el aislamiento de su habita-
cién. Una especie de isla de laque
no puede salir y en la que nadie
puede entrar. “;Hasta qué punto
se debe llegar para empezar a
cambiar en la sociedad?”, se pre-
guntaunay otravez.

Aunque en Espafia no se han
llevado a cabo estudios al respec-
to, especialistas como Joaquim
Fernadndez-Sold y Santiago No-
gué, del Hospital Clinic de la Uni-
versidad de Barcelona, estiman,
partiendo de los datos obtenidos
en otros paises, que los porcenta-
jes estarian en tornoaun 0, 5% o
un 0, 75% de la poblacién: entre
200.000 o 300.000 personas.
Otros expertos, sin embargo, co-

mo el doctor Pablo Arnold, mas
moderados, estiman en torno a
100.000 0 150.000 personas, un
0,2% o0un 0,3% de la poblaciéon.

Profesora de hip-hop

Con 28 afios de edad, Ainhoa Del
Estal forma parte de este porcen-
taje maldito “no reconocido”. La
mayoria de los afectados son mu-
jeres, casiun 80%.

A estajoven, trabajadora so-
cial en Pamplonay profesora de
hip-hop en Ansoain, le diagnosti-
caron Sensibilidad Quimica Mul-
tiple hace un aflo... Suvida se res-
quebrajé. De llevar una vida acti-
va, aparentemente normalizada:
salia a las siete de trabajar, daba
clases de baile, salia con los ami-
gos, viajaba, bailaba, tenia todos
los fines de semana ocupados, a
quedarse, la mayor parte del
tiempo, sola en casa con Javier,
sunovio. Javier Moreno -su pare-
ja-y sus padres conforman sus
Unicos vinculos con el exterior.
Atuny todo, los dos se muestran
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positivos: “Hay gente mucho més
grave”, sostiene ella, “desde que
practico un control ambiental,
puedo llevar una vida seminor-
mal”. Para Ainhoa una vida “se-
minormal” significa controlar ca-
damilimetro de su vida y adap-
tarse a un mundo
completamente envenenado.

Sin alcanzar la dimensién de
la enfermedad de Eva Caballé,
Ainhoa también pasala mayor
parte del tiempo encerrada en
una habitacion. Los dos residen
en casa de los padres de Javier
desde hace meses. Tienen su pro-
pia casa, la compraron no hace
mucho, pero ahora la estan adap-
tando. “El coste econémico es de-
masiado alto”, apuntan, no vale
cualquier tipo de material. Por
ejemplo, la madera tiene que ser
sin tratary la encimera de cris-
tal”. Reconocen que en cuanto es-
té lista para vivir, no deberia en-
trar nadie paranoviciar el aire.

Es en este escenario, rodeada
de estanterias vacias de madera
vieja que han perdido las propie-
dades toxicas, vigilada muy de
cerca por un purificador de 15 Kki-
los, donde Ainhoa realmente se
siente “segura”. El resto del do-
micilio se convierte en un territo-
rio de “arenas movedizas” inun-
dado de productos quimicos -lo
habitual en un hogar-, por el que
procuratransitarlomés minimo.
Por eso, cuando decide girar el
pomo de la puertay tirar hacia
ella, todo cambia. El pasillo, de-
corado con lienzos sin enmarcar
pintados por la madre de Javier,
se asoma amenazante. Todo
cambia. Cuando Ainhoay Javier
—la enfermedad se convierte en
cosa de dos -, franquean este um-
bral, entonces, la calma se su-
merge de lleno en un mundo en-
venenado. Y arranca la carrera
porrespirar.

Antes de salir de la habitacion,
Ainhoa se coloca su inseparable
mascarillay por encima una bu-
fanda. Cierran la puerta. Dentro
han dejado el purificador encen-
dido. Los dos corren por el pasi-
llo. Salen. Javier va por delante,
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Al salir de la habitacidn, todo se descompone a su alrededor.

abriendo paso. Ainhoallega al as-
censor. Espera con las dos pal-
mas de las manos apretando el
blindaje. Cierra los ojos. Huele a
lejia. No solo le afectan los olores,
también los sonidos, los cambios
de presién, las vibraciones y la
luz. Ya en la calle, atufa a goma
quemada. Asi que, agarrados de
lamano, se alejan a toda prisa en
busca de una “burbuja” de aire.
Ella sigue pertrechada. Unos me-
tros mas adelante, unavez que
han alcanzado una zona verde,
Javile mira. “Aqui si”,confirma.
Ainhoa rebaja la bufanda y la
mascarilla, lo justo para compro-
bar el estado del aire, y respira
pausadamente. Sonrie. Los érbo-
les hacen de parapeto.

