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RESUMEN

El siguiente informe ofrece una panotrimica de los resultados obtenidos a raiz de una
investigacién encargada por la Fundacién Contergan sobre la actual situacién vital y las
necesidades futuras de asistencia de los hombres y mujeres afectados por el Contetgan.
Esta investigacion incluyé la realizacién de una encuesta en la que participatron N=870
petsonas, la realizaciéon de entrevistas biogrificas en las que tomaron parte N=285
personas, 23 grupos focales por temas, a los que asistieron un total de N=112 petsonas, asi
como uf cuestionario a los médicos responsables del tratamiento, en el que colabotaron
N=62 personas. Sobte la base del material empirico recogido fue posible obtener distintos
testimonios sobre la actual situacién fisica, psiquica, social y asistencial de los hombres y
mujeres afectados por el Contergan. — El concepto de dafios causados pot el Contergan
presupone que los hombres y mujeres afectados por el Contergan constituyen un grupo
homogéneo, tespecto del cual se puede hacer sin mis todo tipo de generalizaciones. Sin
embatgo, no es éste el caso. El patrén de los dafios incluidos en el concepto de dafios
ocasionados por el Contergan es muy complejo y presenta muchas vatiaciones individuales,
de forma que solo de manera muy limitada es posible realizar generalizaciones sobte este
patrén de daflos y sus consecuencias en la forma de vida. Por esta razdn, en muchos
lugares de esta investigacién se diferencia entre distintas formas de dafios; ademis, se
distingue entre grupos por la gravedad de las dolencias, que por una parte se comparan con
el grupo completo de hombres y mujeres afectados por el Contergan y por otro se
comparan entte si. Se trata, por regla general, de los grupos siguientes: (I) afectados con
cuatro dolencias, (II) afectados con dos dolencias, con brazos cottos, (III) sordos, (IV)
hombres y mujeres con invalidez total, (V) hombres y mujeres con ingtesos teducidos, (VI)
hombres y mujetes con elevada limitacion funcional. Esta distincién se basa en nuesttos
csfucrzos por obtencr testimonios smds especificos sobre las exigencias, requisitos y
problematica con los que se ven confrontados los hombres y mujeres afectados por el
Contergan. En los afectados con cuatro dolencias, asi como en los afectados con elevada
limitacién funcional, esperdbamos exigencias, requisitos y problemas sobte todo teniendo
en cuenta los dafios funcionales ocasionados por la compensacién, asi como telativos a la
adaptacion a un determinado entotno espacial. En el caso de los sordos, partfamos de
exigencias, requisitos y problemas relativos a la comunicacion social. Suponfamos que las
petsofias cofl invalidez total platitearfan problemas especialmente arduos en relacion cott el
mantenimiento de la participacién, los hombres y mujetes con recursos econdmicos muy
escasos los planteatian en relacidén con el mantenimiento de su independencia econdinica.
Los resultados de nuestro analisis muestran que entte estos grupos por la gravedad de las
dolencias existen numerosas diferencias respecto de catacteristicas fisicas, psicoldgicas,
sociales y asistenciales, que confirman expresamente esta diferenciacion en subgrupos. Ante
todo, sin embargo, esta distincion nos da la posibilidad de echar una ojeada mucho mas
diferenciada a la situacién vital
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de los hombres y mujeres afectados pot el Contergan que la que se podtia obtener con una
generalizacién sobte todo el grupo. — Cuando se obsetva desde una perspectiva biogrdfica la
competencia y situacién vital de los afectados por el Contergan llama la atencion, en ptimer
lugar, que éstos se vieron sometidos desde muy pronto a grandes exigencias en su
desarrollo que estaban condicionadas, por una parte, por la necesidad de desatrollar
auténomamente estrategias compensatotias, y pot otra, por un entorno familiar que les
apoyaba, pero también muchas veces exigente, que les obligaba a desatrollar iniciativa
ptopia, independencia y responsabilidad. Al mismo tiempo, los testimonios obtenidos en
las entrevistas biogrificas y en los grupos focales muestran que los hombres y mujetes
afectados por el Contetgan han aprendido desde muy temprano a desatrollar su
independencia, responsabilidad y estrategias efectivas de compensacién y comunicacion,
mediante las cuales se han colocado a si mismos en situacién de conseguir una vida
autodeterminada, asi como una participacién que en retrospectiva cabe considerat
satisfactoria, La mayor parte de los hombtres y mujeres estudiados destaca en la
retrospectiva biografica el potencial creativo en relacién con la conformacion de la propia
vida, el desatrollo de competencias y la comunicacién social. Se cottesponde con ello el
nivel escolat, de media mas elevado que en la poblacién en general. Y también el hecho de
que el grupo total de los hombtes y mujetes afectados por el Contergan de media teconoce
una satisfaccién comparativamente mas elevada con el alcance de la red social, asi como
con la calidad de las relaciones sociales, que tiene su otigen en procesos evolutivos
llamativos en la biograffa, que también incluye la lucha exitosa frente a todo tipo de
problemas y cargas. En las entrevistas biograficas se pudieron ver clatamente los ptocesos
de desatrollo personal que se telacionaban con la elaboracion de estrategias de
compensacién y transformacién y que al mismo tiempo eran el fundamento de una vida
independiente y responsable en redes sociales comparativamente estables. También en los
grupos focales los hombtes y mujeres afectados por el Contetgan relacionaron una y otta
vez sus competencias, pot un lado, y las exigencias de desarrollo que se otientaban a una
temprana formacién de la independencia y la responsabilidad. ~ Al mismo tiempo, en las
entrevistas y grupos focales tesulté clato que a més tardar durante la formacién o con la
entrada en el mercado laboral aparecieron barretas sociales e institucionales a la realizacién
de las competencias individuales: en no pocas ocasiones entte el deseo de trabajar (y la
cualificacién para hacetlo), por un lado, y la actividad laboral efectivamente desatrollada,
pot otto, existen grandes diferencias que son reconducibles, sobte todo, a que los hombres
y mujetes afectados pot el Contetgan, debido a la discapacidad existente, no pudieron
realizar la formacién que les hubiera gustado, o no pudieron desempefiar el puesto para el
que se habian cualificado. — Los resultados del cuestionatio, las entrevistas y los grupos
focales muestran de manera coincidente que las estrategias de compensacién desarrolladas,
asi como el manejo competente de las condiciones existentes en el entorno chocan con
limites, de forma que cada veg mds se
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pone en peligro la estabilidad de las condiciones de vida a que aspiran. Se ha de responsabilizar de esta
situacién a los dafios en los miembros afectados, pero también a los dafios consecutivos —
muchas veces causados por la sobrecarga de otros miembros debido al empleo de
estrategias de compensacion — y al dolor (la mayotia de las veces crénico). Este cteciente
peligro para la situacién vital actual se une a la carga psiquica que puede aumentar todavia
mas ante un futuro inseguro, cuando no percibido como amenazador. La insegutidad se
refiere, por una parte, a los cada vez menos recursos para seguir manteniendo una vida
independiente, y por otra, a la imposibilidad de mantenet la teciprocidad en las relaciones
intra- y extrafamiliares (aqui predomina la preocupacién por la creciente dependencia de
otras personas), por ultimo, a las crecientes limitaciones de la movilidad, una asistencia que
ya no es segura o la falta de sensibilidad de los cuidados médicos, rehabilitadores y
asistenciales por las necesidades y exigencias especificas de los hombres y mujeres
afectados por el Contergan. La diferente plasmacién de los dafios y del dolot, asi cotmo la
situacién vital social y material de los propios afectados por el Contergan permite
considerar justificada esta preocupacién y obliga a realizat una nueva valoracidn de las
prestaciones asistenciales y de apoyo que son absolutamente necesarias para mantener la
independencia, responsabilidad, participacién y calidad de vida. En un capitulo del presente
informe se recogen recomendaciones de actnacion que se refieren a la futura asistencia de los
afectados por el Contergan y que se basan en los analisis empfiricos que se han llevado a
cabo durante la investigacién. Entre estas recomendaciones se cuentan el aumento
sustancial de la pensién del Contergan, el aseguramiento de la asistencia personal y de los
cuidados sin tener en cuenta el pattimonio y los ingresos (incluidos los del entorno
familiar), el aligeramiento y la aceleracion del procedimiento de solicitud, la asuncién de los
gastos de medicamentos, la financiacién (patcial) de medidas para el mantenimiento de la-
movilidad. — De la investigacién se desprende que los hombres y mujeres afectados por el
Contergan son capaces de dar a conocer de forma diferenciada su situacidén vital
(incluyendo fortalezas y debilidades) y saben fundamentar muy bien sus necesidades y
exigencias. Este testimonio es importante pata valorar las esperanzas expresadas por los
afectados pot el Contergan en relacién con la asistencia en el futuro.




Piagina 21
1 OBJETIVOS DEL PROYECTO DE INVESTIGACION

El objetivo de esta investigacién es analizar los déficits asistenciales existentes y las
necesidades futuras de apoyo de las petsonas afectadas por el Contergan, para poder
trealizar tecomendaciones de actuacién sobre la base de los tesultados obtenidos con vistas
a la asistencia y el apoyo a estas personas.

La aplicacién de los tesultados del estudio oftece la oportumdad de iniciat la adopclon de
medidas preventivas y rehabilitadotas a tiempo, y asf contribuir al mantenimiento de una
vida independiente y auténoma de las personas afectadas por el Contergan. Ademis, la
aplicacién de los tesultados del estudio sitve a asegurar a largo plazo la patticipacién de las
petsonas afectadas por el Contetgan y a mantener su calidad de vida.

En el estudio se incluyen catactetisticas fisicas (dafios ocasionados por el Contergan, dafios
consecutivos y dolot, capacidad funcional), psicolégicas (tratamiento del estrés, calidad de
vida, valoracién vital, autoconcepto, depresividad), sociales (telaciones sociales, red social,
condiciones vitales), asi como condiciones espaciales y de infraestructura del entorno. Los
resultados empiricos se basan en (a) la realizacién de un cuestionatio, (b) enttevistas
semiestructuradas y (c) grupos focales con los afectados.
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2 DISENO DE LA INVESTIGACION Y E]ECUCI(')N DEL PROYECTO

2.1 CONSIDERACIONES SOBRE LA METODOLOGIA Y EL DISENO DEL
ESTUDIO

2.1.1 METODOS CUANTITATIVOS :

Esta patte de la investigacién se ha propuesto la tatea de abarcar la forma y la extensién del
- dafio ocasionado pot el Contergan, los dafios consecutivos, las limitaciones funcionales, la
calidad de vida, la otganizacién de la vida diatia, las petspectivas de futuro, redes sociales,
necesidades de asistencia percibidas subjetivamente y déficits asistenciales con un
cuestionatio amplio y diferenciado por temas. Esta parte de la investigacion fue
complementada con un cuestionario a los médicos responsables del tratamiento,
empleandose también aqui una encuesta.

2.1.2 METODOS CUALITATIVOS

Ademis, teniamos el objetivo de abarcar el desarrollo biogrifico, el presente percibido
subjetivamente y las perspectivas de futuro de los hombres y mujeres afectados por el
Contergan. El método de la entrevista semiestructurada sirvié para abarcar también las
exigencias, requisitos y problemas del dia a dia de la gestion vital y del entorno, incluyendo
la petspectiva de una determinada situacién asistencial, que no se podia recoger de forma
suficientemente diferenciada con una encuesta.

