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3.10.5 NECESIDAD ASISTENCIAL Y PARTICIPACION

La necesidad asistencial no se limita a las actividades diarias, sino que afecta también a las
posibilidades de patticipar en la vida publica, asi como de aprovechar las ofertas formativas
y tealizar actividades importantes desde el punto de vista personal. En este dmbito se
ptesentaron actividades y se pregunté pot su impottancia y como pueden realizarse (v.
grifico 47). En el grifico se otdenaron las actividades por importancia y se da el porcentaje
de personas que pueden ejecutar la actividad solo con tecutsos, solo con asistencia o que ya
no pueden realizatla. Los 4mbitos tnis importantes son los que conciernen a la
autodeterminacidén y la autorresponsabilidad. Tras los hobbies, los viajes son un tema
especialmente impottante, en la mayotia de los casos una aspiracién especialmente intensa,
y al mismo tiempo traras veces satisfecha. Precisamente esta actividad solo se puede realizar
con gran esfuerzo, dindose aqui la mayor necesidad asistencial, con diferencia. También se
indica una elevada necesidad asistencial cuando se acude a especticulos o se sigue una
actividad depottiva. Puesto que a menudo no se encuentra suficiente asistencia a
disposicién o no es posible organizatla, siendo necesatias muchas conversaciones y tenet
en cuenta a los demas, estas actividades se vinculan con un gran esfuerzo o solo pueden
tealizatse con mucha dificultad.

Gtifico 47: intereses y 4mbitos vitales significativos y necesidad de apoyo para realizarlos
en afectados pot el Contergan. Datos porcentuales (N=870)

También aqui la necesidad asistencial depende de la extensién del dafio. La comparacién
entte los grupos clave respecto del 4mbito mis importante de la participacion, el transcutso
del dia autodeterminado, muestra una diferente incidencia de la necesidad de asistencia. La
mayor necesidad de asistencia '

ifico 47: intereses y 4mbitos vitales significativos y necesidad de apoyo para realizaslos en afectados por el Contergan. Datos porcentu:

=870)

_Autodeterminar como se §xga__n,iza el dfa (837) 99,1 84 / 20,3 27
Vivir saludablemente (834) _ 97,3 6,1 . 22.8 2.5
Hobbies (774) 96,1 10,9 20,9 3,1
Viajar (845) 91,3 7,6 : 40,5 32
Participar en la vida cultural (838) 80,9 7,6 27,7 58
Formacion a lo largo de la vida (801) 80,8 9,9 16,9 6,0
Participar en eventos (religiosos) (830) 76,9 7,5 237 2,0
Practicar deporte (813) 4 735 7.6 27,7 5,8
Aceptar ofertas de trabajo (776) 71.9 13,8 11,5 22.8
Hacer trabajos voluntarios (774) 54,1 8,7 17.2 12,3
Participar activamente en la vida politica (748) 39,6 6.4 17,0 9,6
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aparece en afectados por el Contergan con las limitaciones funcionales mis graves. En el
grupo de ingtesos bajos, que tiene aqui una necesidad asistencial del 37,1%, y en el que solo
un potcentaje del 2,6% estd en situacién de autofinanciar los gastos de su asistencia (v.
gtifico 47), la autodeterminacién de la organizacién diaria resulta cspecialmente dificil. La
ilustracién 38 muestra las necesidades asistenciales en los distintos grupos clave, como
ejemplo de este Ambito de participacién.

Tlustracién 38: necesidad asistencial en la actividad de participacién “gutodeterminacion de
la organizacién diatia” en la muestra completa y en los distintos grupos clave (%o)

3.10.6 EVOLUCION FUTURA DE LA NECESIDAD DE ASISTENCIA

Por dltimo, se pregunté cémo consideran los afectados por el Contergan que- se
desatrollari en el futuro la necesidad de asistencia. La mayotia de los encuestados teme en
el futuro que aumente su necesidad de asistencia, en el conjunto de la muestra se trataba de
un porcentaje del 65%.

Grafico 48: valotacién de la evolucién futura de la necesidad de asistencia por los afectados
pot el Contergan (N=870)
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Tlustracion 38: Necesidad de asistencia en actividades de la vida diarfa de toda la muestra y en distintos

grupos focales (%o)

Grifico 48: Valoracién de la fitura neceiilad de asistencia n afectados pot el Contergan (N=870)
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+Significado de las abreviaturas de izquiera a derecha: afectados con cuatro dolencias, con'dos dolencias, sordos, personas con
capacidad laboral disminuida, personas con bajos ingresos, personas con gran limitacién funcional, focomelia
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3.11 NECESIDAD DE ATENCION A LA DEPENDENCIA

El potcentaje de afectados por el Contergan con necesidad de recibir atenciéon a la
dependencia alcanza por ello el 49,9% de la muestra total. La necesidad de atencién a la
dependencia depende, en primer lugar, de la gravedad del dafio. También los afectados con
ingresos demasiado bajos o con invalidez total tienen un potcentaje superior a la media de
necesidad de atencién a la dependencia. Casi todas las personas del grupo con las
limitaciones funcionales mis elevadas tienen necesidad de cuidados, y casi igual de elevado
es el porcentaje en caso de afectados con focomelia. El porcentaje mis bajo de necesidad
de atencién a la dependencia, un 29,8% cortesponde a los sordos. Ello se explica porque
son el grupo que presenta un mayor porcentaje de atencién hospitalatia, lo que podtia tener
telacién con que en los sordos 2 menudo aparece una elevada acumulacién de otros dafios.
Asi sucede con las dos personas afectadas.