Los especialistas distinguen
cuatro grados de severidad, que
marcan diferentes niveles de in-
capacitacion y aislamiento.
Ainhoano sabe bien en qué nu-
mero esta.

Ir al cine, un sueiio

Ainhoa sélo ingiere alimentos
ecoloégicos, sin trigo, y agua em-
botellada. El cloro no le puede to-
car la piel ala hora de ducharse.
Laropatiene que ser 100% algo-
doén. No puede subirse a una ‘vi-
llavesa’. Conduce lo minimo y
siempre con un purificador den-
tro del coche. Lo minimo, porque
la mayor parte del tiempo se en-
cuentramareada. Sentarse placi-

Todavia sin cura, el
principal “tratamiento”
es evitar exponerse ante
todos estos productos
guimicos

damente frente a la pantalla de
un cine y disfrutar de una pelicu-
la es un suefio. Quedar con las
amigas, toda una odisea. Estas
deben cumplir un protocolo pre-
ciso que no se pueden saltar. Na-
da de colonias, cremas y suavi-
zantes. Y les especifica dénde
quedar. Ni en bares ni en centros
comerciales. S6lo en lugares al
aire libre. A poder ser zonas ver-
des. Tampoco puede entrar en
una peluqueria. Seria un suici-
dio. Respecto a sus clases de hip-
hop, antes impartia diez horas a
la semana, han quedado reduci-
das a una hora. “Es lo inico que
me mantiene unidaalarealidad”,
manifiesta.

“Te quedas sin poder hacer to-
do lo que hacias antes. Es una
nueva vida”. A Javier se le saltan
las lagrimas al recordar el pasa-
do. “Con lo que le gusta viajary
bailar”, lamenta Javier. “Es una
forma de vida completamente
distinta. Apenas salimos de casa.
Como mucho, paseamos por el
campo. Mis amigos todavia no lo
entienden. No importa. No me
siento solo. La amo. Me gustaria
cuidarla, perono puedo, no tengo
trabajo fijo”. Cada vez que Javier
llega de la calle a su casay quiere
entrar a la habitacién, donde se
encuentra Ainhoa, se tiene que
duchar antes y cambiarse de ro-
paparano intoxicarla.

“Para los amigos también es

No es un trastorno
mental sino del sistema
neuroldgico, que “entra
en crisis” ante el contacto
con estos compuestos

Diario de Ainhoa y su SQM

Jueves, 17 de noviembre

Salimos de lareunion de AFINA. Vol-
vemos a casa en coche. Javi lo apar-
caen el garaje. Me bajo antes. Hay
unolor horrible en lacalle. El aire es-
taviciado. Me pongo la mascarilla.
Corroal portal. No puedo con todo
(tengo que apretarme lamascarilla
con lamano para que no me entre
aire. Subo corriendo las escaleras.
No aguanto los productos de limpie-
za.Merefugio en el cuarto. La venta-
na estaba abierta ventilando, ha en-
trado el aire viciado. No tengo donde
metermey tengo el purificador esta
en la oficina. Solo me queda sentar-
mey esperar a pasar los sintomas.
Atontamiento. Me pesa el cuerpo,
los parpados, me cuesta pensar...
Alas 22 horas, Javi se acercaacasa
de mis padres para recoger micena
y agua del filtro de la cocina. Cena-

un sacrificio”, indicanlos dos. “No
puedo quedar en un bar porque
corro el riesgo de enfermar y
quedarme en la cama un dia o
una semana, dependiendo de cé-
mo esté el cuerpo. Al final, te que-
das sola. La enfermedad se con-
vierte en el centro de tu vida. A tu
lado sélo se quedan las personas
que realmente te quieren. En mi
caso, mis padresymichico. Aliny
todo-puntualiza-, hay muchas co-
sasque selesescapan. Elotrodia,
mi madre encendi6 la calefac-
cién y me tuve que marchar. No
aguanté. Te ahogas. Se te descon-
trola el cuerpo. Se vuelve loco. La
vista se distorsiona. Todo se exa-
gera”. Ainhoa compara los sinto-
mas del SQM con los de la gripe:
taquicardias, mareos, debilidad,
pesadez del cuerpo, dolores de
cabeza, ahogo... “Imagina que to-
doslos dias tienes la gripe...”.