De esta forma, vemos a los hombres y mujeres afectados por el Contergan como expertos
en relacién con su propia vida, sus fortalezas y debilidades, la conformacién de su entorno
y las caracteristicas centrales de la asistencia. Sus conocimientos especiales son abordados
en la investigacion por medio de grupos focales centrados en temas y problemas. Los
concretos grupos focales que acompafiaron el proceso de investigacion tenian por objeto
garantizat la validacién comunicativa de la interpretacién asumida gracias a los resultados
obtenidos.

2.1.3 E]ECUCI()N DEL PROYECTO

El envio del cuestionario tuvo lugar a principios de marzo de 2011, a través de la
Fundacién Contetgan para personas con discapacidad. Se acompafiaba un escrito
informativo' y una declaracién de consentimiento, con la que los afectados podian dar su
consentimiento pata participar en un grupo focal y/o en una entrevista individual, asi como
pata darnos los datos de contacto de su médico para la encuesta a los médicos
responsables. Ademis, se inclufan dos sobres sellados para enviar la respuesta al
cuestionario y la declaracién de consentimiento. Con esta forma de proceder se garantizé el
anonimato de todos los patticipantes.

Respecto de los datos de contacto de las petsonas que aceptaron participar en los grupos
focales o en las entrevistas individuales se fijaron estrictas directrices relativas a la
proteccién de datos, con el fin de evitar

! Accesible en http://www.gero.uni-heidelberg.de/md/gero/forschung/conterganinfounterschrieben.pdf
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cualquier abuso®. Formaba parte de estas medidas, también, elaborar un cuestionario a
prueba de falsificaciones. Esto se consiguié mediante la impresién de un sello de seguridad
que no puede copiarse. De esta forma pudimos comprobar que los que se enviaban de
vuelta eran los cuestionatios originales.

2.2 METODOS DE INVESTIGACION

- 2.2.1 CUESTIONARIO PARA LA ENCUESTA A LOS AFECTADOS POR EL
CONTERGAN :
En conjunto nos propusimos conseguit 900 respuestas a los cuestionatios. De ellas, 30 se
definieron como Drop-Out, de forma que al final se valoraron 870. Las razones de la
exclusiéon fueton en la mayor parte de los casos respuestas no contestadas, una
inconsistencia demasiado grande en las respuestas, as{ como la ausencia del sello de
seguridad.

Paralelamente a la ejecucién de la encuesta se elaboré el interfaz de datos y se procedi6 a la
toma de muestras. Para garantizar la calidad de los datos en bruto cada uno de los
miembros del equipo que particip en la recogida de datos recibié una formacién de varias
hotas; a distancias regulares se llevaron a cabo controles de calidad.

Todos los calculos cuantitativos se trealizaron con el programa estadistico SPSS, versién
19.1. El control de entradas defectuosas se realizé con recuento de frecuencias y método
matemdtico. Ademads, se evitaron errores logicos en el propio cuestionario con la ayuda de
una herramienta de depuracién.

2.2.2 GRUPOS FOCALES

De los destinatarios 184 mostraron interés en participar en un grupo focal. Los afectados
podian citar temas que les gustarfa tratar con otros afectados. A la hora de conformar un
“grupo se tuvieron en cuenta sobre todo las propuestas de temas de cada uno de los
miembros. Los grupos focales se ofrecieron en distintas ciudades de Alemania. Se
constituyeron en total 23 grupos focales con 112 participantes. 72 de las 184 petsonas
interesadas no pudieron patticipar debido a la lejania del Iugar de celebracion, enfermedad
o problemas de agenda. Puesto que las propuestas temiticas provenian del circulo
(considerado de expertos) de afectados por el Contergan, se garantizaba que los grupos
focales se constituyeran por temas que los hombres y mu]eres afectados por el Contergan
habian considerado significativos.

Los siguientes 4mbitos fueron considerados temas esenciales en los grupos focales:

e Vivir en la vejez

e Lucha contra el envejecimiento e independencia en la vejez

? Accesibles en: http://www.gero.uni-heidelberg.de/md/gero/forschung/verfahrensverzeichnis_110418.pdf
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Dafios consecutivos

Dafios tardios

Asistencia medicamentosa

Problemas econémicos _
Envejecimiento y dia a dia en caso de sordera
Envejecimiento y dia a dia en caso de disminucién de la capacidad auditiva
Problemas psiquicos

Asistencia gerontolc')gica

Evolucién de la salud y necesidad de apoyo

Futuro

Costes no cubiertos

Mantenimiento de la salud y la independencia en la vejez
Seguridad econdmica en la vejez, biografia laboral
Asistencia médica »

Necesidad de asistencia

Déficits en el sistema social

Red social ky consecuencias psiquicas

Pension de invalidez

Para cada grupo focal se desarrollaron unas directrices que se refinaban continuamente en
los siguientes grupos focales con idéntica tematica.

En los grupos focales se obtuvieron algunos datos sobre la situacién socio-econdmica y
socio-demografica por medio de un cuestionario breve estandarizado.

2.2.3 ENTREVISTAS

338 personas dieron su consentimiento para ser entrevistadas individualmente. En
conjunto se realizaron, transctibieron y evaluaron 285 entrevistas. A lo latgo de todo el
petiodo de tealizacién, de aproximadamente 16 meses, se produjeton 53 Drop-Out. La
razén fue fundamentalmente la enfermedad del participante o de sus familiates.

Las entrevistas se realizaron en el Instituto de Gerontologia de la Universidad de
Heidelbetg o en la vivienda del entrevistado, a su eleccién. Debido al inesperadamente
elevado nimero de consentimientos pata participat, ofrecimos también un completo
cuestionatio telefonico. :

Al igual que en los grupos focales, también en las entrevistas se obtuvieron algunos datos
sobre la situacién socio-econdémica y socio-demografica por medio de un cuestionario
bteve estandarizado.
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2.2.4 ENCUESTA A LOS MEDICOS

Los 236 cuestionatios se enviaron en agosto de 2012 junto con una copia de la declaracién
de consentimiento de cada uno de los sujetos. Con la declaracion de consentimiento se
podia probar que el médico no estaba sujeto a su obligacién de respetar el secreto
ptofesional. Se devolvieron 62: cuestionatios. La grabacién de los datos y .el anilisis
descriptivo se realiz6 también con el programa estadistico SPSS, versién 19.1. El control de
- entradas defectuosas se realizé6 una vez mas con recuento de frecuencias y método
matematico. '

2.3 DESCRIPCION DE LA MUESTRA

Los grificos 1 a 3 ofrecen una panoriamica, diferenciada por sexo, de las caracteristicas mas
importantes de la muestra.

Se realiza una comparacién con los datos de la Oficina Federal de Estadistica al hilo de
cada tema.

2.3.1 MUESTRA DE LOS PARTICIPANTES EN EL CUESTIONARIO

El porcentaje de patrejas de hecho y casadas entre los afectados varones alcanzaba el 60%,
entre las afectadas el 65,2%. Aproximadamente la mitad (el 52,7% de los hombres y el
46,8% de las mujeres) no tiene hijos, el 34,9% de los patticipantes vatones tiene de uno a
dos hijos y el 12,4% tres o mas, mientras que entre las participantes se alcanza el 44,8%
para las que tienen uno o dos hijos y el 8,4% para las que tienen tres o mas.

El porcentaje de formacién escolar es claramente mayor que el de la poblacién general —
vid. al respecto el capitulo 3.2.

El grupo de personas laboralmente activas alcanza en el caso de los afectados varones el
63,4%, v entre las mujetes el 57,7%. Los hombtes tienen jotnada completa en el 82,4% de
los casos y las mujeres, por el contrario, solo en el 37,3% de los casos.
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Grafico 1: caracteristicas de la muesttra para la encuesta
Entre los hombres, el 96,4% padece una discapacidad grave, el 12,9% una incapacidad

la_boral ‘patcial y el 32,3% la invalidez total. Entre las mujeres, el 95,3% padece una
discapacidad grave, el 10,7% una incapacidad labotal parcial y el 36,2% la invalidez total.

Sexo (%) - 485% 51,5 %

Estado civil (%) ' !
e _ 1% oo
Casado pero viviendo separado, divorciado* 10,0 % . 20,1 %
Viudo o 14% 1,6% ,
Soltero . 0% 291 %

Pareja de hecho ( matrimonio y NEL**) (%) ‘ 60,0 % 65,2 %
Ntmeto medio de personas en el hogar (SD) 2,5 (+/-1,4) 2,4 (+/-12) 'f
Hijos (%)

ningano ’ , 7% T i6E%

12 ! 349% : 44.8%

>2 ' 124 % , 8.4 %
Titulo escolat bisico de mayor categora (%) | |
Escuela primaria supetiot 26,1 % E 24,2 %
Escuela primatia 21,1% 287 %
Bachillerato 45 %% 4,8% '
Porcentaje de personas labotalmente activas (%) : 63,4 % 57,7 % (
De ellas, a jornada completa : 824 % _ 373%
Media de horas laborales a la semana | 375h 36,8
Clasificacién como gran discapacitado (%) 96,4 % 953 % "
Existencia de una incapacidad laboral ?arcial (%) 12,9 % 10,7 %
Existencia de una invalidez total (%) : 323% 36,2%

* Ja correspondiente categoria incluye también los datos de parejas de hecho inscritas

** Pareja de hecho no casada
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2.3.2 MUESTRA ENTREVISTAS

Las diferencias entre la muestra de las entrevistas y la muestra completa son escasas.
Grifico 2: caracteristicas de la muestra para las entrevistas

2.3.3 MUESTRA DE LOS PARTICIPANTES EN LOS GRUPOS FOCALES

La muestra de los grupos focales se diferencia de la muestra completa en los siguientes
aspectos: sexo, estado civil, nimero de hijos, formacién escolat, actividad labotal. El
potcentaje de hombres era menot, los participantes estaban casados con mayor frecuencia y
tenfan mas hijos que en la muestra completa. La formacién y el porcentaje de actividad
laboral eran mas elevados en ambos sexos.

