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Ilustracién 26: evolucién y desatrollo de tensiéon muscular en la zona de la columna
vertebral y la cadera a lo largo de 5 afios por grupos clave
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Tustracién 26: Desattollo y evolucién de la tensién muscular en la zona de la columna vertebral y la pelvis a Io largo de 5 afios por grupos clave
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3.6 TERAPIA MEDICAMENTOSA

En el cuestionario se planteé también como pregunta abietta “¢Qué medicamentos toma
regularmente?”. Se daba a los patticipantes cinco posibilidades para incluir sus
medicamentos. No se preguntd explicitamente por la dosificacién, pero muchos utilizaron -
la posibilidad de incluitla y afladieron la dosis diatia.

Tras finalizar la entrega las 1221 menciones utilizables se incluyeron en categorias y de
forma analoga al sistema de distribucién de la lista roja se ordenaron en nueve categotias y
un total de 19 subcategorias. Ademais, también se incluyd la informacién relativa a qué
persona toma al mismo tiempo cuintos medicamentos (y de qué categoria).

El grafico 27 ofrece en primer lugar informacion sobre el nimero de medicamentos
distintos, para la muestra completa y ademds para los grupos clave. En conjunto, los
afectados por el Contergan no toman ningin medicamento en el 46,0% de los casos. El
17,2% toma un medicamento, el 12,3% dos, el 9,3% tres, el 6,2% cuatro y el 9,0% toma
regularmente cinco medicamentos.

En los grupos clave estas ciftas vatfan. En afectados con cuatro y dos dolencias el grupo de
personas que no toma ningin medicamento es ligeramente mayor (48,5% y 46,5%). Estos
dos grupos se diferencian sobre todo en la cantidad de medicamentos que toman
regularmente. Las personas con brazos cortos toman al mismo tiempo menos pastillas, la
mayor parte, un 17,5% toma solo un medicamento (afectados con cuatro dolencias,
10,4%). Frente a ello, en los afectados con cuatro dolencias el 11,7% toma regularmente
cinco medicamentos (por el contratio, los afectados con dos dolencias solo en el 7,9% de
los casos). '
-Los sordos en conjunto parecen abocados a tomar menos medicamentos: el 55,3% no
toma ninguna sustancia.

Los tres grupos restantes de personas con invalidez total, con ingresos bajos y con elevada
limitacion funcional son muy similates en lo que tespecta a la disttibucién de la ingesta de
medicamentos. Los tres grupos muestran, en comparacion con la muestra completa, un
porcentaje muy bajo de petsonas que no toman medicamentos regulatmente (entfe el
37,1% y el 38,1% en comparacién con el 46,0% de la muestra completa). También la
distribucién del nimero de medicamentos en los gtupos es muy distinta de la tmuestra
general. En general los porcentajes se -desplazan hacia atriba, se toman mas pastillas al
‘mismo tiempo regularmente. Precisamente en lo que tespecta a cinco medicamentos al
mismo tiempo los tres grupos clave citados muestran porcentajes entre el 11,9% y el 14,9%
en comparacion con el 9,0% de la muestra completa.

Grafico 27: nimero de medicamentos que se toman regularmente; comparacion entre el
grupo completo y los grupos clave

Grifico 27: nimero de medicamentos que se toman regularmente; compatacién entre el grupo completo y los grupos clave
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| Ningin medicamento 46,0% 48,5% 46,5% 55,3% 37,2% 38,1% 37,1‘;0
Un medicamento 17,2% 10,4% 17,5% 12,8% 13,3% 14,3% 13,1%
Dos medicamentos 12,3% 14,7% 12,9% 12,8% 13,0% 14,3% 13,7°;om
Tres medicamentos 9,3% 8,6% 8,9% 6,4% 13,0% 11,9% 12,0%
Cuatro medicamentos 6,2% 6,1% 6,3% 4,3% ‘9,1% 9,5% 9,1%
Cinco medicamentos 9,0% 11,7% 7,9% 8,5% 14,4% 11,9% 14,9%
+ Signiificads de lag abreviaturay de zquisrds 4 derechat dfectados con cuatro dolercias; afectados coti dos doleticias, sordos; personas con

invalidez total, personas con ingresos bajos, personas con elevada limitacién funcional

Con independencia del niimero de medicamentos que se toman regularmente, como se ha
descrito antes, también se incluye qué medicamentos se tomaban en el momento de la
encuesta. En este lugar deben hacerse algunas obsetvaciones relativas a los grupos de
medicamentos: :

e Analgésicos/antireumatoides: puesto que solo se inclufa el nombre, sin conocet el
histotial médico era imposible sabet para qué se habia recetado el medicamento. En
consecuencia, tesultaba imposible aqui distinguir entre estos dos subgtupos.
Ademis, se incluy6 la aspirina exclusivamente en este grupo, aunque también puede
emplearse como anticoagulante. Debido a estos dos motivos la amplitud de este
grupo eta muy gtande, alcanzando desde ASS100 a medicamentos muy fuertes
como Atcoxia.

e Algunos neurolépticos y psicofdrmacos (un subgrupo de neurolépticos y
psicofirmacos, a continuacién se pueden ver otros): este grupo comnsiste
fundamentalmente en relajantes musculates, antiepilépticos, medicamentos contra
el Parkinson y la migrafia.

o Otros medicamentos: se incluyen medicamentos contta el VIH, contra la
osteoporosis y otros medicamentos muy especiales. Se tuvo en cuenta que el
potcentaje total permanece por debajo del 5%.

o Observacién general: en las obsetvaciones 44 sujetos citaron otros siete
medicamentos que no volvieron a ser mencionados y en consecuencia no pudieton
set codificados.

- Fl grifico 28 recoge qué preparados de los distintos grupos de medicamentos se tomaron.
Se pueden encontrar los potcentajes de la muestra completa y la comparacién con los
grupos clave. Ademds, se encuenttan otros valores indicativos como la denominacién
general de todos los medicamentos, el porcentsje de cada grupo que no toma
medicamentos y la media atitmética de pastillas pot persona (el primer valot se refiere a
todas las personas del
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grupo respectivo, el segundo solo a quien efectivamente toman medicamentos).

Grifico 28: potcentaje de gtupos de medicamentos tomados regularmente; comparacion
entre la muestra completa y los grupos clave

Los sotdos no son comparables con los demis grupos clave, pues tienen una demanda de
medicamentos distinta de los demis afectados. Mientras que los analgésicos se encuentran
claramente por debajo de la media, son sobre todo los productos oftalmoldgicos (14,3%
frente al 2,1% de la muestta completa) y los neurolépticos/ psicofirmacos (16,1% frente al
10,1%) lo que consumen. También los antiasmiticos/ antihistaminicos se consumen enun ~ —
porcentaje mas elevado, un 7,1%, que en los demis grupos.

En ottos grupos clave se encuentran las diferencias mis relevantes en la ingesta de
analgésicos. Aparece que las petsonas con invalidez total y con ingresos bajos toman entre

un 4-5% mdis analgésicos y los afectados con cuatro dolencias y con limitaciones
funcionales incluso aprox. un 9-10% mis.

Grifico 28: porcentaje de grupos de medicamentos tomados regularmente; comparacién entre la muestra completa y los grup:

1

;Denominaciones de los 242 M1 56 534 501 128
"medicamentos 1221 .
P je del
orcentaje del grupo que no 46.0% 485%  465% | 553%  372% 381% . 371%
toma medicamentos »0 70 N ‘
; Pastillas por persona de este grupo* 1,4/27 1,5/ 3,0 1,4/ 2,6 12/2,7° 19/31 1,8/2,9 1,9/ 3,2
( Sistema circulatorio & sangte 24,8% 19,8% 23,6% 23,2% 22,1% 23,4% 20,7%
Antiasmiticos & antihistaminicos 4,8% 3,7% 5,4% 7,1% 5,1% 4,6% 3,4%
Analgésicos & antirreumatoides 28,8% 37,2% 30,4% 21,4% 32,6% 33,4% 38,7%
Metabolismo & endrocritiologia 17,1% 16,9% 17,0% 7,1% 13,7% 13,1% 11,9%
Antiulcerosos 6,0% 6,2% 6,8% 5,4% 5,6% 6,1% 7,0%
Neuroléticos & psicofirmacos 10,1% 9,1% 8,8% 16,1% 11,4% 9,6% 8,2%
Oftalmoldgicos (contza 1,7% 0,7% 14,3% 2,2% 2,1% 0,6%
problemas de los ojos) 2,1% e e = i 7 o
Otros medicamentos 4,5% 4,5% 4,9% 5,4% 5,2% 5,8% 7,0%
Homeopatia & fitomedicina 1,8% 0,8% 2,4% 0,0% 2,1% 1,9% 2,4%

* El primer valor describe la media de todo el grupo, el segundo la medio cuando se seleccionan solo las personas del grupo que toman como minime

un medicamento

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

’

personas con ingresos bajos, personas con elevada limitacién funcional
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En el grafico 29 se combinan las dos perspectivas antes descritas, con el fin de atrojat luz
sobre los grupos de medicamentos telativos al apatato citculatotio, analgésicos y
neurolépticos/ psicofitmacos. Antes deben citarse los subgrupos de medicamentos
circulatorios y neurolépticos que a continuacién se tendrin en consideracién:

I. Medicamentos relativos al aparato circulatotio (incl. coagulantes y elementos
minerales)
1. Antihipertensivos (inhibidor de la encima convertidota de la angiotensina,
angiotensina II, betabloqueantes, calcioantagonistas)
2. Diuréticos
3. Otros medicamentos para el corazén
4. Coagulantes (heparina, (anti)fibrinoliticos)
5. Elementos minerales, vitaminas, preparados con hierto
II. Neurolépticos y psicofirmacos
1. Antidepresivos (SSRI, timeréticos, triciclicos, etc.)
2. Neurolépticos, sedantes, hipndticos
3. Otros (antiepilépticos, contra el Parkinson, contra la migrafia, contra la
demencia, etc.)
En esta combinacién y teniendo en cuenta los subgrupos aparecen algunos puntos
llamativos. En primer lugar, los afectados con cuatto dolencias, en comparacién con los
‘restantes grupos clave, presentan menor necesidad de antihipertensivos. Peto cuando
tienen que tomar estos medicamentos, necesitan mas de un prepatrado.