Ainhoay Javier se conocieron
hace dos afios bailando hip-hop.
Fue unos meses después cuando
comenzo a sentirse mal. Su cuer-
po se rompid. Se le acumularon
—especifica- mas de veinte sinto-
mas ala vez. Agotada, acudio a
un medico de medicina interna
en Pamplona, y le diagnostica-
ron fibromialgia. Fue en la ofici-
na, una compaifera, quien pro-
nuncié por primera vez las pala-
bras Sensibilidad Quimica
Multiple. Buscé por Internet
mas y localizé a un especialista
en Barcelona. Su compaiiera es-
taba en lo correcto. Ainhoa su-
fria SQM. El doctor, Pablo Ar-
nold, le dio una guia de control
ambiental, parte importante en
el tratamiento para evitar que la
enfermedad empeore, y con este
manual, a suregreso a Pamplo-
na, Ainhoa respiré. No estaba lo-
ca. Por fin sabia lo que le esta su-
cediendo.

100.000 quimicos

En Navarra, Afina(Asociacién de
Fibromialgia de Navarra) sigue
atentamente los progresos de es-
ta enfermedad. Hoy atiende a
una decena de personas. Si hace
cinco afios s6lo dos personas lla-
maron alapuertadelasede afec-
tadas con el Sindrome de la Sen-

mos en su cuarto. Hay que estar to-
do el tiempo pendiente de cerrar las
puertas del pasilloy del resto de
cuartos.

Viernes, 18 de noviembre

8.00 horas. Me levanto cansada. Ja-
vime trae el desayuno al cuarto. Ba-
jamos deprisa por el portal con la
mascarilla. Me lleva al trabajo. L le-
go. Enciendo el purificador. Vienen
personas, sin colonia, les he avisado,
pero llevan otros productos. Lo pue-
do soportar, pero mantengo una dis-
tancia disimulada paranoolerles.
11.00 horas. Almuerzo en el despa-
cho. Las compafieras tomanunté
con un olor fuerte que me revuelve.
Tengo que imprimir, el olor me sien-
tamuy mal, de nuevo mascarilla.
Me debilita.

14.00 horas. Me viene a buscar Javi.

Alllegar a la calle, también le to-
ca huir del aire viciado.

sibilidad Quimica Multiple, s6lo
el pasado mes fueron cuatro.

Pese a que el Sindrome de la
Sensibilidad Quimica Multiple se
conoce desde los anos 50, es en
los ultimos aflos cuando se han
incrementado los casos, ligada
segun Espinazo “a una mayor ex-
posicion de los ciudadanos de las
sociedades modernas a los qui-
micos”. Los ultimos estudios
apuntan que el 17% de las perso-
nas rechaza los estimulos am-
bientales: productos quimicosy
ondas electromagnéticas. Aun-
que sélo una pequefia parte pre-
senten una patologia. En este sen-
tido, explica Espinazo, se estan
multiplicando los casos de Fibro-
mialgia, Fatiga Crénica y Sindro-
me Quimico Multiple, “tres ra-
mas de un mismo arbol”, indica.
“Parte de los afectados del Sin-
drome Quimico Multiple previa-
mente han desarrollado otra de
estas enfermedades”, subraya,
alertando de que sélo la Fibro-
mialgia afectayaal 3% delapobla-
cién.



Cogemos el purificador (pesa 15 ki-
los) parallevarlo el finde semanaa
casa. No he podido comprar otro por
el coste.

15.00 horas. Mimadre viene a traer-
me la comida.

18.00 horas. Javi sale para quedar
con los de laempresa de limpiezas
de nuestranueva casa, asi hablar
sobre los productos ecoldgicos para
el portal. Nos quedamos toda la tar-
de viendo videos, Internet, juegos...
hablando entre nosotros, no sabe-
mos que mas hacer... Echo un vista-
zo en www.purenature.es. En breve
tengo que realizar un pedido de un
purificador de aire paramicasay
selladores paraecharenel sueloy
paredes. La casaesnuevay salen
mucho téxicos.