Muest | trevistas (N=286

Estado civil (%) o _ :

Casado* ? 52,6 % 46,4 %
Casado pero viviendo separado, divorciado* 9,7 °/o 18,9 %
Viudo* : 07% 2,6 %
Soltero 353 % U 27%
Pareja de hecho ( matrimonio y NEL*¥) (%) L 639% 58,1 %
Hijos (%) ] |

 ninguno 45,7 % 49,1 %
1-2 ‘ 40,6 % 40,5 %
>2 13,7% 10,4 %
Titulo escolar bisico de mayor categoria (%) B
Escuela primatia supetior v 26,3 % ; 19,6 % :
Bachillerato 50,3 % : 45,8 %
Porcentaje de personas laboralmente activas (%). % ; 52,9 %
De ellas, 2 jornada completa ; 82’2, % 35,8 %
Media de horas laborales a la semana 38,7 - . 29,7
Clasificacién como gran discapacitado (%) ' - 97,7 % 96,7 %
Existencia de una incapacidad laboral parcial (%) 3,0% 13,1 %

Existencia de una invalidez total (%) \ 271 % ) 274 %
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Grifico 3: caracterfsticas de la muestra para grupos focales

Sexo (%) ‘ 464 56 .
Estado civil (%) ‘ ‘ \ |

Casado¥ - 57,6 516
Casado péro viﬁendo sebarado; divorciado® ‘ 9,5 | 15,0 \
Viudo* o - 1,6

Soltero 28,8 31,6
Pareja de hecho (mattimonio y NEL*¥) (%) i 71,1 60,0 .
Hijos %) , T ' :
i , _____________ s oy

1-2 46,2 433

>2 17,3 8,4

Titulo escolar bsico de mayor categoria (%) | , ‘

Escucla primaria superior o 211 183 M
Escuela ptimaria 15,4 333 |
Bachillerato - T 57,7 P 46,7
Porcentaje de personas laboralmente activas (%) ! 78,8 i 65,0
De ellas, a jornada completa - 80,5 i 43,6 ‘ ”3
Media de hotas laborales a la semana 37,8 31,7
Clasificacién como gran discapacitado (%) T 100 96,7
Existencia de una incapacidad iaboral patcial (%o) 3,8 8,3
Existencia de una invalidez total (%) o m; 25,0
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3 RESULTADOS DEL ESTUDIO ORDENADOS POR TEMAS

3.1 OBSERVACIONES SOBRE LA VALORACION, EL CUIDADO Y LA
MODIFICACION DEL REGISTRO

3.1.1 CUIDADO Y DEPURACION DE LOS DATOS

Todos los cilculos cuantitativos se realizaron con el programa estadistico SPSS, vetsién
19.1. Puesto que era imposible excluir errores en los datos — precisamente debido 2 la .
cantidad de datos provenientes de los 900 cuestionatios -, al finalizar la recogida de datos se
tealizé un control cuidadoso de los registros erréneos por medio de un recuento de
frecuencias y método matemitico. Ademis, se evitaton errores logicos en el propio
cuestionatio con la ayuda de una herramienta de depuracién. De esta forma, pot ej., una
petsona con amelia bilateral no puede mostrar al mismo tiempo otros dafios en las
extremidades supetiores; antes bien, tiene que haber sido registrado un valor erréneo por el
usuario. Al finalizar este control se disponia de un registro de datos brutos sin etrores.

312 FORMACION DE GRUPOS E INDICES, DESCRIPCION DE LOS GRUPOS E
INDICES FORMADOS. :

3.1.2.1 FORMACION DE GRUPOS POR DOLENCIAS Y GRAVEDAD DE LAS
DOLENCIAS '

Debido a la vatiabilidad de las dolencias se elaboraron distintos modelos y grupos de
dolencias. No se desctibieron unicamente los dafios prenatales, sino también los dafios.
consecutivos. Por ejemplo, una persona puede no presentar dafios ptenatales en la columna
vettebral, pero desatrollar a lo largo de la vida una escoliosis debido a una forma de
moverse no fisioldgica, incluyéndose también en el grupo de dolencias “defectos en la
columna vertebral”.

En conjunto se definieron diez grupos. Al ptincipio se hicieron ptuebas con un mayor
nimero de grupos; peto se comprobaron muchas coincidencias entre los grupos, de forma
que se llevé a cabo una reduccion de los grupos de dolencias a los existentes.

El siguiente grifico 4 recoge los grupos de dolencias que se constituyeron, ofreciendo
ademis el potcentaje de participantes en la investigacién que se ha incluido en cada grupo,
y se alude a las varables procedentes del cuestionatio que fueron decisivas para la
definicién intetna de los grupos.




Pigina 30

Grifico 4: grupbs de dolencias, nimeto de petsonas que incluyen y variables contenidas en
cada grupo

Ahora bien, el alcance de la dolencia — esto es, cada persona puede estar recogida en varios
grupos ‘de dolencias al mismo tiempo — puede ser distinta para cada afectado por el
Contetgan. La grifica que se recoge a continuacién muestra qué porcentaje del grupo

- completo se corresponde con qué extension de las dolencias. Con un valor medio de 4.08 y
una desviacién tipica de 1,44 se concentra el porcentéje mais elevado del 25,9% en cuatro
grupos de dolencias @/ mismo tiempo. Pero también presentan un elevado porcentaje las
petsonas incluidas en los grupos con dos y cinco dolencias, respectivamente con el 22,1%y
el 19,4%. Cinco petsonas estin especialmente afectadas, con .ocho dolencias simultineas.
El concepto de gravedad de las dolencias se trata con mayor detalle en el capitulo relativo 2
los dafios consecutivos. »

Dafio en las extremidades superiores 88,7% : 21-24,2.7-2.10,3.1,3.2,6,10,15,19,
o : : 24,28, 33, 38

Focomelia de las entremidades superiorzesk 10,5% 2.5 ;

Amelia de las extremidades superiores 4,9% i 2.6 ”

Daifio de las extremidades inferiores 44.1 — 44.5, 44.8 - 44.10, 46, 50, 55, 59,

y cadera - 59,9% 64, 68,73, 77

Focomelia y amelia de las extremidades :

inferiores | 1,8% ‘ M6 - 44T :
. Defcc t 65 el com;m# Vér.tébral. . | - g . .9..1.,7% . I 84_1_3‘4'_‘9 ’ 85 ’.90’ .94’ 99; 1(")4" e

Dafios en la zona de la cabeza y en los . 110.1-110.3,111.1 - 111.5, 113.1 -

Grganos sensodiales _ 42,9% ' 113.2,113.5-113.8

sordera \ 5,4% 110.4

Trastornos visuales y ceguera - 40,6% | ; 1105~ 110.7, 113.3-113.4

Malformacién de los 6rganos internos - 62,0% 114;1 - 114.8,115.1 - 115.9

* Las variables correspondientes se pueden comprobar en el cuestionario incluido en el anexo
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Ilustracién 1: frecuencia relativa de los grupos de dolencias por persona en datos
porcentuales

Ademas, lé.s dolencias dentro de cada grupo clave pueden ser heterogéneas o
patticularmente homogéneas. Por ello, el grifico 5 se ocupa del porcentaje de cada dolencia
pot grupos de dolencias.

Grifico 5: porcentaje de grupos de dolencias dentro de los 8 gtupos clave (%)

Frecuencia relativa de los grupos de dolencias
por persona (%)
30
25
20
% 15
10
. m
5 6 7 8 9 10
Numero de grupos de dolencias

[lustracién 1: frecuencia telativa de los grupos de dulencias por persona en porcentaje

85,8% 88.8%  983%  100% 100%

Dafios prenatales y consecutivos de lasji ; .
Focomelia de las extremidades superiotes 0% ’ 807%™ " 154% ) 16,5% . 48,5%"

10,0% & 28,8% !316% 163,3%  90,1% 100% 100%

Amelia de las extremidades supericres 0% . R 8,9%" 83% | 182%
Exttemidades infeciotes y cadera 0% “68,0% T TBAY% U 95,0% T 100%
Focomelia y amelia de las extremidadesi - 0,9% 3 0% ‘ 0,9% 0,6% 6,6%
Extremititen 0%

i feriores o0 ? o - ....... ‘
efectos dela columna vertebral | 0% | T64% | 927% | 947% | 976% | 992% | 100% | 100% |
et Siinesorgane - 6,7% i !

Dafios en la zona de la cabezayde ™ " ”

H

los 6rganos sensoriales

§
H

Sordera ’ 67T% 0% 31% 62% 4% 33% 1 364% 4%

Trastornos visuales y ceguera 0% 91% T161%  280%  63.9% 868% 9i5% T 166%
Malformacién de los organos internos 0% 6,4% 36,5% 74,7% 83,4% 95,9% 97,0% 100%

* Grupo(s) de dolencias
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El grifico muestra que se acumulan las distintas dolencias. En el reducido grupo con solo
una dolencia (15 petsonas) el 86,7%, esto es, 13 personas, solo muestra dafios en la zona de
las extremidades supetiotes. Solo una persona presenta dafios en la zona de la cabeza y otta
ptesenta sordera.

Ya en el grupo con dos dolencias (110 personas) apatece un nuevo punto central, los
defectos en la columna vertebral, con un 76,4%. El potcentaje de daflos en las
extremidades superiotes se mantiene al mismo nivel, con un 89,1%.

Esta tendencia se confirma en los demas grupos, en ptincipio en el grupo de tres dolencias

con las extremidades inferiores, en el de cuatro dolencias con malformaciones de los
tganos intetnos y en el de cinco con problemas visuales y cegueta, etc.

Leidos tenglén a renglén aumenta progreslvamente el porcentaje (excluyendo la sotdera) de
cada dolencia, esto es, cuantas mas dolencias acumule una petsona mis exactamente se
puede predecir su cuadro de dolencias. Si se lee por columnas se ha de observar que al
aumentar un 100% cada grupo de dolencias pueden aparecer pequefios errores de
tedondeo.

3.1.2.2 FORMACION DE GRUPOS CLAVE -
Los resultados de las entrevistas y los grupos focales dejaron claro que no solo hay gtupos
especiales de dolencias que merecen una atencién especial, sino que — al matgen de los
dafios — deben atenderse otras caractetisticas para podet reflejar adecuadamente la situacién
vital de los hombres y mujeres afectados por el Contergan
Se distinguieron los siguientes grupos.

o Afectados con cuatro dolencias

e Afectados con dos dolencias, brazos cortos
Sotdos
Petsonas con invalidez total
Petsonas con ingtesos bajos

Persouas con elevada litnitacidn funcional

Esta distincion se basa en el esfuetzo por conseguit testimonios mids especificos sobre las
exigencias requisitos y problemitica con los que se ven confrontados los hombtes y
mujetes afectados por el Contergan. En el caso de los afectados con cuatro dolencias, al
igual que afectados con limitaciones funcionales graves, esperibamos especiales exigencias,
tequisitos y problematica respecto de la comunicacién social. Las personas con invalidez
total afrontarfan, suponfamas, prohlemas particularmente exigentes en relacidon con el
mantenimiento de la patticipacidn, .
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los hombres y mujeres con escasos recutsos econdtnicos los tendtfan respecto del
mantenimiento de la independencia material. '

Este parrafo describe qué vatiables guardan afinidad y qué indices se elaboraron para
formar los grupos, asf como qué dolencias muestta el gtupo respecﬁvo

El grafico 6 recoge en qué grupos clave se incluyeron qué vatiables y de qué forma se
relacionan entre si. Las variables utilizadas se encuentran en el anexo (A 1) a pattir de la
pagina 248, la numeracion de las variables y la numeracién del cuestionario coinciden.

Grafico 6: formacién de los grupos clave y porcentaje respectivo en la muestra general las
Vanables se encuentran en el anexo

Grupo clave Porcentaje

e los grupos clave
Se mcluyen las variables 2.1 2 2.7 para las extremidades
superiores, y 44.1 2 44.7 para las inferiores. Se excluyen los dafios
. en las articulaciones sin otros dafios en las extremidades. Si al mismo
Afectados con cuatro dolencias 18,7% ) ) R ) o )
tiempo existen dafios en las extremidades inferiores ¥ superiores

la persona se incluye en este grupo.