Grafico 29: nimero de medicamentos tomados regularmente por cuatro grupos especiales
de medicamentos; comparacién entre el grupo completo y los grupos clave

Grifico 29: ntimero de medicamentos tomados regularmente pot cuatto grupos especiales de medicamentos; comparacién entte

el grupo completo y los grupos clave

GRUPOS (%)
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Antihipertensivos ' 1 ‘-12’9 % | /
2 4% e 2w
3 07% . 03%
& 0% 0% 0%
Analgésicos 1. 163% 16,6% 18,8%
2 67% | 86% 6,3%
3 2,2% 3,7% 2,0%
4 09% | 18% 1,0%
" Antidepresivos 1 4,8% 4,3% 4,0%
. . ) G Y2y ; S ‘: 0,6% .........
3 01% 0,0% 0,0% 0% | 00%
Neurolépticos 1 60% | 55% 5,9% 82% 51%
2. 09% . 12% 1,0% 0,7% 1,7%
+Significado de las abreviaturas de izquicda a derechar afectados o cua;crﬁ"doiéﬁcfias; afectados con dos dolenicias; s6tdos; personas con

invalidez total, personas con ingresos bajos, personas con elevada limitacién funcional

Los analgésicos constituyen un grupo de medicamentos que es consumido muy a menudo
al mismo tiempo que otros prepatados distintos. Hasta cuatro analgésicos se consumen al
mismo tiempo. ' '

Si se separan los antidepresivos y los neurolépticos en dos grupos distintos y se tiene en
cuenta el nimero de medicamentos que se toman al mismo tiempo, aparecen dos aspectos
llamativos. En ptimet lugar, destaca el alto potcentaje de antidepresivos/ neurolépticos
entre los sotdos, un 16,1%, fundamentalmente de neurolépticos, y en un elevado
potcentaje de dos preparados que se toman simultineamente. Una ciffra extremadamente
elevada en comparacién presentan las personas con invalidez total, con un 12,3%, lo que
supone mas del doble del porcentaje de la muestra completa.

Ademis, todos los grupos clave, con la excepcién de los afectados con cuatro y dos
dolencias, presentan un porcentaje mis elevado de antidepresivos que el grupo-completo.
En patticular, las personas con invalidez total y con ingresos bajos no solo toman con
mayor frecuencia un preparado, sino que también aumenta el porcentaje de ingesta de dos
medicamentos simultineamente.
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3.7 DOLOR :
El dolot es muy frecuente entre las personas afectadas por el Contergan, 733 de 870 han
contestado “si” a la pregunta del cuestionario “sSufre dolor a consecuencia de los dafios
- ocasionados por el Conterganr”, lo que se corresponde con el 84,3%. De ese porcentaje el -
50% tiene dolor diariamente, el 39% admite padecer dolor permanentemente. A la

pregunta “;Espera un aumento del dolor en los préximos afios?” respondié
" afirmativamente el 82,1%. '

Tlustracion 27: Frecuencia de dolor moderado e intenso en columna cervical y lumbar en
personas afectadas por el Contergan

En las personas afectadas por el Contergan la aparicién de dolor intenso muestra una clara
diferencia segin el sexo, pues las mujeres indican con mayor frecuencia dolor intenso,
siendo itrelevantes las diferencias en la prevalencia del dolor entre la columna cervical y la
lumbar. Un 22% de los hombres admite dolor intenso en la columna vertebral, frente a2 un
32% de las mujeres. -

En la siguiente ilustracién se recoge la medida del dolor sin indicat una localizacién
concteta en hombres y mujetes afectados por el Contergan. Las mujeres sefialan con mayor
frecuencia dolor intenso y muy intenso, mientras que por el contratio los hombres sefialan
con mayort frecuencia dolor de intensidad media y moderada.

= Hombres CC
(N=420)
" Hombres CL
(N=420)
Mujeres CC
(N=446)
Mujeres CL
{N=446)

Dolor leve a moderado Dolor intenso a muy intenso

Ttustracién 27: Frecuencia del dolor moderado e intenso en la columna cervical y lumbar en personas afectadas por el Contergan
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Tlustracidn 28: Intensidad del dolor en hombres y mujetes afectados por el Contergan

En el capitulo 3.1.2 se describié la acumulacién de dafios prenatales y dafios emergentes o
consecutivos (Folgeschiden) en ocho grupos que muesttan un aumento de la gravedad del
dafio desde el grupo uno al ocho. En estos gtupos aumenta claramente el porcentaje de
afectados con dolor. Los grupos con solo una dolencia muestran dolor en un porcentaje del
40%, un aumento brusco se aprecia en los grupos dos a cuatro, luego el aumento se hace
mis lento y alcanza en los grupos siete y ocho el 100%. El dolor intenso no aparece en el
grupo con una dolencia, en los grupos con dos a siete dolencias aparecen datos que hablan
de una fuerte intensidad de dolor de entre el 21y el 50%, en el pequeno grupo de los
afectados mis graves el porcentaje es del 100%.

45
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g Hombres Contergan

Prozent

& Mujeres Contergan

sin dolor dolor dolor el dolor més
dolor leve moderado intenso intenso

imaginable

Tlustracion 28: Intensidad del dolor en hombres y mujeres afectados por el Contergan

100

80

Prozent

60 |

40

20

0 B w ‘
1(N=15) 2(N=110) 3(N=192) 4(N=225) 5{N=168) 6(N=120} 7 (N=33) 8 (N=5)

existe dolor ocasionado por el Contergan existe dolor intenso

Tustracidn 29: Dolor ocasionado por el Contergan en genetal y dolor intenso por grupos clave
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Un porcentaje muy elevado del 84,3% en total sufte dolor reconducible al desgaste
producido por la sobrecatga y la carga patoldgica de zonas corporales afectadas en la etapa
prenatal, as{ como a dafios consecutivos en Zzonas que otiginalmente no habfan sido
afectadas. La evolucion del dolor se recoge en las preguntas realizadas sobre la
cuantificacién del dolor desde hace 5 afios, hace 2 afios y hoy en dia. Se empled pata ello
una escala de cuatro niveles con la intensidad 1=leve a 4=intenso. En la siguiente
ilustracién se representan los valotes medios de la recogida de datos sobre dolor y dolores
musculates en la zona de la columna vertebral y la pelvis.

Tlustracién 30: Evolucién y desatrollo de daflos consecutivos en la zona de la columna
vertebral y de la pelvis a lo largo de 5 afios

Se representan los valores medios de los datos relativos al dolor (n=640), a la debilidad
muscular (n1=279) y 2 la tensién muscular (n=693).

La tensiéon muscular aparece en este ambito con mayor frecuencia, en segundo lugar siguen
los datos relativos al dolor, en tercer lugar se encuentra la debilidad musculat. Los valores
medios de las tres caractetisticas, a lo largo del petiodo de cinco afios, se encuentran en la
escala en el intervalo entre el 2 y el 2,5, esto es, han superado una ligera intensidad y
pueden considerarse en ese perfodo como medios. Hasta hace dos afios los valores medios
aumentan de nuevo claramente, las caractetisticas se encuentran en torno al valor 2,5 de la
escala. La situacion actual muestra un ultetior empeoramiento de la situacion. :

Por razones de comprensibilidad se tesumen a continuacién dos de los ocho grupos clave,
de forma que ahora la gravedad de las dolencias en personas afectadas por el Contergan se
representa en los grupos I a IV. Se hace referencia a esta clasificacién en grupos en otros
capitulos, como en los capitulos 3.10 y 3.11, en relacién con la necesidad de atencién
sanitaria y asistencia.