2.00 horas. Me voy alacama. Del
cansancio no puedo dormir.

Sabado, 19 de noviembre

11.00 horas. Me despierto. Me en-
cuentro fatal. Javime trae el desa-
yuno. Casi no me entra. Tomo siem-

pre lo mismo. Micuerpo empiezaa
rechazarlo. No me puedo levantar.
14.30 horas. Me despierto peor:
cansancio, dolor de tripa... quizas
por el esfuerzo del jueves o por no
poder desayunar bien. Javivaami
casa a por mi comida. Como un po-
coy me siento mejor.

18.00 horas. Javi se va al gimnasio.
Me quedo ordenando un pocoy
viendo videos, escribiendoen el or-
denador. Nos acostamos tarde

Domingo, 20 de noviembre

11.30 horas. Nos levantamos. Javi
me trae el desayuno, no me entra.
13.00 horas. Vamos a hacer una pe-
guefa visita a nuestra nueva casa.
Hay cosas que llevar. Bajo deprisa
por el portal (como siempre). Esta-
mos un poquito (es todo nuevoy me
produce cansancio, mejor llevar la
mascarilla). Aireamos todo bien.
13.30 horas. Acudimos a votar.
Quedo con mis padres en la entrada
del colegio. Mi padre ha echado an-
tes unvistazo. Huele a colonias, etc.
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En el portal, recibe un nuevo varapalo por los productos de limpieza.

Jokin Espinazo quiere que la
SQM sirva de “alerta” sobre el
aumento de afecciones relacio-
nadas con la intoxicacion ali-
mentariay los problemas am-
bientales. “Todos nacemos con
un recipiente de tolerancia a los
quimicos, mayor o menor segun
nuestra genética, y lo vamos lle-
nando hasta que rebosa. Es en-
tonces cuando se origina el sin-
drome”. Afina reclama que se
aceleren los tramites para con-
seguir que el Sindrome sea reco-
nocido por la Seguridad Social.
“Las personas afectadas pere-
grinan por diferentes especialis-

tas durante mese hasta que en-
cuentra el diagnostico adecua-
do.Y cuando el referente médico
no comprende la enfermedad, se
convierte en un problema social.
La familia no entiende que se
tenga que poner una mascarilla
s6lo por haber lavado el panta-
16n con suavizante. De ahi que
nuestro primer trabajo es infor-
mar a todos”. Jokin manifiesta
que se les entrega las herra-
mientas disponibles a partir de
la experiencia de otros afecta-
dos. “El tratamiento pasa por
evitar los quimicos en todos los
aspectos de su vida, mejorar la
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Salgo un poco mas cansada.
Aguanto. Volvemos al coche. EL
vehiculo de al lado arranca, es viejo
y suelta untufo horrible a gasolina,
me alcanza desprevenida... vamos
sumando los téxicos. Yaen casa,
atravieso el portal a toda prisa( los
productos de limpieza es lo que pe-
or llevo). Comemos en el cuarto.
Vemos unrato la tele. Me encierroa
descansar del dia. El aire esta lim-
pio gracias al purificador. El saliry
entrar de casa es un estrés sobre
todo por el olor del portal. Hay que
estar alerta todo el rato porque
nunca sabes como vas a reaccionar.
Afortunadamente micasonoes
grave, pero laacumulacion de toxi-
cos tiene una consecuenciay puede
durar un rato, un dias o varios dias.
Javide nuevo trata con laempresa
de limpiezas para la utilizacién de
determinados productos en nues-
tro portal. Afortunadamente el
hombre esté poniendo todo en su
mano para usar unos productos ac-
tos parami.

alimentacion, ofrecer talleres de
apoyo psicolégico y realizar
ejercicio fisico especifico, siem-
pre cuidando que el resto de par-
ticipantes nolleven encima colo-
nia o otros agentes quimicos”, y
confia en que “en breve” el cre-
ciente numero de investigacio-
nes aporten nuevas armas.
Mientras eso ocurre, dice, el pri-
mer paso es mejorar la atencién
a estos pacientes y reconocer su
posible discapacidad, y apuesta
por formar a un equipo de espe-
cialistas para atender a estas
personas cuando acudan al hos-
pital.