Grifico 49: datos de necesidad de atencién a la dependencia, con indicacion del porcentaje
de personas bajo cuidados hospitalatios y el de personas que reciben prestaciones del
seguro de dependencia

3.11.1 PRESTACIONES DEL SEGURO DE DEPENDENCIA

El 37,6% de los afectados por el Contetgan recibe prestaciones del seguro de dependencia.
La cuota de dependencia se cortesponde con el gtupo de edad de 85 a 90 afios. Mientras
que en la poblacién genetal en todos los receptotes del seguro de dependencia predomina
claramente el nivel I de dependencia (53,3%, estadistica de la dependencia 2011), en el caso
de los afectados por el Contergan el nivel II es el que aparece con mayor frecuencia
(52,9%).

Dentro de los grupos clave cabe encontrar diferencias. Los afectados con 4 dolencias
presentan con mayor frecuencia el nivel III. Es lamativo que los afectados con las
limitaciones funcionales mis elevadas y con focomelia tienen raramente el nivel mas
elevado de dependencia, en particular cuando se ve su elevada necesidad de ayuda (véase
petfiles funcionales). Estas necesidades asistenciales no estin incluidas en el seguro de
dependencia y quedan por tanto sin cubtit. El gtifico 50 muestra la disttibucién de los
niveles de dependencia en la muestra completa y en cada uno de los grupos clave.

afico 49: datos de necesidad de atencién a la dependencia, con indicacién del porcentaje de personas bajo cuidados hospitalatios y el .

'sonas que reciben prestaciones del seguro de dependencia

N= Niimero de personas en la muestra completa y en el grupo respectivo

Necesidad de atencién

499 61,7 548 99,4 97.8
Nec. de atencién hosp. 0 . 12 03 4,3‘ | 23 22

der Pflegeversicherung 37,6 : ;
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Grafico 50: distribucién de los niveles de dependencia incluyendo nivel 0, en la cabecera se
encuentra el nimero y el porcentaje de personas en cada nivel por grupos clave

311.2 C'QUIEN SE OCUPA DE LA DEPENDENCIA?

Los siguientes dos grificos muestran en qué medida los afectados son atendidos pot
distintos grupos de petsonas, como los padres, los hijos, la pateja, etc. (grifico 51) y
ademas, por cuintas personas son atendidos al mismo tiempo. Para poder trealizar una
subdivision por el grado del dafio, se adoptd una disttibucién por niveles 0y 1 y niveles 2y
3. De forma analoga a los dafios consecutivos, aqui se muestran juatos el grupo completo,
las petsonas con ingtesos bajos y los afectados con cuatro dolencias.

. afico 50: distribucion de los niveles de dependencia incluyendo nivel 0, en la cabecera se encuentra el nimero y el porcentaje de personas
1a nivel por grupes clave..

(N=340;  (N=88, = (N=14; (N N=
--37,6%) 52,8%) - 47,5%) 17%) 52,6%) < 92%) 94,2)
Nivel 0 38 .23 2.7 10,0 4.5 0.6 1,2
Nivel 1 335 22,7 453 40,0 30,1 29.6 21,0 19,3
Nivel 2 52,9 52,3 50,7 30,0 538 54.8 59,3 61,4
Nivel 3 9,7 22,7 1,4 20,0 11,5 11,1 19,1 18,1

+ 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 51: porcentaje de personas que atienden al afectado dependiente
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Padres” 18;0%- : 5,8% : 19;1% 23:6% 227%
‘Hijos I o e 203% 24.4% _ 25.5% 32,6% 12,1% :

- Hermanos e v 9.4%* 20.7% 8,5% 21 3% 21.2%

Oteos pasicntes NPV SN SRS VRS S U VRS B YRS S
Cényuge/ Pareja frone 60,2% o 54D . 63,8% 56,2% 36 Y . 37,9%* :
Amigos/Vecinos . i . 21,9%%% B8 5Yly ot 19 1Y ‘ 44,9% 34,8% .
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Voluntarios B i 0,8% : -2,3% s 0% L 22% 3,0%

Otros 11,7%*** 29,6% 10,6%* 31,5% 13,6%* 42.4%

Nivel de significancia (el valor se encuentra significativamente mis bajo que el de otro grupo por nivel de dependencia): ¥p<.05:%*p<.01;**+p<.001; Chi>Test
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3.11.3 NECESIDADES DE ATENCION A LA DEPENDENCIA CUBIERTAS Y NO
CUBIERTAS