Dolor y molestias musculares de la columna vertebral
y de la pelvis a lo largo del tiempo
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Hace 5 afios hace 2 afios Estado actual
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Dolor =& Deb. muscular * Tensién

Tustracién 30: Desarrollo y evolucién de los dafios consecutivos en 1a zona de la columna vertebral y la pelvis a lo largo de 5 afios

Se zecogen los valores medios de los datos relativos al dolor (n=640) y la debilidad muscular (0:=279) y la
tensién (h=693)
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En los cuatro grupos que describen la gravedad de las dolencias por acumulacién de
dolencias apatece un clato aumento del porcenta]e de personas que se quejan de padecet
doloz.

Grafico 30: Porcentaje de afectados con dolor en los cuatro grupos clave

En el grupo mis afectado, el IV, el 100% de los afectados se queja de dolot, en el grupo
menos afectado, el I, el 61,6% informa de sintomas dolorosos. El grupo clave I (SSG)
comptende afectados que solo muestran una o dos dolencias. El potcentaje de afectados
que reconoce padecer dolor es elevado y se ha de treconducit a que este grupo, que
mayoritariamente presenta malformacién de los brazos, ha desarrollado en un elevado
potcentaje lesiones en la columna vertebral, que en la mayoria de los casos se ha de
considerar un dafio consecutivo. Las pietnas y las articulaciones de la cadera estin afectadas
en este grupo en medida reducida, lo que posiblemente se ha de reconducit a que la
dolencia de los brazos no es muy manifiesta, de forma que las extremidades inferiotes no
tienen que compensarla o lo hacen de forma reducida.

En el SSG II el porcentaje de afectados con dolot ascienda a casi el 25%. En este grupo el
nivel de dafios en las pietnas ha aumentado claramente, asf como los dafios en érganos
internos y en menor medida las dolencias en la zona de la cabeza. En el siguiente SSG 111
ya mds del 90% indica dolot, el nivel de dolencias ha aumentado mucho en todas las zonas
y produce sintomas dolotosos aumentados debido a la creciente neces1dad de
compensacion.

Los afectados por el Contergan que sufren dolor fueron encuestados sobre la intensidad
del dolot, la frecuencia y la duracién del dolot. Las distintas expresiones del dolor se
clasificaron de la forma siguiente: sin dolot, dolot leve, dolor moderado, dolor intenso, el
dolor mis fuerte imaginable. Aqui no se tiene en cuenta la categoria ‘sin dolor’. Las cuatro
categotias que caracterizan el nivel del dolor se representan en la siguiente ilustracion.

Gxaﬁco 30: Porcentaje de afectados con dolor en los cuatro grupos clave i

Porcenfaje afectados con

dolot 61,6 % 85,3 % 91,7 % N 100 %
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Tlustracién 31: distribucién de la intensidad del dolot en cuatro grupos clave

Se muestra un aumento relativo claro de la categoria ‘dolor intenso’, del 26,7% al 47,1%,
aumentando del SSG I al SSG IV. El potcentaje de afectados que suftren ‘el dolot mis
fuerte imaginable’ se duplica del SSG I al SSG IV. En consonancia, se reduce el potcentaje
de afectados con dolor medio y moderado.

Con el nimero creciente de dafios prenatales y de los espetrables daflos consecutivos crece
también el porcentaje de pacientes con dolot, asi como la intensidad del dolot. Las
personas con una dolencia mis grave sufren dolor con mayor frecuencia y éste tiene una
mayor intensidad.

El dolor es reconducible tanto al desgaste o la destruccién del miembro daflado como a
dolor ocasionado por la esclerosis muscular de musculos e inserciones tendinosas. El dolot
también es causado por dafios consecutivos que no han aparecido en las zonas afectadas.
No es posible una estricta separacion entre estas dos causas del dolot y de las limitaciones
funcionales, sin embargo, representa el estado que se ha desatrollado a lo largo de 50 afios
y hoy determina el dia a dia de los afectados.

El dolor no aparece Unicamente en el sistema Oseo, sino también en la musculatura. Lo mis
frecuente es que apatezcan dolorosas tensiones musculates en la zona de la espalda, en el
78,6% de la muestra total. En el 43% aparecen tensiones musculares en la zona de los
brazos, en el 19,5% en la zona de las pietnas. La causa es mala posicién o sobrecarga de la
columna vertebral, por ejemplo en afectados con parilisis ocular, que al leet o

100%
90%
80% —
70%
60%

4 el mas intenso imaginable

50% # intenso

Prozent

205 & moderado
(+]

& dolor feve
30%
20%

10%

0% :
SSG1(N=77) SSGII(N=354) SSG Il (N=264) SSG IV (N=38)

Ilustracién 31: Distribucién de la intensidad del dolor en los cuatro grupos clave
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trabajar con el ordenadotr mueven la cabeza para seguir las lineas con los ojos. Todos los
datos al respecto se encuentran en el capitulo dedicado a los dafios consecutivos.

Los dolotes son un suceso multifactorial. En cualto sesiones con grupos focales (N=21) y
en entrevistas (N=74) las mujeres y los hombres afectados por el Contergan informaron de
que en el nivel juega un papel importante en el hogar y en el gjercicio de la profesién la
sobrecatga o la falta de fases de descanso y cuidado de la dolencia implicada: quien tiene la
posibilidad de determinatr pot si mismo cuin intensa y extensa es la carga diaria, quien
puede utilizar suficientemente tetapias adecuadas y recibe apoyo en la vida diatia tiene una
buena oportunidad de desarrollar a largo plazo menos dolor y molestias y al mismo tiempo
mantenet su rendimiento fisico.

Los sintomas dolotrosos se diferenciaron ademais pot la frecuencia de su aparicién y pot la
duracién de los episodios dolorosos. Los resultados obtenidos del cuestionario se recogen
en el siguiente grifico.

Grifico 31: aparicién de dolor diatiamente y como dolor permanente en los cuatro grupos
clave

En los cuatro grupos se puede obsetvar no solo el aumento porcentual del dolot y su
intensidad, sino también un aumento de la frecuencia de su aparicion. Las categorfas para
describir la experiencia dolotosa comprenden desde la aparicion una vez al mes a
diatiamente. Cuando existen una o dos dolencias aparece dolot a diatio en casi el 40% de
los casos, con cinco a seis dolencias ya hay algo més de la mitad de los afectados, en el SSG
IV hay casi tres cuartas partes de los afectados. También la dutracién de los episodios
dolorosos aumenta en los grupos mis afectados, algo més de la mitad de los afectados del
grupo IV reconocen tener dolor petmanentemente.

Se pregunté a los afectados si creen que el dolor aumentari en los préximos afios.

Grafico 32: aumento anticipado del dolot en los cuatro grupos clave

Grifico 31: Aparicion de dolor diarlamente y como dolor prolongado en los cuatro grupos clave

dolor diario 38,4 % 49,4 % 52,2% 71,4 %
Potcentaje dfectados con ' ' ‘
dolot prolongado 28,6 % 385% 40,3 % 55,6 %

Grifico 32: Aumento anticipado del dolor en los cuatro grupos clave

Crecimiento esperado

834 % 81,6 % 91,2

del dolor - 733%
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Tampoco se dio una respuesta Gnica a este cuestionario. Cuanto mis se expetimenta la
intensidad del dolor en nivel, frecuencia de apaticién y duracién, mayor es el
convencimiento de los afectados de que esta experiencia dolotosa seguira existiendo.

Los resultados del capitulo 3.6 relativo a la terapia medicamentosa muestran que en la
muestra completa (N=870) el 46% no totna ningin medicamento. El 54% toma
medicamentos, sefialando el 28,8% que se trata de analgésicos y antitreumaticos; estos
grupos de medicamentos son los que se toman con mayor frecuencia. Las petsonas
afectadas por el Contergan son muy moderadas a la hora de consumir medicamentos, pues
debido a su experiencia con los efectos secundarios prefieren medidas psicoterapéuticas.
Nuestros resultados muestran que en la muestra completa el 84,3% sufre dolor en diferente
medida, de ese porcentaje el 42,2% indica dolor intenso a muy intenso y el 30,7% dolot
moderado. En consecuencia, el consumo de analgésicos y antirreumadticos por el 28,8% es
muy reducido. Por ello tanto mayor es el significado de todas las formas no
medicamentosas de la terapia paliativa, y tanto mayor es la importancia de que se pueda
acudir a todas éstas en caso de necesidad.

En el cuestionario se pregunté también acetca de las formas no medicamentosas de la
terapia paliativa, por su necesidad y su disponibilidad. Se ha de hacer referencia a una
diferencia con las cifras arriba indicadas: mientras que la pregunta relativa a los
medicamentos inclufa un consumo regular, en el caso de la lucha contra el dolot no se

trataba de la regularidad, sino exclusivamente de los métodos que son eficaces en esa lucha.

Estos se utilizan cuando hay dolot, lo que no siempre es el caso.

Grafico 33: formas de terapia paliativa y su disponibilidad para los afectados por el
Contergan que sufren dolor (%)

La necesidad de medicamentos est4, de acuerdo con nuestro cuestionatio, petfectamente
cubierta. Casi el 97% de los afectados con necesidad de terapia medicamentosa reconocen
estar suficientemente cubiertos. La atencion ambulatoria por médicos que tratan el dolor
estd igualmente cubierta en casi el 90% de los casos. A pesar de esta buena atencién los
afectados siguen teniendo dolot. Un elevado porcentaje evita tomar medicamentos,
aquellos que los toman necesitan a menudo una dosis mas elevada para mantener el dolor
en un nivel soportable.