Se registran las variables 2.1 2 2.4 cuando hay :
bilateralidad. No pueden existir dafios en las extremidades mfenores
; (excluidos dafios consecutivos)
Afectados con dos dolencias, brazos cortos 34,8%
asi como tampoco focomelia o amelia de las extremidades supetiores,

incluyéndose entonces la persona en este grupo.
Gehétlose ! 5,4% 3 La persona tiene que set sorda bilateral de nacimiento,
‘ , p q

""" o Se utilizd 14 variable 1104
Vollerwerbsminderung 32,8% Se utiliz4 la variable 338, existiendo

- Seincluyen personas con invalidez total.
Niedriges Einkommen 33,8% . Seutiliz6 la variable 331, al contestar que s

Se incluye 2 la pétsonia.

Se registran las variables 132 a 183 sobre las
limitaciones funcionales. Si una persona contesta a la pregunta inicial
(¢Tiene ahora problemas con X?) con “No”,

recibe ceros puntos en el indice de funcionalidad. Si contesta que s,
: puede alcanzar hasta cuatro puntos segin la limitacién que padezca
Elevada limitacién funcional : 20,1% - Todas las preguntas juntas reflejan el indice personal de

- funcionalidad. Se incluyen las personas que se encuentran en el

quattil superior del indice de funcionalidad, esto es, que han

alcanzado como minimo 53 puntos de un méximo de 104,
lo que significa que de las 26 pregunfas han obtenido al menos

puntos en cada una (dependiente con recursos especiales)
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Mientras que las petsonas con brazos cottos y los afectados con cuatro dolencias se han de
excluir por definicion, se ha de comprobar en qué medida los demas grupos se superponen,

cuando no ocupan exactamente el mismo ambito. Por ello se cornprobo si las personas con
invalidez total no tienen en su caso también ingtesos bajos o si los afectados con cuatro
dolencias no muestran generalmente una elevada limitaciéon funcional. De hecho, solo 56
petsonas tienen una elevada limitacién funcional y al mismo tiernpo cuatro dolencias.

Tampoco hay superposicién en la combinacién “invalidez total” e “ingresos bajos”, si bien
la coincidencia es claramente mayot, con 155 personas de forma que se ha de partir de que
la teduccién de la capacidad laboral como minimo puede contribuir a la reducc1on de los
ingresos. : ' ‘

El siguiente grafico 7 describe en qué medida los grupos clave estan afectados por las
distintas dolencias.

Grifico 7: potcentaje de grupos de doléfl‘cias en los grupos clave

* Se trata aqui exclusivamente de danos consecutivos, puesto que los dafios prenatales
fueron excluidos en la formacién de este grupo :

+ Significado de las abreviaturas de izquietda a derecha: afectados con cuatro dolencias,
afectados con dos dolencias, sotdos, personas con invalidez total, petsonas con ingtesos ’
bajos, petsonas con elevada limitacion funcional

Dafios prenatales y consecutivos : ;
de las extremidades 100% 100% ; 44.7% 90,5% 89,5% ?7,1°/o

superiores : o : ;
Focomelia de las extremidades sup. . 0% 6.4% Ly 5.1% 10.2% 30,9%
Exteemititn B TN Mt R
Amelia de las extremidades superiores ~~ 67% 0% 0% 84% 7,5% - 13,1%
Dafios prenatales y consecutivos de 1
las extremidades inferiores y . 100% . 56,8%* 38,3% 66,3% 66,0% 78,9%

_cadera : z :, ';
Egggggglgxmg{l:tgg bsemciof 0w 0 L% 20% 0%
Defectos de la columna vertebral 994%  941% | 66,0% : ’ 943‘4% L922% . 99,4%
Dafios en la zona de la cabeza y senndos o 28,1% 89,4% 48,1% '49’3% 48,0%
der bnmesorgane . | 48,5 ) b B - ‘ ‘ , ) o
Sordera 2% 20% 100% 63%  61%  23%
Trastornos visuales y ceguera - 29% 26 A% C894% - 45,6% 45,6% 1 44,6%
Malformacién de los érganos internos -~ 68,7%  60,7% 745% - 754% 769% - 80,6%

. ~
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3.1.3 METODOS CUALITATIVOS DE VALORACION

[A] ENTREVISTAS v

Las entrevistas semi-estructuradas sitvieron para comprender el desatrollo biogtafico de los
hombres y mujeres afectados por el Contergan en sus etapas subjetivamente Sigﬂiﬁcativas y
hacerse asf una idea del desatrollo de las fuerzas psicoldgicas empleadas ante las exigencias
fisicas, psiquicas y sociales relacionadas con los dafios ocasionados por el Contergan. Por
esta razdn, se pidi6 en ptrimer lugar a los/las patticipantes en el estudio que reflejaran las
etapas biogrificas que ahora les parecen especialmente significativas para su identidad
actual. En esta patte de la enttevista se planted la pregunta telativa a pot qué los hombres y
mujeres afectados por el Contergan habian participado en la entrevista y qué expectativas
tenfan respecto de la investigacién general. Ademds, se planted la cuestién sobre la
“otganizacién de la vida diaria, distinguiendo entre dias laborables y festivos.

En la concepcién de las ditectrices de las entrevistas esperébainos que al reflejar el
desarrollo biogrifico también se tematizara la relacién psiquica con el dafio ocasionado pot
el Contergan asi como el apoyo existente o inexistente por parte de ottas petsonas. Por
esta razdn se planteaba exphcltarnente tras recoger el desarrollo biogtifico, la pregunta
relativa a2 en qué medida se habian percibido y se percibian en la actualidad como
“discapacitados” los hombres y mujeres afectados por el Contergan. Nuestra tesis consistia
en que la histotia vivida subjetivamente de proteccién y prejuicio tendtia influencia en la
vivencia de la propia discapacidad.

En este contexto también jugaba un papel importante la descripcion de la necesidad de
apoyo vivida subjetivamente a lo largo de las distintas etapas vitales: aqui interesaba cémo
se ha desatrollado la necesidad de apoyo — también desde la perspectiva del esfuerzo por
conseguir la mayor independencia posible - en la biogtaffa.

Otro tema importante de la entrevista era la educacion escolat-y la formacién profesional.
Se planteaba la pregunta — cuando los participantes en el estudio no llegaban a hablar de
ello por si solos — acerca de si habfan pezcibido alguna influencia del dafio ocasionado pot
el Contergan en la educacién escolar y en la formacién o si se habian visto confrontados cn
algin momento con la discriminacién. En este contexto se planteaba también otta pregunta
relativa a en qué medida la actividad laboral cubria las propias expectauvas laborales y el
petfil competenc;al petcibido subjetivamente.

La expetiencia subjetiva en el mundo profesional y laboral (entre otros: proteccién o
préjuicio) supuso otro ambito tematico de las entrevistas y en el caso de los patticipantes en
el estudio que ya no estaban activos laboralmente o lo estaban a tiempo parcial
desembocaba
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en la cuestién sobre las razones del abandono de la actividad profesional o de la decisién de
reducir la jornada laboral. ' ‘
En el siguiente paso — salvo que sutgiera espontineamente en relacion con la informacion
biografica — se tetnatizaba el ambito de la salud, tratindose, pot un lado, la evolucién de la
salud en la biografia hasta la actualidad, y pot otro la atencién médica. En la asistencia
médica y rehabilitadora constituian el centro de interés la calidad, experiencia y sensibilidad
de los médicos (al igual que ottos grupos profesionales) respecto de las necesidades de los
hombres y mujeres afectados por el Contergan, asi como la disposiciéon de los segutos
legales de enfermedad a apoyatlos y financiatlos en lo que respecta a medicinas y recursos. |
Ademis, se tratd el tema de la adaptacién de la vivencia y el aseguramiento de la movilidad
(ejemplo: automévil, silla de ruedas eléctrica), incluyendo tanto los seguros legales coto las
autotidades locales. En el contexto de la salud se hicieron preguntas sobre el
comportamiento saludable (“:Qué hacen los/las patticipantes en el estudio por su salud,
qué gastos ptivados se producen a rafz de ello?”). . '
Un importante ambito temitico fue el constituido pot las expectativas relativas a la
evolucién futura de la salud y a las posibilidades de ejetcer alguna influencia sobte ella. Se
comptobaron las expectativas, deseos y temotes relativos a la futura necesidad de asistencia
'y la futura situacién asistencial. Ademais, se traté la relacién social anterior y actual con el
dafio ocasionado pot el Contetgan, asi como con los hombres y mujetes afectados por el
Contergan.
Se transcribieron las entrevistas. Puesto que las entrevistas se entendian como
profundizacién en la investigacién del cuestionatio, la valoracion tuvo lugar partiendo de-
cuestiones especificas que también aparecfan en el cuestionario. Las siguientes preguntas se
encontraban en el centro de la valoracién de la entrevista: :

(a) Perspectivas de evolucion personal ¢en qué medida hay que comprender la biografia
desctita como un proceso evolutivo en relacion con la formacién y el
mantenimiento de la independencia y la tesponsabilidad (también en el sentido de Ia
adaptacién creativa a la discapacidad existente)? Por independencia se entiende la
autonomia en la ejecucién de actividades de la vida diaria, por responsabﬂidéd el
control sobre la forma y el alcance de los setvicios de apoyo, asi como la
otganizacién del dia a dia y de la vida de acuerdo con ctitetios subjetivos para
conseguit una vida llena de sentido y personalmente satisfactotia. — Relacidn con la
investigacién del cuestionario: la necesidad de apoyo percibida. actualmente, las
expectativas de evolucién ulterior de la salud y de la psique, asi como las
expectativas de necesidades asistenciales en el futuro y la situacién asistencial en’ el
futuro deben set analizadas también en el contexto de los esfuerzos reconocibles en
Ia biografia pot desarrollar y mantenet la independencia — incluso frente a grandes
obstaculos fisicos y ’
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sociales - y la responsabilidad.

(b) Perspectiva de compensacion actnal ¢en qué medida, desde la petspectiva de los/las
patticipantes en el estudio, se obtiene compensacion por los dafios existentes en los
distintos dmbitos vitales (familia, profesién, tiempo libre)? La descripcion del dia a
dia, las medidas de adaptacién desctitas como ya existentes o todavia necesatias en
la vivienda y el entorno, las formas y el grado de asistencia existentes constituyen el
trasfondo de la valoracién de la compensacién actualmente posible. Ademis, en la
entrevista se planteaba directamente la pregunta relativa a en qué medida se
consigue compensar el dafio existente en la vida diatia y si se han producido
cambios a lo latgo de la biografia. - Relacidn con la investigacion del cuestionario: aqui se
puede comprender con mayor exactitud como afectan los daflos existentes a los
distintos 4dmbitos vitales y dénde se encuentran las necesidades de apoyo no
cubiertas con vistas a conseguir la compensacion.