Qréﬂco 33:Formas de terapias paliativas y su disponibilidad para los afectados por el Contergan que sufren dolor (%)

: Medicamentos (analgésicos, antirreumiticos) (N=654) 64,1 96,7
T Tratamiento médico ambulatorio (N=630) R 53,5 89,0
Fisioterapia (N=670) 78,7 67,2
| Masaje (N=682) 80,6 54,3
Acupuntura (N=603) | . 294 34,2
Métodos alter;'l;;.‘ii\%os (c;;teopaﬁa, drenaje linfitico) (N=598) . - 42,0 325
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Los menos entre los pacientes paliativos ptetenden vivir sin dolor, saben que la elevada
dosis de derivados de la motfina o de analgésicos fuertes tiene efectos secundatios que
suponen una sobtecarga adicional para su salud. Por ello los pacientes paliativos intentan
teducir con distintas medidas su dolot y sus molestias para poder realizar sus tareas dia a
dia. '
Los gastos no cubiertos se producen a raiz de que los medicamentos se compran sin receta
médica, por ej., analgésicos ligeros como Aspitina o Thomapyrin. Con un consumo de 1-3
aspitinas diatias y un precio de 10€ por 10 comptimidos, el gasto anual es de
aproximadamente 365€. Los afectados por el Contergan con una dolencia en la zona de la
cabeza sufren a menudo de sequedad dolorosa de los ojos. Los colitios se venden a
menudo sin receta, un bote de colitio cuesta segin datos de los afectados por el Contergan
aproximadamente 15€ y es suficiente para un petiodo de tres semanas como maximo. Los
gastos anuales ascienden a aprox. 255€.

Para los afectados por el Contetrgan las medidas psicoterapéuticas son muy impotrtantes: asi
se tefleja expresamente en las enttevistas y en los grupos focales. Cada dolencia ocasionada
por el Contetgan tiene su forma individual de apaticién, cada persona afectada por el
Contetgan ha tenido ocasién a lo largo de su vida de probar distintas terapias paliativas y
por ello sabe exactamente lo que le hace bien y lo que no es eficaz, qué terapeuta conoce
sus necesidades y sabe cémo tratatle. ‘

La necesidad de fisioterapia y masajes es muy alta (78,7 y 80,6%). Con estas medidas las
molestias y dolotes existentes se reducen claramente, si bien solo stempre que se utilicen
varias veces a la semana. Los segutos legales de enfermedad no asumen por lo general el
tratamiento curativo en la medida necesatia, sino que cubren tnicamente aproximadamente
entre la mitad y dos terceras pattes de las necesidades. '

La necesidad de acupuntura y métodos altetnativos solo estd cubietta en una tercera parte.
Aqui se incluye por e, la osteopatia, que no es asumida pot los seguros legales de
enfetmedad y es muy cara, de forma que los afectados no pueden acudir regularmente. El
drenaje linfitico es otra medida que produce buenos resultados en muchos afectados, pero
solo se receta ratas veces, puesto que la indicacién — por ej., insuficiencia venosa, edema
linfatico tras opetaciones — no se da habitualmente en los afectados por el Contergan,

Los gastos son elevados cuando el niimero de aplicaciones necesarias supera el catalogo de
prestaciones de los seguros legales de enfermedad y cuando las aplicaciones tienen que set
asumidas ptrivadamente vatias veces a la semana. Muchos afectados no pueden. Masajes,
terapias manuales, acupuntura cuestan entre 20 y 30€, osteopatia de 75 a 90€, acupresién
entre 50-60€ y el tratarniento por un quiroprictico entte 50 y 70€. _

Otros datos sobre las aplicaciones pata disminuit o eliminar el dolor se recogen a
continuacion:
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—

Aplicacién de calor, calor en forma de bafios o aplicaciones locales.

Descarga de las zonas afectadas. Descansos, cuidado, asistencia, ayuda, pot ¢j., en el
cuidado corporal.

Movimiento, paseos, bicicleta, natacién. Para nadat, los afectados con brazos cortos
flecesitan ayuda para cambiarse, la asistencia no siempte estd disponible.
Musculacién. Un grupo més pequefio de afectados por el Contergan no muestra
todavia signo alguno de debilidad musculat, solo dice tener dolor con ejetcicio
fisico intenso, y los afectados hacen en casa o en el gimnasio musculacién. Cuanto
mas entrenan sus musculos mejot se sienten.

Medicamentos para mantener la movilidad y teducir el dolor. Osteopatia, masajes,
terapia manual, acupresién, ergoterapia, son las terapias que ayudan a la mayotia de
los afectados a largo plazo. Desde hace afios este grupo obsetva una pérdida de su
capacidad de resistencia, y el intento de contrapesar esta evolucién con musculacién
siempre tuvo que intetrumpitse inmediatamente. La reduccién de la resistencia
fisica méxima afecta no solo al dolot, sino también a las tensiones musculates y a
una creciente debilidad muscular. Un elevado potcentaje de los afectados sufre de
ello en todos los grupos clave.

Tustracion 32: carga fisica méxima reducida en los grupos clave

6. Un tetcio de los afectados con una sola dolencia, la mitad de los que tienen dos
dolencias, y a partir de tres dolencias las tres cuartas partes, hasta el 90% y mas en
los grupos clave cinco a siete, en los grupos mis severamente afectados apatece en
el 100% de los casos una reduccién de la resistencia maxima.

100
80
60
40
20 |
0,

1(N=15) 2 (N=110 N=168)’6(N=120)'7(N=33) " 8(N=5)

Tlustracion 32: Resistencia fisica mAxima fisica reducida por grupos clave 1-8
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7. Las intervenciones quirdrgicas en miembros muy afectados con pérdida de
funcionalidad pueden suponer una mejora de la salud y una reduccién de los
sintomas dolorosos. A menudo, sin embatgo, las intetvenciones quirdrgicas no son
posibles, cuando un miembro ha sido operado ya vatias veces. La movilidad puede
mejorar con muletas, un Rollator puede set de ayuda, pero solo cuando se cuenta
con brazos largos y manos suficientemente formadas, mis tarde serd necesaria una
silla de ruedas. Con brazos cortos es necesatia una silla de ruedas eléctrica con una
direccién adaptada a la dolencia. Las consecuencias previsibles — la pérdida de la
movilidad y de la independencia — contribuyen a que apatezca un gran miedo al
futuro.

8. Como ultetiores posibilidades terapéuticas se mencionaron pot dos afectados el
tratamiento psicoterapéutico y la cottiente estimulante.

El dolor limita la capacidad productiva en la vida diaria. En nuestro cuestionatio se incluyd
una pregunta sobre si se observaban limitaciones en las actividades diatias pot el dolot

causado por las dolencias propias del Contetgan y sus consecuencias. Los resultados se-
clasifican del SSG Ial IV.

Grafico 34: Limitaciones por dolor en los gtupos clave I a IV

Esta pregunta se diferenciaba en siete dmbitos de la vida. Cuatro de estos ambitos se
recogen graficamente a continuacion.

Porcentaje de afectados con : |
limitaciones por dolor 58,1 % 79,8 % 90 % 974 %
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Grifico 35: limitaciones por dolor en cuatro actividades diarias seleccionadas en los grupos

claveI a IV

Las limitaciones debidas al dolor en los distintos dmbitos de la vida se dividen en tres
manifestaciones: media, intensa y total. Las cargas en los distintos ambitos de la vida son
diferentes, pot eso aparece una reducida cantidad de limitaciones pot dolor en actividades
sociales, mientras que aparece una medida elevada en el ambito profesional, en el que se
indica con mayor frecuencia una limitacién total en todas las actividades.
Las tateas familiares y domésticas incluyen todas las actividades que se refieren a la familia
o al hogar; aqui se incluyen por ej. las tareas domésticas, cocinar y limpiar, actividades en la
casa o la vivienda y la jardinetia. Las tareas domésticas se relacionan con sobrecargas fisicas
severas; debido al dolor y a la carga maxima reducida ya surgen problemas incluso con una.
dolencia pequefia. La completa limitacién en este 4mbito aparece en casi la mitad de los
afectados del SSG IV.
Las actividades sociales se refieren a las reuniones con amigos y conocidos como por €j. en
fiestas, teatros y conciertos o las citas para comer fuera. Este 4mbito muestra las menciones
mds frecuentes en lo telativo a limitaciones medias, las limitaciones totales aparecen en
todos los grupos clave con potcentajes de una sola cifra.
El ambito profesional muestra los potcentajes mas elevados de limitaciones. La via labotal
es a menudo estresante, lo mismo con las muchas hotas en el lugar de trabajo con a
menudo una carga unilateral al atender aparatos. Una quinta parte de los afectados con tres
y cuatro dolencias y justo la mitad de los afectados en el SSG con la carga mas elevada
dicen estar completamente limitados por el dolor en el ambito profesional.