(c) Perspectiva institucional-contextual :Cémo ha evolucionado la necesidad de apoyo,
cémo ha evolucionado el apoyo recibido (o no obtenido) en los distintos Ambitos
vitales a lo largo de la biogtafia? ¢Qué evolucién se espeta, se desea o se teme en el
futuro — en el contexto biogrifico-? La evolucién de la necesidad de apoyo
petcibida subjetivamente, asi como del apoyo tecibido o no recibido en la biografia
constituye el trasfondo en el que se basan las expectativas telativas a la futura
necesidad de apoyo, pero también a la futura situacién asistencial. Por ejemplo,
cuando en el transcurso de la biografia se producen cambios tepentinos - valorados
flegativamente — en relacién con la propia salud y competencia funcional, es de
esperat que se exprese una preocupacién por la anticipacién personal de la
situacion fututa con vistas a las etapas de salud y funcionales. Todavia mas
impottantes son las expetiencias que han tenido en el pasado los hombres y
mujetes afectados por el Contergan con la asistencia médica y con setvicios
institucionales de apoyo (seguros legales, oficinas administrativas). ¢En qué medida
ha podido surgit en la biografia la confianza en su expetiencia y sensibilidad con las
necesidades y exigencias de los hombres y mujeres afectados por el Contergan, o ha
aparecido la desconfianza? Estas expetiencias son detetminantes para las
expectativas telativas a la competencia del tratamiento médico y del apoyo por parte
de los seguros legales y las oficinas administrativas. - Relacidn con la investigacion del
cuestionario. sobte el trasfondo de las entrevistas se pudo profundizar una vez mas en
las necesidades y demandas de las que informaba el cuestionario, en la valoracién
que alli se hacia de la asistencia médica, asi como del apoyo institucional.
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(d) Perspectivas de participacion: ;Cémo cons1guen los hombres y mujeres afectados por el
Contergan patticipar y autodeterminarse en las distintas etapas vitales? ¢Dénde
perciben que existen batretas en el acceso al espacio puiblico, en la co-configuraciéon
del espacio piblico, en la creacién y el mantenimiento de redes sociales, o 2 una
vida independiente y al mismo tiempo socialmente integrada? ¢Qué condiciones
deben cumplirse, desde su punto de vista, pata romper esas batretas? ¢Qué
ptesupuestos citan para mantener la part1c1pac10ﬂp ¢Qué significado relativo tienen
los presupuestos concretos en la experiencia de los participantes en el estudio? -
Relacién con la investigacion del cuestionario: mediante las necesidades de participacién
tealizadas o incumplidas podemos obsetvat los mecanismos psicolégicos de la .
calidad de vida, que suponen un constructo central en la investigacién del
cuestionatio. Ademas, se pone de relieve una vez més en qué medida la dotacion de
soportes técnicos y la conformacién del entotno espacial y social tienen influencia
sobre la patticipacion petcibida subjetivamente.

Partiendo de estas cuatro perspecttvas el material de las entrevistas, completamente .
transctito, fue dividido en cuatro dmbitos tematicos pot dos evaluadores trabajando de
maneta independiente, imbitos en los que se ordenaron todos los testimonios de las
entrevistas. Los testimonios itrelevantes para estos &mbitos temiticos fueron excluidos de
la valoracién ultetior. En una muestra al azar (N=50) extraida de las entrevistas (N=285) se
realiz6 para cada entrevista un resumen del testimonio en los cuatro 4mbitos tematicos. Los
resimenes de las cincuenta entrevistas (divididos en los cuatro 4mbitos tematicos)
constituyeron la base para desarrollar un sistema de categotfas para la evaluacién de las
entrevistas. Puesto que ambos evaluadores traba)ando mdepenchentemente habifan
elaborado su propio sistema, el paso siguiente fue comparar ambos sistemas; los dos
evaluadotes acordaron finalmente un sistema definitivo de categorfas (dividido en cuatro
dmbitos tematicos).

Para dar un ejemplo de este sistema de categotias pot ambitos temiticos, se ha elegido el
ambito I: “Petspectivas de desatrollo personal”:

1] - Se d.tstingue entre distintas etapas: infancia, escolatizacién, primera - juventud,
adolescencia, ptimera madurez, edad adulta.

[IT] Se distingue entre diferentes contextos que se apoyan en las distintas etapas: relacién
con los padtes, con los hermanos, con el grupo de iguales, con los docentes, con las
petsonas en el mundo laboral, con los rmembros de la familia que han fundado, con amigos
y conocidos.

[IIT] Autoafitmacién, servicio multiplicado, intensificacién del contacto con las petsonas,
alejamiento temporal de otras petsonas, inclinacion expenrnentada hacia otras personas,
excluirse en sentido positivo de otras personas, negacion (ignorat), dar animos,
teconocimiento expreso de
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sus setvicios, apoyo emocional, apoyo instrumental, fomento, abandono, desprecio.

Sobte la base de la evaluacién por distintas edades y contextos ambos evaluadores (en una
confetencia de evaluacién) definieton para cada una de las N=285 entrevistas una
otientacién. En la parte del resultado se unieron testimonios y otientaciones.

[B] GRUPOS FOCALES

En los grupos focales se tematizaron mbitos seleccionados de la i mvestlgacmn ehgiendose
un 4mbito temitico especifico por cada grupo focal (por ejemplo, otganizacién diaria y
modo de vivir independientes; vivienda y movilidad; salud y atencién sanitaria). Se
configuraron 23 grupos focales, estando constituido cada grupo por cuatro a seis petsonas.’
Las chatlas de los grupos se extendieron a lo largo de un petiodo de tres a cuatro hotas. Las
chatlas tuvieton lugar en distintas regiones de la Repiblica Federal de Alemania. Las
charlas se transcribieton en su totalidad. Se ofrecieron otros cuatro grupos focales con
validacién comunicativa con el objetivo de interpretar los tesultados obtenidos en' el
Instituto de Gerontologia. Estos se éxtendieron entte un dia y dia y medio. '

Para comenzar las charlas de los grupos focales los participantes en el estudio tenfan que
ofrecer su experiencia pprsonal y sus impresiones en relacién con el respectivo ambito
temAtico, asi como sus propuestas en relacién con la optimizacién de las condiciones
contextuales. El objetivo de esta parte de la charla era obtener de nuevo una visién
comprensiva que permitieta interpretar cémo percibian los hombres y mujeres afectados
por el Contergan el respectivo dmbito tematico. En un paso ulterior estas experiencias e
impresiones se vinculaban con las concretas interpretaciones que se podian deducir de los
resultados de la investigacién — cuestionario, entrevistas -. En este proceso de validacién
comunicativa la cuestion relativa a en qué medida las interpretaciones deducidas de los
resultados cubtian el mundo de expetiencias e intetpretaciones de los/las participantes.
jugaba un papel especial. En caso de falta de coincidencia se tematizaron las posibles
tazones de ello. Sobre la base de la valoracién de los resultados obtenidos en las chatlas de
los grupos focales, se fortalecié y tefiné la interpretacién adoptada por el equipo de
investigacién. Ya en este momento se ha de hacer notar que en ningin caso fue necesatio -
proceder a una profunda correccién de las interpretaciones asumidas. Por dltimo, las
chatlas sitvieron para ordenar sistemiticamente las recomendaciones de actuacién
resultantes del estudio y la interpretacién — de nuevo por temas -.
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3.2 DATOS SOCIODEMOGRAFICOS Y RED SOCIAL

En este lugar se incluyen datos soclodemograﬁcos y relativos a la red social; no se mcluyen
aqui datos sobte la formacién profesional ni sobre la actividad laboral, puesto que a ellos se
dedica un capitulo distinto. Los datos sobte el estado civil, nimero de hijos, etc., son de la
mayor televancia para la asistencia y el apoyo oftecidos pot la red social. La red social
asume desde muy temprano, cuando no ya desde el nacimiento, tareas que normalmente ha

* de sopottar a edades mucho mis elevadas.

La ted social se comporie de la generacién de los padres del afectado, la pareja, los hijos,
amigos, conocidos y compafieros de trabajo. Los concretos circulos de personas se recogen
a continuacion. :

3.2.1 ESTADO CIVIL Y EMPARE]AMIENTO

Como se indica en el grifico 8, tanto la mitad de los encuestados vatones como de las
mujeres (48,8% vs. 49,2%) estin casados. En el grupo'de los separados y divorciados, por
el contratio, se ven claramente diferencias por género. Con un 20,1% las mujeres son .
aproximadamente el doble de los hombres, el 10,1%. Este porcentaje cae en quienes
definen su estado civil como soltetia. Aprox. un 40% de los hombres sefialan estar solteros
frente a solo-el 29,1% de las afectadas de sexo femenino. ’ S

Grifico 8: comparacion del estado civil de los grupos de edad 50-54 afios y de los afectados
por el Contergan, divididos pot sexo (%0)

El grifico 9 contesta a la pregunta relativa a si una persona vive casada, esto es, tras haber

contraido matrimonio o habetse registrado como pareja de hecho, o bien si tiene otro tipo
de pateja, esto es, simplemente convivientes, o no tiene pareja en estos momentos.

Grifico 8: comparaci6n del estado civil de los grupos de edad 50-54 afios y de los afectados por el Contergan, divididos por sexo (%)

soltero 114 14,2 8,6 34,2 39‘,6 29,1
casado 70,3 70 70,6 | 49,0* 48,8 49 2%
separado/

divorciado 15,6 14,8 16,4 15,3 10,1 20,1
viudo A - 2,7 1 44 15 1,4 1,6 —

* esta categoria incluye tambicn 165 dat6s de parejas de hecho inscritas (10°casos)



Pigina 41

Si se observan estas cifras, en contraposicién al estado civil apatece una imagen distinta.
Aunque muchas mujeres ya estin separadas o divorciadas, muchas de ellas ya han
encontrado una nueva pareja.

En total se ve que el 60,7% de los encuestados varones y el 65,2% de las mujetes viven en
pateja. En comparacién con el grupo de edad de 50-54 afios en la poblacién general,
aproximadamente viven 2,4 veces mis hombres afectados por el Contergan sin pareja
(38%) que en el resto de la poblacic')n (15,8%).

Grifico 9: comparacién de la vida en pareja del grupo de edad 50-54 en la poblaclon
general y entte los afectados por el Contergan, separados por sexo

¢Pero cémo se recogen estas cifras en los grupos descritos por temas relevantes? Al
respecto ofrece informacién el grafico 10. .

Los datos tesumidos en el grifico 10 subrayan de qué forma tan distinta se ven afectados
los grupos clave por la falta de pareja. Los afectados con cuatro dolencias tienen el
porcentaje mas elevado, con casi un 50%, séguido por los sordos con un 43,6%.
Relativamente bien se posicionan las personas con brazos cortos, con un porcentaje del
29,7% sin pateja, que parece pese a todo bajo en.comparacién con el grupo completo, peto
que en contraposicién con la poblacién general supone el doble. '

Grifico 9: comparacién de la vida en pareja del grupo de edad 50-
Contergan, separados por sexo

54 en 1 poblacién general y entre los afectados por el

Sin pareja 15,8 14,8 16,8 38,0 395 34,8
hn._pn hogar . :
casados 71,8 72,6 70,9 48,0* 48,8% 49,2%
otra forma de
emparejamiento 12,5 12,6 12,3 13,9 11,9 16,0

* esta categorda incluye también los datos de parejas de hecho inscritas (10 casos)
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Grifico 10: comparacién del estado civil de la muestra de afectados por el Contergan y los
grupos clave |

3:2.2 HIJOS

Otro componente importante de la red soc1a1 esti constituido por los hijos propios (o
adoptados, como a menudo se nos ha indicado). En el cuestionario realizibamos preguntas
telativas al nimero de hijos y a cuintos son todavia menores de edad.