Grifico 35: limitaciones causadas por el dolor en cuatco actividades diarias selecrionadas en los grupos dave L2 IV

... en actividades moderado 434 35,6 28,5 30,6

domésticas y intenso 21,1 34,5 38,8 22,2

familiares
total 1,3 10,6 17,9 44 4

o moderado 15,8 27 33,7 444

...en actividades - ’ T

sociales intenso 53 16,2 19,2 30,6
total 0 2 7,7 5,6
moderado 25,7 29,8 239 22,9

... en la profesién  intenso 21,4 23,1 18,9 22,9
total 8,6 20,3 31,9 48.6
moderado 14,3 28,8 23,6 243

...enel :

cuidado personal intenso 15,6 17,7 27,8 13,5
total 1,3 10,5 13,7 43,2
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En el cuidado personal los afectados mis graves estan completamente limitados en el 40%
de los casos, limitaciones severas muestra una cuarta patte de los afectados con cinco y seis
dolencias, limitaciones medias en casi el 15% de los casos aparecen en los afectados con
una o dos dolencias. Pot ¢l desgaste de la articulacién del hombro, por ¢j., es dificil lavarse
el pelo y peinarse. El dolor en la columna vertebral dificulta el cuidado personal, que se
telaciona con agacharse y estirarse, movimientos de giro y movimiento de los hombtos.
Quien tiene la posibilidad, busca apoyos para consetvar mejor la funcionalidad a largo
plazo. Quien no tiene recursos econdmicos tiene que renunciar 2 ello y observar un tapido
aumento del dolor y las molestias y posiblemente debera abandonat la vida laboral mis
tempranamernte.

En el capitulo 3.1.2 se recoge otra clasificacién en grupos desde el punto de vista de la
puntuacioén de la discapacidad: los que padecen cuatro dolencias, los que padecen dos, los
sotdos, los que tienen invalidez total, los hombres y mujeres con ingresos bajos y los
hombtes y mujeres con limitaciones funcionales. Estos grupos se analizan para investigar
en cada caso la medida del dolor.

Grifico 36: medida del dolot en los grupos por puntuacién de la discapacidad (%o)

Cada grupo, catactetizado por la funcionalidad reducida, muestra un elevado porcentaje de
dolor intenso a muy intenso, con dos tercios de los afectados. En segundo lugar se
encuentra el grupo de los invilidos totales con un porcentaje de casi el 60% con dolot
intenso a muy intenso. En el conjunto de los patticipantes en nuestro estudio el 37,5% no
puede trabajar a tiempo completo. Dolot, molestias y limitaciones funcionales son la causa,
segun indican los afectados, de que no puedan sopottar las cargas de la actividad laboral y
que tengan que abandonat prematuramente la vida laboral. El grupo de quienes no pueden
trabajat a tiempo completo muestra un significativo solapamiento con el grupo con
ingresos bajos, 155 petsonas que no pueden trabajar a tiempo completo tienen ingresos
bajos, lo que significa que una biograffa laboral teducida produce desventajas econémicas
en el retiro. La mayoria de los afectados pot el Contergan muestra a menudo una vida
laboral a saltos. A menudo aparece un petiodo escolar y formativo prolongado debido a la
gtavedad de la discapacidad, asi como a multiples ingresos hospitalatios, uperaciones y
dolor, que se hacfan ya presentes en edad infantil. A menudo se informa de problemas en
lo que respecta al inicio de la vida labotal con latgas fases

Gréfico 36: intensidad del dolor en los grupos focales (%)

Dolor leve a

moderado 2,90/0 1,2%) 2’00/0 12,80/0 4’9 % 4,8%) ’7%

Dolor intensoal

imaginable

mas intenso 251% 27,6% 21,5% - 447% 33,3% 34,4% 29.1%
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de inactividad. El aumento del dolot 2 menudo no petrmite una jornada laboral completa,
por lo que aparecen otras desventajas econdémicas adicionales.

El agotamiento fisico y mental producido por afios de sobtecargas sostenidas se muestra en
patticular en los afectados con bajos ingresos. Los afectados de este grupo se encuentran
en una posicion dificil, el dolor y las limitaciones funcionales aumentan, no se puede seguit
trabajando, la reduccién de la jornada laboral se relaciona con sanciones econdémicas y
tampoco lo quiere siempre el empresario. El retito anticipado hace peligrar la seguridad
econémica de la familia, a menudo todavia hay que cuidar de hijos menores de edad.
Cuanto mis tiempo se ejerza la actividad laboral tanto mis ripidamente disminuye la
capacidad de resistencia y aumenta el dolot. El resultado de la pregunta relativa a la falta de
fuerzas y energfa en las ultimas dos semanas se tecoge en el siguiente grafico.

Gtifico 37: falta de fuetzas y energia en las dltimas dos semanas en los grupos pot
puntuacién de la discapacidad (%)

Los mayotes porcentajes en la categoria siempre/ mucho se encuenttan en el grupo de
funcionalidad limitada. Con mas del 40% este grupo presenta los problemas de salud mas
graves. En segundo lugar aparece el grupo con ingresos bajos con el 35% y en tetcer lugat
el grupo de personas con invalidez total con el 33%. Los otros grupos muestran una clara
reduccién del porcentaje, se encuentran entte el 17 y el 14%. El punto de mira se centra en
la limitacién de la capacidad de produccién, puesto que entte las personas laboralmente
activas con bajos ingresos la actividad laboral, aunque deseada y necesaria, solo puede
tealizarse en condiciones dificiles, o en el caso de personas con invalidez total tuvo que
abandonarse por completo porque la sobtecarga era demasiado grande.

Para finalizar se recoge en el slgmente grafico la valoracién de la propia salud. La telacién
con el dolor y sus consecuencias, as{ como con sus causas, se encuentran en el trasfondo.

Grifico A7: Falta de fuerzas y energfas en las dltimas dos semanas en los grupos focales (%)
Halta d

del tiempo .

Aprox. la mitad 231 24,6 244 12,8 20,0 25,5 21,7
A veces 38,6 38,0 37,0 29,8 34,7 28,6 29,7
En ningin momento 12,0 ' 10,4 12,2 234 7,7 7,8 4,6

+oigniticado aelds abrevidtiirag de izqmera 4 derecndl atectados Cof Cuatts G.OlCﬂCi’dS, con dos dolendias, s6rdas, petsonas con

invalidez total, personas con bajos ingresos, personas con gtan limitacién funcional
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Grifico 38: salud subjetiva en los grupos por puntuacién de la discapacidad (%)

El grupo con funcionalidad limitada muestra con el 44,6% el potcentaje mis elevado de
respuestas “mal/ muy mal” en relacién con la valoracién de la propia salud. El grupo de
petsonas con invalidez total y el de bajos ingtesos se encuentra con un 31,3% claramente
mas alto que los restantes grupos. El dolor determina la vida diatia de un gran potcentaje
de personas afectadas por el Contergan, pot lo que es necesario que tengan el acceso que
necesitan a todos los medicamentos y medidas que reducen el dolot, para reducir el
desarrollo existente que lleva a una ulterior limitacién de la funcionalidad.

Grifico 38: Salud subjetiva en los grupos focales (%)

logal

Buena/muy buena 27,1 22,1 25,1 31,9 16,2 14,9 8,0
Regular 47,2 50,3 50,5 447 47,7 47,6 40,0
Mala/

20.4 25,1 20,2 12,8 31,3 31,3 44,6
Muy mala ’
Muy buena/buena 27,1 22,1 25,1 31,9 16,2 14,9 8,0
+Significado de las abreviaturas de izquiera 1 derecha: afectados con cuatrodolencias, con dos dolencias; sotdos; persotias cot invali

total, personas con bajos ingresos, personas con gran limitacién funcional

(¥4
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3.8 CAPACIDADES FUNCIONALES

3.8.1 LA MEDICION DE LA COMPETENCIA FUNCIONAL
Las capacidades funcionales se investigaron con 26 ftems, que comptendian 14 actividades
fisicas de la vida diaria y 12 actividades insttumentales.
Las actividades fisicas son comer, beber, lavarse, ducharse, baflarse, peinatse, lavatse los
dientes, ir al lavabo en casa y fuera de casa, vestitse pot artiba y pot abajo. Ademis, se
afiadieron a estas actividades diatias {tems relativos a la movilidad como caminar, ir en silla
de ruedas o subit las escaleras. v
Las actividades instrumentales son labores domésticas como preparar comidas o pequefios
entremeses, preparar fruta y verdura, limpiar la casa, lavar la ropa, hacet pequefios recados,
conducir un coche o utilizat medios publicos de transpotte, visitar al médico, telefonear y
utilizar un PC.
Para cada actividad se pregunté por la medida de la competencia. Se dlstlngmo entre

Autonomia en las actividades diatias (valor 0)

Necesidad de mds tiempo para realizar la actividad (valor 1)

Necesidad de recursos para llevar a cabo la actividad (valor 2)

Ayuda personal parcial (valot 3)

Ayuda personal completa o imposibilidad de realizacién (valor 4).
Para crear un valor total para valorarlas capacidades funcionales se sumaron los valotes de
las respectivas limitaciones en todas las actividades. Puesto que se puede partit de que la
necesidad de mis tiempo para realizar la actividad es indicio de necesidad de asistencia, este
valor total se consider6 la expresion de la necesidad maxima de asistencia. El valot puede
encontrarse entre 0 y 104, un valor mas elevado indica una elevada limitacién de la
competencia y por tanto una elevada necesidad de apoyo. Ademds, se sumaron pot

sepatado los valores de las actividades fisicas e insttumentales, pata podet valorar

' separadamente las actividades relevantes en cuanto a la atencién a la dependencia y la
asistencia. En las actividades fisicas la suma puede alcanzar valotes entre 0-56, en las
actividades instrumentales entre 0-48. Ademis, se afladié en todos los 4mbitos la necesidad
de ayuda personal (ayuda personal parcial o completa), pata poder describit la medida de la
asistencia realmente prestada.