El nimero de hijos se puede ver en la ilustracién 2, y a él se contrapone el niimero de hijos
de la cohorte femenina 1960-1964. Puesto que la fase reproductora de esta cohorte
femenina ya ha finalizado, no se esperan cambios respecto de estas cifras.

Llama la atencién que el grupo de afectados por el Contergan sin hijos es el doble que en la
poblacién femenina en general. Separados por sexo los hombres, con un 52,7%, tienen un
porcentaje un poco mais elevado (6%) que las mujeres, con un 46,8%. '

* Grifico 10: comparacién del estado civil de la muestra de afectados por el Contergan y los grupos clave

Af}éctados con-4 dolencias (N=163).. R i 36 3% 15,3%

, .. Afectados -con.2.dalencias, brazos.cortos i

56,4%s 13,9%
i
29,7% ?
=47 : ? : H
*7) . 43,6% 50% : 6,4%
) : 6,4%
e - : .
Invahdez total- IN=285) . 40,3% 41,5%..... 18,2%
¥ . -
~Ingresos bajos-IN=294) : ; 33,9% 50,5% 15,6¢
H 4 i 5070
~levada limitacién funcional § ooy
' 45,370 13,2"/0
| (N=175) % n5%
esta categoria induye también los datos de parejﬁﬁ“de"hecho itigeritas

5
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Ilusttaclon 2 h1]os y catencia de hijos en la cohorte femenina 1960-64 y los afectados pot el
Contergan, éstos tltimos separados pot sexo

El potcentaje de personas con un hijo es equilibrado, pero el grupo con dos, asi como el
grupo con tres o mas hijos presenta cifras significativamente infetiores; son la mitad de las
existentes en la poblacién general.

Si se considera esta catractetistica en los seis grupos clave, aparece una diferencia
significativa en la ilustracién 3 para los grupos de sordos y de afectados con cuatro
dolencias: ambos presentan un 65% de casos sin hijos. Un potcentaje infetiot de carencia
de hijos que la media aparece inicamente en el grupo de los afectados con dos dolencias,
que, sin embatgo, presenta un 40,9% de carencia de hijos, claramente mds elevado que el
de la cohotte femenina 1960-1964, con un 23,3%.

Hijos y carencia de hijos (%)

Contergan femenino |

Contergan masculino

Contergan completo

Cohorte 1960-64.

0% 10% 20% 30% 40%  50% 60% 70% 80% 90% 106%

& Sin hijos gUnhijo g Dos hijos g Tres o mas hijos

Tlustracién 2: hijos y catencia de hijos en la cohorte femenina 1960-64 y los afectados pot el Contergan, éstos 1iltimos
separados por sexo :

Fuente: datos propios; cifras de la cohorte del Ministerio federal de Familia, Mayores Mujeres y Juventud; afio 2007
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Thustracién 3: hijos y carencia de hijos en el grapo completo de afectados pot el Contergan
y segin los seis grupos por temas relevantes -

También preguntamos si entre los hijos que viven en el hogar se encontraban menores de
edad. Asi es en el 55,9% de los casos, difetenciindose los sexos de manera significativa. En
las mujeres el porcentaje del 46,2% es clatamente inferior al de los hombres, con un 67,7%.
Pata comparat se tomaron los datos de la Oficina Federal de Estadistica de 2010, que
deben ser interpretados con cietta precaucion. De todos los grupos de edad en Alemania,
11.774.000° familias con hijos soltetos tienen 8.123.000 hijos menores de edad, lo que se
cottesponde con un factor de 0,7. Trasladado al grupo de edad de 45-55 afios (7.939.000)
que tienen 3.961.000 hijos solteros, quedan 2.773.000 hijos menotes de edad, lo que se
corresponde con el 35%. Puesto que en los segmentos de edad mis elevados hay que
contar mis bien con un factot infetior de hijos menores de edad que la media aritmética, el
35% es la frontera superiot, siendo el valor real infetior a ése.

Con esta forma de anilisis el porcentaje de afectados por'el Contergan con hijos menores
de edad en el hogar se encuentra siempre como minimo un 20,4% por encima del grupo de
edad comparable en la poblacién general.

Hijos y carencia de hijos»eh
los grupos clave (%)

Limit. funcional (N=175)

Bajos ingresos (N=294)

4

Invalidez total (N=285

Sordos (N=47)

2 dolencias (N=303)

4 dolencias (N=163)

-

Grupo completo (N=870) |

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% '100%

# Sin hijos g Unhijo g Dos hijos g Tres o mas hijos

Tustracién 3: hijos y carencia de hijos en el grupo completo de afectados por el Contergan y segiin los seis grupos por
temas relevantes
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En los grupos clave se encuentran las cifras mis elevadas de potcentajes de hijos menotes
de edad en casa entre los afectados con dos dolencias, con el 55,9%, y con cuatro dolencias,
con el 53,6%. Con el 40% el porcentaje de hijos menores de edad entte los sotdos es muy
bajo, los tres grupos testantes se mueven entte el 47,5% y el 48,8%.

3.2.3 TAMANO Y COMPOSICION DEL NUCLEO FAMILIAR

El cuestionatio incluia pregdntas relativas al nimero de personas en el nicleo familiar, asi
como a la composicion del hogar. La ilustracién 4 recoge el tamafio del nicleo familiar que
obtuvimos en contraposicion con el de la poblacion general.

Los afectados por el Contergan viven mis raramente en hogares unipetsonales que la
poblacién general, viven mis-a menudo en hogares con tres o mas personas. La razén es,
por un lado, que los valores obtenidos de la poblacién general forman un petfil en el que
los jévenes que viven solos son tantos como los mayores que viven solos. En la muestra
afectada por el Contergan, por el contrario; viven solas las personas que todavia se pueden
permitir vivir solas en circunstancias favorables, y aquellos que no encuentran pareja y se
ven abocados a asistencia externa. El mayor porcentaje de hogates con tres o més personas
se explica sea por el elevado porcentaje de hijos que todavia viven en casa o por el hecho
de que los padres, parientes u otras personas viven en casa para facilitar asistencia al
afectado. o :

Tlustracidén 4: hoga.i:es pot nimero de personas, comparacién entre la poblaciéon general
2006 y la muestra de afectados por el Contergan '

LA
Hogares por nlimero de personas
100% " o ' : —
90%
j ¥ Hogares con 5 o més personas
80% T
70% 1 @ Hogares con 4 personas
60% - i ‘ e
50% s . ~——g-Hogres con 3 personas
0%, o . - '
30% - - @ Hogares con 2 personas
20% B
0% ot 0 %___I:i__?gares unipersonales
0% - : S
' Poblacién general Muestra Contergan

Tlustracién 4: hogares segun el niimero de personas, comparacién entre la poblacién general 2006 y la muestra de afectados pc
el Contergan

Fuente: Oficina Federal de Estadistica: Anuario Estadistico 2007, poblacién y empleo, evolucién de hogares particulares hasta 2025 y
cilculos propios
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El siguiente grifico tecoge la muestra de afectados por el Contergan dividida en los ya
conocidos grupos clave y cémo se distribuye el tamafio del hogar por grupos. Aqui llaman
la atencién las cifras ya comentadas de empatejamientos y el nimero de hijos.
El gtupo de afectados con cuatto dolencias posee el mayor porcentaje de personas sin
pareja y sin hijos. Esto se refleja en el potcentaje del 31,3% de hogares unipersonales y el
potcentaje mis bajo en comparacién con los otros grupos de hogares de tres o mis
- personas. Los grupos de sordos y personas con invalidez total son los siguientes, con
potcentajes del 27,8% y del 27,7% de hogares unipersonales y porcentajes del 33,3% y
31,9% de hogares con tres o mas personas respectivamente. :
Las petsonas con brazos cortos, por el conttario, presentan con el 21,2% el porcentaje mas
bajo de hogares unipersonales y en el caso de hogares con tres o mis petsonas el grupo
llega al 49,7%. Pattiendo de los valores de empatejamiento y nimero de hijos puede
sefialatse que se trata aqui fundamentalmente de familiares directos y el grupo de afectados
con dos dolencias dispone de la red mis tupida de todos los grupos clave, lo que confirman
los valotes telativos a la composicion del hogar (véase grafico 11).

Tlustracién 5: hogares por nimero de personas,_comparacién entre la muestra de afectados
por el Contergan y los grupos clave :

Hogares por nimero de personas
100%

90%
- 80%

70% -

60% 3 Hogare; con 5 0 mds personas

50%
40%

@Hogares con 4 personas

H
30% # Hogares con 3 personas

20%
10%

#Hogares con 2 personas

- # Hogares unipersonales

0%

Tlustracién 5: hogares por niimero de personas, comparacién entre la muestra de afectados port el Contergan y los grupos
clave: muestra completa de afectados por el Contergan, con’ cuatro dolencias (N =163), con dos dolencias (N=303), sordc
(N=47), con invalidez total (N=285), con limitacién funcional (N=175) '
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¢Cbémo se componen los hogares en la muestra afectada por el Contergan? A aquellos que -
afitmaron que vivia mas de una persona en el hogar se les preguntd quién exactamente

- vivia con ellos. El siguiente grifico muestra por grupos clave, asi como para la muestra
completa, qué petsonas viven en el hogat, esto es, pot ej., qué porcentaje hay de padres
viviendo en el hogat en el gtupo de afectados con cuatro dolencias.
De nuesttos datos se desprende que el grupo de afectados con cuatro dolencias y el de los -
sotdos son los mis afectados por la falta de pareja y de hijos. De ello se detivan tamafios
inferiores del hogat y una composicién diversa de éste.
El potcentaje de afectados con cuatro dolencias y de sordos con pare]as (casadas) e hijos es
bajo en comparacién con el de los restantes grupos. Por el contratio, los afectados de estos
dos gtupos viven mis 2 menudo con los padres en el mismo hogar, seguidos por el grupo
de personas con limitaciones funcionales. Los sordos viven en el 17,5% de los casos con
amigos/ otros parientes en el hogar, en comparacién en el grupo completo esto solo ocurte
en el 8% de los. casos. Los hermanos juegan generalmente un papel subordinado, con
valores entre el 0,8% y el 2,5%.

Griafico 11: comparamon entre la composicion del hogar de la muestra de afectados por el
Contergan y los grupos clave

Padres ‘ 12,0% 11,2% . 86% 12,5% 7,2% 10,8% 9,0%
Hermanos . 2,2% 0,8% 1,9% 2,5% 1,7% 1,9% 1,9%
(Conyuge/pareja) .~ 84,6% 60,8% 729%. . 57,5% 66,2% 69,2% 64,1%
Hijos : 57,9% 35,2% 53,8% 32,5% 39,2% 47,3% 38,5%
Amigos/ otros ;
pasientes 8,0% 9,6% 6,4%. 17,5% 10,1% 7,3% 14,1%

+Significado de las abreviaturas de 12q\§1erda a derecha: afectados con cuatro dolencias, afectados con dos dolencias, sordos, personas con
invalidez total, personas con ingresos bajos, personas con elevada limitacién funcional
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3.2.4 RED SOCIAL

En el cuestionario se tematizd extensamente la cuestién de la red social de los afectados
por el Contergan, planteandose no solo preguntas sobre el grado de integracién:
experimentado subjetivamente, sino también sobre la calidad vivida subjetivamente de las
relaciones familiares y extrafamiliares. Los 16 items contenidos en el cuestionario reflejan
caracteristicas de integracion social percibida subjetivamente y participacién social. El
coeficiente alfa de cronbach se encontraba pata los 16 items en .88.