3.8.2 PERFIL DE FUNCIONALIDAD

En primer lugar se elaboraron perfiles de personalidad, de los que se desptende con
claridad qué porcentaje de los encuestados tiene problemas en qué actividades. En los 26
items se contemplan primero las actividades fisicas, que mds bien se vinculan con la
necesidad de atencién a la dependencia, luego items sobte las '
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actividades instrumentales, que tienen en cuenta la necesidad de asistencia. Los items sobte
movilidad se colocan entte ellos.
Se han elaborado ttes ilusttaciones sobre los petfiles funcionales de los distintos
porcentajes de la muestra:

1. Muestra completa y sordos

2. Perfiles de los grupos clave con distintos patrones de dafios

3. Perfiles de las personas con invalidez total e ingtesos bajos
En la primera ilustracién se muestra el perfil funcional de la muestra completa. Para
comparar se incluye también el perfil del grupo de sordos. La ilustracion permite ver cuin
elevado es el porcentaje de afectados por el Contergan con problemas en cada actividad.
Empezando por las actividades fisicas se ilustran los problemas con la movilidad y en las
actividades instrumentales del dia a dia. Las capacidades bien conservadas son comet, beber
y caminar por la casa. En la muestra completa cabe reconocer también una relativamente
buena movilidad. Un item, el it en silla de ruedas, no se ha excluido, pero presenta un valor
muy bajo que puede llevar a interpretaciones erréneas. Muchos no han indicado aqui
problema alguno, porque tampoco utilizan todavia silla de ruedas. Todas las demis
actividades fisicas e insttumentales diarias estdn afectadas en potcentajes que oscilan del 40
al 60% de los encuestados. Para la mayoria de estas actividades se necesita motticidad fina,
como ocurre con las actividades relacionadas con el cuidado corporal diatio y las tareas
relativas a la preparacion de la comida, o se trata de actividades fisicamente exigentes, como
por ¢j. limpiar la casa. Estos dos dmbitos — motticidad fina o actividades pesadas — fueron
los mencionados mas a menudo en las entrevistas como aquellos que ya no eran posibles.
Si se compara con el perfil medio el perfil funcional de los sordos, llaman la atencién
diferencias caracteristicas: las actividades fisicas se ven afectadas mais raramente, con una
movilidad mantenida pot encima de la media, mientras que las actividades que tienen que
vet con la comunicacién, como ir a arreglar asuntos oficiales, visitar al médico y telefonear,
se ven afectadas claramente mas que en la muestra completa. Aqui se ve claramente la
especial necesidad de asistencia de los sotdos.
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Tlustracion 33: Perfil funcional de todas las actividades fisicas e instrumentales en la
muestra completa y en los sordos

En los grupos clave que se definen pot las malformaciones en las extremidades, como los
afectados con cuatro o dos dolencias y con focomelia de las extremidades superiores, los
petfiles funcionales son caracteristicos del patrén de dafios. Los petfiles se mueven en el
nivel entre la media de la muestra completa y la del gtupo clave, que comprende el
porcentaje del 25% de la muestta completa con las limitaciones funcionales mas elevadas.
Los afectados con dos dolencias tienen mis problemas con actividades propias de la
motticidad fina, menos con la movilidad. Los afectados con cuatto dolencias tienen
problemas en todos los ambitos, tanto en las actividades fisicas como en las instrumentales,
asi como con la movilidad. Los afectados pot el Contetgan con focomelia constituyen un
grupo especial, en el que la diferencia entre los problemas en las actividades diatias y la
movilidad es especialmente evidente.

Los problemas en las actividades diarias exptresan en general una necesidad de asistencia o
de ayuda, incluso cuando la actividad todavia puede llevatse a cabo tardando més tiempo.
La necesidad mas frecuente de asistencia apatece en el grupo de las petsonas con fuerte
limitacién funcional, y no mucho menos a menudo los afectados con focomelia presentan
necesidad de apoyo. Los afectados con cuatro dolencias estin limitados sobre todo
respecto de la movilidad (caminat, subir escaletas), presentan el potcentaje mas elevado de
utilizacién de la silla de ruedas y los mayores problemas con este medio de transpotte.
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Tlustracién 34: petfil funcional de las capacidades relacionadas con las actividades fisicas e
instrumentales en la muestra completa y en los grupos clave con patrones de dafios fisicos

También en los grupos clave que se definen por una especial situacién vital, como los
gtupos de personas con invalidez total y con ingtesos bajos, la competencia funcional es
significativamente peor cuando existe el cottespondiente tiesgo. En general aqui el nivel
funcional es peor, sin que destaque particulatmente un detetminado 4mbito competencial
en comparacion con el perfil de la muestra completa (v. ilustracién 35). La tinica difetencia,
minima, se encuentra en la movilidad con el automévil o medios piblicos de transporte,
pues aqui los menores recursos econémicos desempefian un papel importante.
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Ilustracién 34: petfil funcional de las capacidades relacionadas con las actividades fisicas e instrumentales en la muestra
completa y en los grupos clave con patrones de dafios fisicos
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Tlustracion 35: perfil de funcionalidad en todas las actividades fisicas e instrumentales en la
muestra total y en los gtupos de personas con invalidez total e ingresos bajos

3.8.3 FUNCIONALIDAD EN LOS GRUPOS CLAVE

El sumatotio para calcular las capacidades funcionales atiende a todas las formas de
petjuicio (necesidad de mas tiempo, necesidad de recutsos especiales, ayuda personal
patcial o total). Un segundo sumatotio se refiere Unicamente a la necesidad de apoyo
petsonal (ayuda personal total o patcial). El 4mbito de capacidades fisicas o instrumentales
se muestra una vez mas de maneta sepatada pata delimitar la necesidad de apoyo con
relevancia para la atencién a la dependencia y para la asistencia. Segun el patrén de dafios se
diferencia el sumatotio pot el nivel. En el mis bajo se encuentran los sordos, luego los
afectados con dos dolencias y con cuatro dolencias. En el caso de afectados con focomelia
las dificultades estin casi tan extendidas como en el de las personas con la limitacién
funcional mis elevada. También en los grupos de invalidez total y bajos ingtesos se
encuentra una pérdida funcional superior a la media, que en estos casos también se puede
considerat la causa principal de la situacién en la que viven. Apenas hay difetencias de
intensidad entre las actividades diarias fisicas o instrumentales. Los sotrdos se salen de este
esquema, pues en ellos las actividades instrumentales diatias estin claramente mas
afectadas, puesto que los dafios fisicos son menos frecuentes, y acciones diatias sencillas
como lavarse y vestitse no estin tan afectadas.
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Grtifico 39: medias de las variables funcionales en la muestra completa y en los distintos

grupos clave

En la muestra completa el 80,9% de los afectados por el Contergan presentaba limitaciones
funcionales en las actividades diarias. Este valot medio se supetd en todos los grupos clave,
excepto en el de los sordos. En el grupo con muy elevada limitacién funcional estan todos
afectados, segiin lo espetado, el potcentaje entre los afectados con focomelia se acerca
mucho al 100%. Si se tienen en cuenta todas las formas de petjuicio, este porcentaje es en
casi todos los grupos — excepto cuando existia un déficit de cobertura — mas elevado que si
se tiene Gnicamente en cuenta la necesidad petsonal de ayuda. La necesidad personal de
ayuda expresa la concreta necesidad de asistencia en el grupo. Los afectados por el
Contergan que han reconocido cierta limitacién, pero todavia no necesitan utgentemente
ayuda personal, sino que lo exptesan indicando que necesitan mis tiempo, tienen una
necesidad de asistencia encubierta. A muchos les ayudaria la presencia de otra persona,
peto pot razones distintas deben o desean realizar la actividad solos. El porcentaje de
petsonas que ve afectado el desempefio de las actividades instrumentales es solo
ligeramente infetior al de las actividades fisicas. De nuevo constituyen una excepcion los
sordos, cuya necesidad de asistencia estd menos condicionada somaticamente. Solo en este
grupo las actividades instrumentales estin considerablemente mas afectadas que las fisicas,
de fotma que a lo largo del tlernpo es de esperar que se desatrolle una necesidad de
atencién a la dependencia.