En los siguientes diagtamas se incluye cada uno de los 16 items sobre red social (en versién
reducida) que se contienen en el cuestionario. Asi comparamos las medias de cada grupo
clave con las medias de personas que no pertenecen a dicho grupo (por ej., afectados con
cuatro dolencias con no afectados con cuatto dolencias). En este lugar se muestran los
cuatro grupos pot temas relevantes mas destacados: con cuatro dolenclas mgresos bajos,
invalidez total, asi como elevada limitacién funcional.

En ptimer lugar, se desprende de las ilustraciones que la participaciéon perclblda
subjetivamente es relativamente elevada en los afectados por el Contergan. Asi lo muesttan
items que tematizan hasta qué punto encuentran personas de confianza en el entorno
social, que muestran disponibilidad para ayudar, con los que se puede hacer cosas juntos,
que estin ahi cuando se tienen dificultades, en los que se puede confiar en situaciones
positivas y negativas. También la satisfaccién con los contactos, asi como el respeto
recibido por patte de otras personas apuntan a la participacién percibida y la integracién -
" social. :

Ello coincide con el convencimiento de poder aportar algo a los demas.

La ilustracién 6 muestra, sin embargo, las difetencias entte los afectados con cuatro
dolencias y los no afectados con cuatro dolencias. Aparecen diferencias estadisticamente
significativas entre estos dos grupos en los siguientes aspectos: (I) preocupacién por ser.
una carga para los demis (en los afectados con cuatro dolencias esta preocupacién esta mas
extendida), (II) frecuencia con la que se ve a los patientes (inferior en los afectados con
cuatro dolencias), (III) existencia de personas con las cuales se pueden expresar los propios
sentimientos (de media mas rara para los afectados con cuatro dolencias).

En las personas con ingresos bajos aparecen diferencias mucho mas claras en comparacién
con las personas con ingresos suficientes, como se puede vet en la ﬂusttaclon 7. Aparecen
diferencias estadisticamente significativas en todos los aspectos.

Una imagen casi idéntica aparece respecto de la diferencia entre petsonas que estin muy
limitadas desde el punto de vista funcional y las petsonas en las que no ocurte esto. Las
diferencias mas llamativas aparecen en los aspectos: (I) evitacién de conflictos (en las
personas con elevada limitacién funcional se evitan mucho mis a menudo los confhctos) y
(D) preocupacién por ser una carga para los demas (en las personas con elevada-
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limitacién funcional esta preocupacién esti mucho mas extendida). Por dltimo, el item
“alguien podtia ayudar en cualquier momento” no ofrece diferencias significativas (véase
ilustracién 8). '

Igualmente, en todos los ftems aparecen diferencias significativas para los grlipos de
personas con invalidez total y el grupo de los que 10 presentan esa invalidez. La unica

‘excepcion esta constituida por el item “me respetan”.

‘De ello se desptende lo siguiente: en la situacién actual los afectados por el Contetgan
petciben una integracién y patticipacién relativamente elevadas, si bien aparecen grupos
especificos en los que se observan desviaciones significativas en algunos aspéctos de
mtegraclon y participacién social: ello es aplicable sobte todo al grupo de personas con
mgresos bajos, con invalidez total y con elevada limitacién funcional.
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Tlustracién 6: 16 items sobre la red social de los afectados por el Contergan. Comparacién
de medias de los afectados con cuatro dolencias con las medias de personas sin cuatro
dolencias

La red social de los afectados
por el Contergan

l alguien con quien hacer cosasp %

¥,
*'ﬂ
%

| alguien que ayuda en las dificultades LA
se ¥y :::: - '.
. 5o ¥ ; ;* " ¢
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& W
%.. #.  alguien con quien Llo}‘ar
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8 no sentirse utilizado "i? _'ﬁf »
3 QO :
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Extension de items concretos (1=en total desacuerdo, 2=en desacuerdo,
3=mas bien de acuerdo, 4=completamente de acuerdo)

»+ g+« Afectados con 4 dol. +.«p+- No afectados con 4 dolencias

Tlustracién 6: 16 items sobre la red social de los afectados por el Contergan. Comparacién de medias de

los afectados con cuatro dolencias con las medias de personas sin cuatro dolencias
Nivel de significacion: *p<.05; ¥*p<.01; ***p<.001
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Tlustracién 7: 16 items sobre la red social de los afectados por el Contergan. Comparacion
de medias de petsonas con ingresos bajos con las medias de personas sin ingresos bajos

| La red social de los afectados
" por el Contergan
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Tlustracién 7: 16 items sobre Ia red social de los afectados por el Contergan. Comparacién de medias de personas

con ingresos bajos con las medias de personas sin ingtesos bajos

Nivel de significacién: *p<.05; **p<;01; *xp<.001
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Tlustracién 8: 16 ftems sobre la red social de los afectados por el Contergan. Comparacion
de medias de los afectados con limitacién funcional con las medias de personas sin
limitacién funcional ‘

La red social de los afectados
por el Contergan
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Tlustracidn 8: 16 items sobre la red social de los afectados por el Contergan. Comparacion de medias de los
afectados con limitacién funcional con las medias de personas sin limitacién funcional
Nivel de significacién: *p<.05; ¥p<.01; ***p<.OQl
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Tlustracién 9: 16 items sobre la red social de los afectados port el Contergan. Comparacién
de medias de las personas con invalidez total con las medias de personas sin esa invalidez
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Tlustracion 9: 16 items sobre la red soctal de los afectados por el Contergan. Comparacién de medias de las

personas con invalidez total con las medias de personas sin esa invalidez

' Nivel de significacién: *p<.05; ¥p<.01;**+p<.001
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3.3 FORMACION, ACTIVIDAD PROFESIONAL O ASALARIADA,RENTAY

PENSIONES

3.3.1 INSTRUCCION ESCOLAR
Las petsonas afectadas por el Contergan, segin sus declaraciones en las entrevistas y los
grupos focales, fueron instruidas desde edades muy tempranas y de forma petsistente por
sus padres o educadores para ser independientes y auténomas en todos los aspectos; por
~ello, pronto se dieron cuenta que la formacién suponia para ellas una posibilidad de
conseguit autonomia en la profesion ificluso con limitaciones fisicas severas. En el grifico
12 se comparan datos de la formacién escolar general del conjunto de la poblacién con los

datos que hemos obtenido.

Grifico 12: formacién escolar general en afectados por el Contergan (N=870) y en el gtupo
~de edad de 50-55 afios en la poblacién general

Aparecen dos diferencias respecto de la poblacién general. En primer lugar, en los
afectados por el Contergan existe un clato desplazamiento del potcentaje de titulos:
formativos hacia los supetiores. Ademis, las difetencias por género son menos evidentes.

‘Con telacién a la formacién escolar se produce una ultetior distincién en los datos por

grupos clave.

Sin titulacién 2,9% 3,3% 2,5% 3,9% 3,9% 3,9%
Titulo de escuela prim. sup.  25,1% 26,0% 24,0% 32,9% 35,0% 30,8%
Titulo de escuela primaria 24,7% 21,0% 28,5% 36,6% 32,4% 40,6%
Tmllo de - tecﬁ“sﬁp —— ; SRS SR . S
bachillerato 43.0% 44 8% 41,5% 26,2% 28,2% 24,3%
Otro titulo 3,6% 4,5% 2,7% kA, k.A. k.A.

~ Sin datos 0,9%" 0,5% 0,9% 0,2% 0,2% 0%

Fuente de los datos relativos a la poblacién general: Oficina Federal de Estadistica sobre la formacion de la poblacion, 2012
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Grafico 13: Comparaciéon entre la forrnac1on escolar general en afectados por el Contergan
(IN=870) y grupos clave

El grifico aclara las diferencias relevantes entre los grupos por temas relevantes. Los
afectados con cuatro y dos dolencias asi como las personas con gran limitacién funcional se
cottesponden con la media general. Un valor especialmente bajo aparece en el caso de

" afectados con cuatro dolencias en la categotia “sin titulacién”, con el 1,2%. Los sordos, por
el contrario, muestran resultados muy dlscrepantes, la medida de la capacidad de
comunicarse con los oyentes es decisiva en la mayoria de los casos a la hora de alcanzar un
titulo escolatr. En ellos predominan las personas con titulacién de escuela primatia superior,
mientras que un titulo formativo supetior se encuentta en ellos mas ratamente que en los
restantes grapos. i T
Otros dos grupos en los que el porcentaje de petsonas con titulacién escolar baja es
inferiot a la media son las que tienen invalidez total y las personas con ingresos bajos. Aqui
patece que se inician en el cutriculo los primeros abandonos que siguen afectando hasta
hoy la formacién profesional y la vida laboral.

3.3.2 FORMACION PROFESIONAL ,
La tendencia que aparece en la formacién escolar se consolida en la profesional. El -
siguiente grifico muestra los titulos formativos de los afectados por el Contergan en
comparacién con el correspondiente grupo de edad en la poblacién general.

También aqui se ve clatamente que los afectados por el Contergan se diferencian del
cortespondiente grupo de edad desde dos puntos de vista. Obtienen porcentualmente
mejotes titulos, y se obsetva claramente una asimilacién mas fuerte entre los sexos.

Griafico 13: Comparacién entte la formacién escolar general en afectados por el Contergan (N=870) y grupos por temas
relevantes

Sin nnﬂaaon 2,9% | 1,2%‘ i 200/ H1.2,8% 4% 486 | 17%
| Titulo de esc. prim. sup. | 25,1% 27,6% 21,5% 44.7% 33,3% 34,4% 29,1%
Titulo de esc. primaria 24,7% 245% ©  254% 23,4% 25,6% 23,8% 25,7%
Titulo de esc. técn. sup. 12,4% 14,7% 12,5% 43% 11,2% 9,5% 9,7%
Bachillerato 30,5% 27,0% 35,3% 2,1% 204% 22,8% 274%
Otra titulacién 3,6% | 43% 3,0% 6,4% 3,9% 41% 5,7%
Sin datos 09% 0,6% 0,3% 6,4% 0,7% 0,7% 0,6%

* Significado de las abreviaturas de izquierda a derecha: afectados con cuatro dolencias, afectados con dos dolencias, sordos, petsonas con

reduccién de la capacidad laboral a jornada completa, personas con ingresos bajos, personas con elevada limitacién funcional
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Grifico 14: titulacién profesional de los afectados pot el Contergan (N=870) y del grupo
de edad de 50-55 afios en la poblacién general (%o) .

En el grupo total de afectados por el Contergan el porcentaje de personas sin titulacion
pxofesiénal se encuentra, con un 12,1%, por debajo del de la poblacién general, 15,1%; en
los titulos de escuela técnica supetior y universitarios se alcanzan porcentajes claramente
supetiores (10,2% frente al 5,9% & 12,2% frente al 8,2%). Llama la atencién la cifra de
doctorados: aqui obtuvo un 6,9% de los hombres un titulo en contraposicion al 1,9% de su
grupo de edad. No se incluia en la pregunta la oposicién a una citedra universitaria. En las
entrevistas conocimos a muchas personas con esta titulacién.
En los datos por grupos clave se consolida la tendencia que ya se dio a conocer respecto de
la fottmacién escolar. Los afectados con cuatro y dos dolencias se corresponden en su
mayor patte con la media, si bien los afectados con cuatro dolencias tienen un resultado
ligetamente peor que la media y las personas con brazos cortos algo mejor. Las personas
con graves limitaciones funcionales, que en la formacién escolar se correspondian
aptoximadamente con la media, pierden terreno en la formacién profesional y puntian
bastante peor que la muestra completa. La excepcion esta constltu1da pot los doctorados,
donde se alcanza la cifra mis elevada.
Especialmente mala es la situacién ‘en el grupo de afectados sordos. Mijs de una cuatta
patte no pudo obtener una titulacién profesional,

Grifico 14: titulacién profesional de los afectados por el Contexgan N= 870) y del grupo de edad de 50-55 afios en la
poblacién general (%)

plofesional 12,1% 10,7% 13,5% 15,1% 12,5% 17,7%
Profesional-empresarial 34,9% 38,3% 31,6%

: 57,3% 56,4% 58,2%
Profesional-escolar 13,2% 9,8% 16,4%
JEsmCMNdewbﬁciaso 2 i ’ e ndeinipiniuininininininindrininintndobdnindrdudninint Bodndaiaddo b St e inndadode o behtdood i e = & irbninidnininiatinindniaindnt i
efc‘scla ,tec“*c;’, . 8,5% 8,6% 85% 11,5% 12,7% 103%
academia profesional o

especializada

Titils de formsesn S ’ ’
profesional 10,2% 9,8% 10,8% 5,9% 7,5% 4,4%
Titulo universitario 12,2% 12,9% 11,7% 8,2% 8,5% 8,0%
T o BT e v T o
Otra titulacién 3,4% 2,1% 47% kA kA. k.A.
Sin datos 1,4% 1,0% 1,6% 0,2% 0,2% 0,2%
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excepto una persona que consiguié doctorarse, los demas no consiguieron ningin titulo
académico. )
Los grupos de personas con invalidez total y con ingresos bajos tienen en su formacioén’
profesional también un punto de partida peor que el grupo completo.
Grifico 15: Comparacién entre la titulacién profesional en afectados por el Contergan

- (N=870) y en los grupos clave

3.3.3 ACTIVIDAD LLABORAL

Las siguientes dos ilustraciones tecogen el estatus laboral (2 jomnada completa y 2 tiempo
patcial) en la poblacién general de 50-54 afios y en la muestta total de afectados por el
Contetgan. Puesto que aparecen grandes diferencias por sexo, se ofrecen adicionalmente en
ambas ilustraciones los valotes para hombzes y mujetes. v
544 personas de la muestra reconocieron tener una actividad laboral, lo que se cotresponde
con el 62,5%. De ellos, el 59,2% tienen jornada completa y el 40,8% a tiempo parcial. En
compatacion: en el cotrespondiente grupo de edad de la poblacion general el 81,5% estan
activos, el 14,4% no (pot e€j., amas de casa); solo el 4,1% dice tener una pensién. De las
petsonas activas el 70,5% tiene jornada completa y el 29% trabaja a tiempo parcial. '

Grifico 15: Comparacion entre la titulacién profesional en afectados por el Contergan (N =870) y en los grupos clave

Titulacién profesional por grupos clave (%)

Sin titulo de formacién

profesional 12,1% 11,7% 11,2% 25,5% 15,1% 15,3% 12,6%
Profesional—empreéa.rial 34,9% 36,8% 33,3% 46,8% 39,3% 40,5% 41,1%
Profesional-escolar 13,2% 14,1% 11,6% 17,0% 151% | 143% 10,9%
Escuela de oficios o

%sc‘;ela F"'C“‘cfa’ - 8,5% 4,9% 8,9% 6,4% 7,4% 6,8% 5,7%
academia profesional o
_especializada

Titulo de formacién I

profesional 10,2% 12,9% 8,9% 0% 6,3% 8,2% 8,0%
Titulo universitario 12,2% 10,4% 16,5% 0% 7,7% 6,8% 9,7%
Doctorado 4,0% 43% 4,6% 2,1% 32% 1,7% 51%
Otra titulacién 3.4% 3,1% 4,3% 0% 4,2% 4.8% 4,6%
Sin datos 1,4% 1,8% 0,7% 2,1% 1,8% 1,7% 2,3%

* Significado de las abreviaturas de izquierda a derecha: afectados con cuatro dolencias, afectados con dos dolencias, sordos, personas con

invalidez total, personas con ingresos bajos, personas con elevada limitacion funcional
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Tlustracién 10: estatus laboral a jornada completa y a ﬁempo patcial en el grupo de edad 50-

55 afios (%o) A '

Ilustracién 11: estatus laboral a jornada completa y a tiempo parcial en la muestra de
afectados por el Contergan (%) -

~ En la distribucién pot sexos aparecen similitudes entre la poblacién general y la muestra de
afectados por el Contergan. Las mujeres estin empleadas en mayor medida a tiempo parcial
que los hombres. ~

- Estatus laboral a jornada completa y a tiempo parciél Contergan (%, N=544)
100

20 80,6
; 80
| 170
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40

b
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10

A jornada completa ' : Atiempo p

Contergan completo Contergan Hombres Contergan Mujeres
B E B

aboral a jornada’compleia’y a Hempo al'en 12 muestra de afectados por el Contergan (Yo)

Estatus laboral a jornada completa y a tiempo parcia
Grupo de edad 50-55 aiios (%)
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m Grupo de edad 50-54 completqg Grupo de edad 50-54 Hombres & Grupo de edad 50-54 Mujeres

Tlustracién 10: estatus laboral 2 jornada completa y a tiempo parcial en el grupo de edad 50-55 afios (%)
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Las razones pueden consistit en una distribucién clisica de roles, la politica familiar de
entonces y las posibilidades de una distribucién del trabajo. En todo caso, el porcentaje de
afectadas por el Contergan es apenas un 10% superior (64,6% en lugar del 54,4%) al del
grupo de comparacién, y los hombres tienen en lugar de un porcentaje muy reducido del
6,1% un 19,4% en el grupo de empleados a tiempo parcial.
Las razones aparecen en las declaraciones de los afectados en las entrevistas. El proposito
* de desempefiar tanto tiempo como sea posible un trabajo se reconoce con caricter general.
Si ello ya no es posible a tiempo completo, se acude a la solucién del tiempo parcial hasta
que finalmente solo queda la invalidez.
Con mayor claridad todavia patecen estas diferencias descritas en la comparacion entre los
grupos clave, como se puede ver en el grifico 16. El grupo de personas con invalidez total
se ha apartado completamente de la vida laboral. Este grupo intenta muy a menudo, como
se informé dutante las entrevistas, t:taba]a_t voluntariamente, siempre que lo permita el
dolot y el estatus funcional.
En este caso de cotresponde con el grupo completo el de los afectados con dos dolencias.
Algo mis abajo aparecen los sordos, seguidos por los afectados con cuatro dolencias con
una distancia de 7,9% en el potcentaje de personas activas.

Grifico 16: compatacién entre el estatus laboral de la muestra completa (N=870) y el de
los grupos clave

Dejando aparte los grupos ya completamente apattados de la vida laboral, los grupos de
petsonas con ingresos bajos y con limitacién funcional elevada muestran con un 39,8% y
un 42,9% tespectivamente un potrcentaje patticularmente bajo de personas activas. Pero
mientras las petsonas con limitaciones funcionales presentan todavia un porcentaje del
22% de petsonas con trabajo a jornada completa,

Grifico 16: comparacién entre el estatus laboral de la muestra completa (N=870) y el de los grupos clave

e ¢l grupo completo 62,5% 54,6% 6L7% 57,4%  39,8% 42,9%
A’jornada completa ' 370% 32,59% ) 34,170 42,67 ) Q- 11,6%0 22.5%
;x fiempo parcial 56:9% 5% 2% 12 =TI % 1777
Poco activo 3,0% 0,6% 3,0% 0% - 5,8% 1,1%
Qcasionalmente ocupado 1,1% 0% 1,7% 0% - ; 2,7% 1,1%
oo profesid 0,5% 0% 0% % — 0,6%
inactlvo 35,3% 42,3% 36,6% 34,0% ‘ - . 57,5% 54,3%

* Significado de las abreviaturas de izquierda a derecha: afectados con cuatro dolencias, afectados con dos dolencias, sordos, personas con

invalidez total, pessonas con ingresos bajos, personas con elevada limitacion funcional
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este porcentaje desciende entre las petsonas con ingtesos bajos en casi un 50%, hasta el
11,6%.
Otro detalle de la actividad laboral concietne a la eleccién de la profesién. En una pregunta
abierta los patticipantes podia anotar qué profesiéon o profesiones habian elegido. Estos
datos se codificaron después con la clasificacién internacional uniforme de ocupaciones
ISCO88. Si se mencionaba més de una, se tomé la profesién que se ejercié durante mas
' tiempo o que todavia se ejerce en la actualidad. El siguiente grifico 17 aclara que los
afectados por el Contergan han elegido conscientemente profesiones que no exigen
esfuerzo fisico o se vieron limitados desde el ptincipio a la hora de elegir por factores
externos. A menudo se informé de dificultades en la bisqueda de un puesto de formacién
o de una oferta formativa muy limitada. Las biografias laborales que se documentaron en
las entrevistas y grupos focales muestran que, en todos los casos en los que se aprendieron
vatias profesiones, la primera formacién desembocé en una actividad que a la larga se hizo
demasiado pesada fisicamente, de forma que a menudo, después de otta formacion, se
desempefié un actividad de oficina, con la esperanza de poder mantenetse activo mas
tiempo con menor esfuerzo fisico.

Graﬁco 17: eleccién ocupacional de la muestra de afectados por el Contergan codiﬂcados

segun ISCO88

3.3.4 INCAPACIDAD LABORAL PARCIAL E INGRESOS

El 11% del grupo completo de afectados por el Contergan presenta una incapacidad laboral
patcial; el 32,8% de los encuestados reconocidé una invalidez total. Las cifras de
comparacién en la poblacién general se encuentran en ese grupo de edad en torno al 3%.

En los grupos clave se distribuye la disminucién de la capacidad laboral de forma distinta..

Mientras que el grupo de invalidos totales ya pot definicién muestra en el 100% de los
casos una invalidez total, los gtupos que en mayor porcentaje han tenido que abandonar
prematuramente la vida laboral son

TABELLE 17: BERUFSWAHL DER CONTERGANSTICHPROBE, VERCODET NACH ISCO88

' Iimtmde Verwaltungsbedienstete & Fithrungskrifte Privatwirts : 29 ; 3,8%
Physiker, Mathematiker & Ingenieurswissenschaftler f 3 4%
Biowissenschafiler & Mediziner 3 %
e e e
Sonstige Wissenschaftler und verwandte Berufe 100 O 132%
Technische Fachkrifte & gleichrangige nichttechnische Berufe 182 240%
‘Biirokrifte & kaufminnische Angestellte s 304%
Dienstleistungsberufe A 37 49%
Handwetks- & verwandte Berufe | 33 4,4%
Anlagen- & Maschmenbedlener Montierer - : 2 0,3% »
e | B R s e