Grifico 39: medias de las variables funcionales en la muestea completa y en los distintos grupos clave

las intensidades € ayuda person
- ADL fisicas | ADL instrumentales ADL fisicas . ADL instrumentales
Porcentaje de la mucstra Valor total - Valor total -
Muestra completa
| (N=870) 371 134 137 20,2 142 o4

Sotdos (N=47) ' 17,5 58 11,7 143 41 10,2
Afectados con 2 dolenctas '
(N=303) 310 159 152 22 L4 1

. Afectados con 4 dolencias

- (N=163) " 40,2 204 19,9 31,7 15,6 155

" Focomelia N(=91) 56,6 29,1 275 476 24.8 228
Elevada hmitacion '
funcional (N=175) 70,6 36,8 358 63 29,5 33,6

Invalidez total
(N=285) 39,8 19.8 19,9 30,9 15,1 15,7
Ingresos bajos ,

(N=294)
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Grifico 40: limitaciones competenciales en todas las exptesiones y necesidad de apoyo
personal en la muestra general y en los grupos clave en % del gtupo respectivo

3.8.4 FUNCIONALIDAD EN LOS GRUPOS CLAVE

Conforme crece el nimero de zonas dafiadas que se dan al mismo tiempo en una sola
persona, crece el porcentaje de personas con probletnas en todas las actividades diatias. Al
aumentar el nivel de dafios se ven limitados en primer lugar el vestirse y la utilizacién del
lavabo. El 58% de los encuestados reconocen problemas al vestitse por abajo, el 53% al
utilizar el lavabo fuera de casa. Ello supone pata una mayotia clara una barrera a la
participacion. En el grupo de dafios que aparece con mayor frecuencia con cuatro dolencias
informan mas de la mitad de los encuestados tener problemas en lo que tespecta a bafiarse,
duchatse, lavarse, vestirse por artiba o por abajo, utilizar el lavabo y realizar la mayotia de
las actividades domésticas. En lo que respecta a la movilidad las capacidades de consetvan
mejot, el porcentaje de personas con problemas es relativamente bajo. Ello se debe a que
algunas formas de movilidad que ya no pueden usarse, como pot ej. caminar, no son
consideradas un problema por aquellas personas que siempte han tenido que moverse en
silla de ruedas.

La regla general de que con la pérdida de capacidades diarias uno se ve abocado a necesitar
cada vez mas cuidados, y por regla general al envejecer, solo es aplicable aqui de forma
limitada, en tanto que sea posible hacetlo en un momento determinado. Las capacidades
instrumentales se pierden de forma no jeré.rquim (jetarquia: limpiar, comprar, movilidad
fuera de casa, cocinar; luego bafiarse, vestitse, it al lavabo, movﬂidad el casa, comet) antes

que las fisicas “basicas”

, en ambos ambitos

Grifico 40: limitaciones competenciales en todas las expresiones y necesidad de apoyo personal en la muestra general y en

* grupos clave en % del grupo respectivo

alés l

< ADL fisicas ADL instrumentales ADL fisicas  ADL instrument:
Porcentaje de la muestra Valos total Valor total
Muestra completa ]
=870 80,9 71,0 79,4 62,5 46,3 50,4
Gehbrlos (IN=47) 80,9 46,8 78,7 59,6 19,1 59,6
Afectados con 2 dolencias ]
N3 91,4 85,1 89,4 73,9 57,4 59,6

1
A(If:ct:.:;))s con 4 do encias 030 89 9 847 66,3 79.1
Focomelia N(= 91) 97,8 94,5 97,8 95,6 90,1 95,6
Elevada limitacidn
Funcionsl (N=175 100 100 100 100 100 100
I‘(‘l:ah;;:)mm 044 87,7 93,3 80,7 66,9 77,9
I‘;f;t‘;:)ba"’s 8.8 81,3 88,3 73,1 58,5 69,7
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las limitaciones competenciales estan extendidos de forma casi igual (v. también el grafico
supra). Las limitaciones dependen en primer lugar, de como aparece el dafio, la necesidad
de usar motticidad fina y actividades que requietan intensa fuerza fisica. Se afladen
limitaciones funcionales crecientes como consecuencia de dafios consecutivos, artrosis y
molestias musculares, asi como dolor. Segin cdmo aparece el dafio, pese a mantener la
movilidad, puede aparecer ya una necesidad de cuidado corporal, por €., a la hora de tomar
la comida. El perfil de cuidados de los afectados pot el Contergan se diferencia claramente,
asi, del de los enfermos crénicos o personas mayores. El grifico 41 muestra la cteciente
afectacion funcional con el porcentaje de los grupos clave.

Grafico 41: competencia funcional (perfil de funcionalidad) en los distintos grupos por la
gravedad de la dolencia respecto de 26 actividades diarias (%)

Grifico 41: competencia funcional (perfil de funcionalidad) en los distintos grupos por la gravedad de la dolencia respecto de

actividades diatias (%)
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La extensién de la limitacién funcional se investigd mediante cuatro categotias. Las sumas
totales aumentan en cualquier caso de forma continuada segin aumenta el nimero de
zonas afectadas, lo que tesulta especialmente claro en los grupos méds gravemente
afectados. Atendiendo tinicamente a las capacidades fisicas e instrumentales se comprobo
en todo caso un aumento que dependia del nimero de grupos de dolencias. Debe tenetse
en cuenta al respecto que se podian alcanzar puntuaciones mis elevadas en las actividades
fisicas, potque esta suma comprendia mis items.

Tlustracién 36: suma total de capacidades funcionales por nimeto de zonas dafiadas

e ..44,4 1;,3
entremeses

Preparar fruta 20
y verdura

Limpiar la

casap &
Lavar Ja ropa 133

11,8 16,1 30,2
Utilizar el PC 379 133 20 2 27 42

Tel¢fonear 29,9 6,7

Las actividades que causan mis problemas en cada grupo se indican en gris
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Ilustracién 36: suma total de capacidades funcionales por nimero de zonas dafiadas. La suma total tiene en cuenta la extension

la limitacién funcional en los 26 ftems La suma total tiene en cuenta la extensién de la limitacién funcional en los 26 ftems
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3.9 GASTOS NO CUBIERTOS EN EL AMBITO MEDICINAL

Servicios medicinales necesatios como analgésicos catos o terapias fisicas, recursos y
apoyos técnicos, a menudo, segiin declatan los encuestados, no son asumidos por los
scguros legales cn la medida necesaria y en el marco de los limites presupuestatios tatmpoco
son recetados por los médicos en la medida necesatia. El siguiente grafico describe el
porcentaje de personas con gastos no cubiertos en el imbito medicinal en la muestra
completa y en los grupos clave, ademis del porcentaje en los dmbitos de medicamentos,
recursos, terapias fisicas y medidas rehabilitadotas.

De las 870 personas encuestadas el 68,2% reconocid tener gastos en el dmbito medicinal
que no estaban cubiettos por los seguros legales de enfermedad, el seguto de pensiones u
otro pagador. Segin el patrdn de dafios el porcentaje de personas con gastos no cubiertos
se distribuye de forma distinta, siendo mas elevado en las petsonas con elevada limitacién
funcional. También en algunas categotias que no apatrecen en la lista se han indicado gastos
no cubiertos en un porcentaje de hasta el 45%. Se incluyeton aqui las terapias alternativas,
servicios de transporte para ir al médico, recutsos que no apatrecen en el catilogo de
recursos, gafas, dentaduras postizas, limpieza dental. Las cifras potcentuales en el siguiente
grafico se refieren a la muestra completa y a todos los grupos clave.

Grafico 42: gastos no cubiertos en el ambito medicinal en afectados pot el Contergan en la
muestra completa y en los distintos grupos clave. Datos potcentuales

Una parte de las personas afectadas por el Contergan cuyas necesidades medicinales no son
asumidas por el seguro legal financia ella misma, cuando puede, su propia atencién
medicinal, para poder seguir cumpliendo sus obligaciones familiares y profesionales.

afico 42: gastos no cubiertos en el dmbito medicinal en afectados por el Contergan en la muestra completa y en los distintos grupos cla

tos en %.

Gastos no cubiertos en el : : .
medizinischen Bereich 682 783 = 69,8 43,2 2 79,7 86,3

Aspectos particulares:

Medicamentos L 244 276 | 251 255 323 1 357 40,0
Recursos m3 . 454 204 298 . 425 418 . 537
Terapias fisicas 469 503 498 . 214 . 495 558 583
Medidas de B2 s 320 128 35,1 39,5 74
rehabilitacién - :

Sﬁfﬁms " COBS O my o omg g 351 347 45,7

+ Significado de las abreviaturas de izquierda a derecha: 'a:fectadqs con cuatro dolencias, con dos dolencias, sordos, personas con invalic
total, personas con ingresos bajos, personas con limitacidn funcional elevada
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El siguiente grifico desctibe la carga econdmica anual que origina la necesidad no cubietta
de ptestaciones medicinales en la muestra completa y en los distintos grupos clave. En la
muestra completa solo el 29,5% de los encuestados indican no expetimentar una catga
adicional por gastos no cublertos. Ademds, se indica el porcentajc de personas que no
pueden financiar estos gastos adicionales con sus propios ingtresos. Los nimeros del
siguiente grafico se refieten a la muestta completa y a los grupos clave. Llama la atencion el
elevado potcentaje sin gastos adicionales entre los afectados sordos. A menudo, aparecen
gastos adicionales junto con amplios dafios fisicos, pero también en caso de bajos ingtesos
e invalidez total. En estos gtupos a menudo tampoco existe la posibilidad de cubrit estos
gastos con los propios ingresos.

Grafico 43: Cuantia de la carga econdmica adicional ocasionada pot necesidades no
cubiertas en el ambito medicinal en afectados pot el Contergan en la muestra general y en
los distintos grupos clave. Datos porcentuales

ifico 43: Cuantfa de la carga econémica adicional ocasionada por necesidades no cubiertas en el 4mbito medicinal en afectados pot

ntergan en la muestra general y en los distintos grupos clave. Datos porcentuales
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3.10 NECESIDAD DE ASISTENCIA

La asistencia no se ha de equiparar a la atencién a la dependencia. La necesidad de
asistencia se desarrolla en los afectados por el Contetgan mayotitatiamente en la edad
adulta segin el grado de dafio ptrenatal y dafios consecutivos. La necesidad de asistencia
incluye ayuda, echar una mano y setvicios que en el seguro de enfermedad no se atienden.
Se trata, por ej., de actividades domeésticas como hacet las camas o limpiat verduras,
levantar vajilla, que no pueden llevarse a cabo sin apoyo con dolor cteciente en los
hombros, brazos y manos deformes. Caminar e ir en bicicleta es cada vez mis dificil para
muchos afectados cuando las atticulaciones estin deformadas y aparecen cada vez mis
cambios arttiticos. Las prestaciones asistenciales se ven afectadas también por ellos, que
facilitan la participacién social y la integracién laboral, como pot €j., el acompafiamiento a
manifestaciones culturales, fiestas, viajes, acompafiamiento en la vida laboral diatia y en
medidas de formacién continua. En la vida profesional a menudo no pueden seguit
realizandose actividades fisicas, por ¢j. cuando existe una dolencia en la zona de las
extremidades superiores aparecen a menudo dolotes intensos en los hombros por sentarse
durante mucho tiempo ante el ordenadot.

El 44,9% de los afectados indica la necesidad de asistencia. Esta cifta se toma con
precaucién en la validacién por parte de muchos afectados por el Contetgan,
considerindose demasiado baja. Posiblemente no se tuvo en cuenta en patte la ayuda
habitual, obvia, de los familiares. Que hay una infravaloracién se confirma pot el hecho de
que en las actividades instrumentales de la vida diaria el 59,4% de los afectados teconocié la
necesidad de ayuda personal, y esto se corresponde de facto con una necesidad de
asistencia. Adicionalmente debe tenerse en cuenta que en las actividades instrtumentales de
la vida diatia no se incluyen en absoluto los servicios asistenciales como el
acompafiamiento en las actividades de tiempo libre, en viajes, fiestas, ofertas formativas y
en el trabajo.

3.10.1¢QU IEN PRESTA LA ASISTENCIA?

En la mayorfa de los casos son la pareja, los familiares o los amigos quienes apoyan a los
afectados en la vida diaria. Viven o en el mismo hogar o en la vecindad y estin dispuestos a
asumir determinadas tareas, como por ejemplo hacer comptras mds grandes o realizar tateas
domésticas pesadas cuando sea preciso. Solo en el 13,4% de los casos el apoyo es prestado
por un servicio ambulante profesional. Se trata en la mayor patte de los afectados
Unicamente de prestaciones que aunque aparecen distribuidas genetalmente a lo largo del
dia, sin embargo generalmente no lo hacen dentro de un determinado petiodo temporal. Es
echar una mano como por ejemplo cetrar los zapatos cuando se sale de casa, o dar una
ayuda para vestirse, peinarse o maquillarse, o en tareas domésticas. El grifico 44 muestra
quién presta la asistencia en la muestra completa y en los grupos clave. El mayot grupo esti
integrado por la pareja, incluso cuando ello supone una carga pata la relacién, pues esta
ayuda es la mas facilmente accesible. A menudo ayudan amigos y vecinos. También los
padres participan en ese apoyo asistencial. La mayotia tienen ellos mismos
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necesidad de apoyo. Muchos afectados por el Contergan tienen que ocuparse de sus padres.
En el caso de los sordos a menudo no ha sido posible format una familia, pot lo que la
familia de origen tiene un significado particulatmente importante. En muchos casos
también ayudan los hijos, aunque la relacién asistencial cotre peligto porque los hijos
abandonan la casa paterna. Ademis, muchos afectados pot el Contetgan no quieten cargat
demasiado a sus hijos. El grifico 44 muestra el porcentaje de distintas petsonas que prestan
asistencia en la muestra completa y en cada uno de los grupos clave.

Grafico 44: personas que prestan asistencia en caso de ser necesario en la muestra completa
y en cada uno de los grupos clave (%)

3.10.2 LA UTILIZACION TEMPORAL DE ASISTENCIA

El siguiente trafico muestra en primer lugar el potrcentaje de personas en los distintos
grupos clave que no tienen necesidades asistenciales. Pata las personas que necesitan
asistencia la necesidad asistencial temporal se recoge en petiodos de diez horas. Los grupos
con extenso patrén de daflos o con elevada limitacién funcional tienen la necesidad
temporal mas elevada.

Grifico 44: personas que prestan asistencia en caso de set necesatio en la muestra completa y en cada uno de los grupos .
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Gtéfico 45: disttibucién de las necesidades asistenciales a lo largo del dia en petiodos de
diez horas en afectados por el Contergan, en la muestta completa y en los distintos grupos
clave, datos potcentuales

3.10.3 GASTOS POR NECESIDADES ASISTENCIALES NO CUBIERTAS

El siguiente grifico incluye vinicamente las personas con necesidades asistenciales y se
ocupa de la cuestién relativa a los gastos no cubiertos, sin referirse a los de todo el grupo.
El potcentaje de la muestra general y de los gtupos clave se tecoge en el enunciado. Se
oftecieron intervalos pata el calculo (hasta 1.500 euros anuales, de 1.500 a 2.500, de 2.500 a
5.000, de 5.000" 2 10.000, por dltimo 10.000 o mas). La mayotia de los encuestados
calcularon pata sus necesidades un total de mas de 10.000 €, posiblemente hubiera sido
necesatio introducir otra categorfa mis. En las entrevistas y en las charlas con los grupos
focales se citdé como cantidad necesaria para cubtir la asistencia mensual durante 24 horas
un importe de 15.000 €. Para los sordos no se han dado datos, habiendo tnicamente 3
petsonas con gastos no cubiertos. En la fila inferior se encuentra el porcentaje de personas
que pueden financiar estas necesidades no cubiertas con sus ptropios medios. El potcentaje
nunca supera el 10%, siendo los afectados con ingresos bajos los que menos pueden
financiar las prestaciones asistenciales.

‘ afico 45: distribucién de las necesidades asistenciales a lo largo del dfa en perfodos de diez horas en afectados por el Contergan, en la mues

mpleta y en los distintos grupos clave, datos porcentuales
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416 s . 8,0 e 6.4 7.,7‘ - 7.8 183 A

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

invalidez total, personas con ingresos bajos, personas con limitacién funcional elevada, focomelia
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Grifico 46: gastos pot necesidades asistenciales no cubiertas en afectados por el Contergan,
muestra general y grupos clave. Solo petsonas que han indicado tener necesidades
asistenciales (datos porcentuales)

3.10.4 NECESIDADES ASISTENCIALES POR GRUPOS DE DANOS

Confotme aumentan las zonas dafladas en las que se obsetvaron también dafios
consecutivos ctece no solo la gravedad de los daflos, sino también las limitaciones
funcionales y el dolot; también la capacidad de resistencia desciende constantemente.
Debido a estos cambios apatece una mayor necesidad asistencial. La siguiente ilustracién
muestra la relacién entre medida del dafio y necesidad asistencial

Tlustracién 37: necesidad asistencial por grupos clave (%)

ifico 46: gastos por necesidades asistenciales no cubiertas en afectados por el Contergan, muestra general y grupos clave. Solo petsonas ¢

1indicado tener necesidades asistenciales (datos en %)

Hasta € 15000 anuales

De €1500 hasta 25000 7,6 64 68 115
De € 2500 hasta 50000 21,44 287 164 205 03 154
S v, B T s S s
Financiacién con medi ‘ ;

ecios 7,6 85 . 86 45 .26 4 41

propios de

-1
i

¥

Significado de las abreviaturas de izquierda a derecha: afectados con cuatro dolencias, con dos dolencias, sordos, petsonas con
invalidez total, personas con ingtresos bajos, petsonas con limitacién funcional elevada, focomelia -
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Tlustracién 37: necesidad asistencial por grupos clave (%)