De los afectados por el Contetgan que sefialaron necesitar atencién a la dependencia
(49,9% de la muestra completa), ¢l 40,1% la cousideran cubierta, el 59,9% considera que no
lo estd (29% de la muestra completa). De estas 252 personas el 63,9% tiene un nivel de
dependencia. En el grifico 53 se describe la cobetrtura de la necesidad de atencién a la
dependencia con la asistencia que de hecho reciben a través de los niveles de dependencia 'y
se comparan con las competencias funcionales del tespectivo grupo. Para desctibit la
competencia funcional se atiende a continuacién solo a la necesidad de apoyo que resulta
televante para la dependencia (necesidad de ayuda personal en actividades fisicas diatias,
valor méximo 56). Con wuna atencién cubierta la competencia funcional es
significativamente mejor, con 16,9 puntos, que en el grupo con necesidad de atencién a la
dependencia, que solo se ve insuficientemente cubierta por el nivel de dependencia
ototgado. En este grupo la media se encuentra en 27,2. Las prestaciones del seguro de
dependencia son insuficientes en este grupo. Ello se confirma mediante la comparacion
con el grupo con necesidades cubiertas. Cuando con un nivel II y una competencia
funcional de 20,7 puntos se considera cubierta la atencién a la dependencia, es evidente que
en el grupo objeto de comparacién con una competencia funcional de 26,0 de media se
percibe que la atencién no estd cubierta con el nivel II. Esto es un indicio de que las
ptestaciones del seguro de dependencia se otorgan de forma muy distinta y en parte muy
-escasa.

Grafico 53: atencién a la dependencia inexistente, cubierta y no cubietta en afectados por el

Contetgan, prestaciones del seguro de dependencia y necesidad de ayuda relevante para la
dependencia

Grifico 53: atencién a la dependencia inexistente, cubierta y no cubierta en afectados por el Contergan, prestaciones

del seguro de dependencia y necesidad de ayuda relevante para la dependencia

cia MW (SD)

Sin necesidad de atencidn » 423 : :
(60,1%) 0.9 (3,3) ; )
Necesidades cubiertas Nivel 0 3,7% 3,8 (4,6)
169 16,9(13,5) Nivel I 38,5 % 11,9 (11,4)
(20,0%) Nivel II 54,0 % 20,7 (12,5)
Nivel IT 3,6 % 32,5 (16,8)
. <y 0
Necesidad de atencidén no 27,2 (15,0) Nivel I 29,2 % 20,5 (12,4
cubierta pese al nivel 163 Nivel T 54,0 % 26,0(15,0)
19,3%
( ) Nivel Il 16,8 % 42,1 (7,6)
Necesidades no cubiertas,
no se reciben prestaciones - 89 (10,5%) 6,5 (9,8) Nivel 0 6,7 % 11,2 (10,6)
del seguro de dependencia

No hay datos de 22 personas.
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3.11.4 GASTOS DE ATENCION A LA DEPENDENCIA NO CUBIERTOS

A todos los afectados por el Contetgan que han indicado necesidad de atencién a la
dependencia se les pregunt6 a continuacién a cuinto ascendencia al afio la carga financiera
en caso de que tuvieran que pagar la atencién recibida, y finamente si podsian financiar este
impotte con sus propios medios. Para valotar mejor el impotte se ofrecié nuevamente una
eleccién entre intervalos. El grafico 54 muestra estos impottes, pero también el potcentaje
de personas con necesidades no cubiettas, tanto para la muestta completa como pata cada
uno de los grupos clave. En todos los grupos clave, con la excepcién del de los sotdos, se
encuentra un porcentaje superior a la media de petsonas con necesidad de atencién a la
dependencia no cubierta. El mayor aparece en el gtupo de afectados con las limitaciones
funcionales mas elevadas, donde se encuentra en el 68%. Pero también en los casos de
focomelia de las extremidades supetiotes (51,6%) y de afectados con 4 dolencias (42,9%) se
indica en un gran porcentaje de casos la existencia de necesidades no cubiertas. No solo
sucede esto en-los grupos que estin caractetizados por un grave dafio fisico, sino que
también en los casos de bajos ingresos aparece a menudo una necesidad de atencién a la
dependencia no cubierta supetior a la media. »

De las 252 personas que indicaton necesidades no cubiertas, el 22,3% indicé la suma mas
elevada de 10.000 € o mis. Por encima de la media se encontraron los afectados con cuatro
dolencias, las personas con invalidez total y el grupo con ingtesos demasiado bajos. Cuando
se trata de la medida en que estos gastos pueden ser asumidos pot el propio afectado, los
grupos clave con grandes limitaciones funcionales y dificil situacién financiera son los mas
petjudicados. Los resultados de la atencién a la dependencia muestran precisamente hasta
qué punto una pérdida muy grande de funcionalidad se encuentra telacionada al mismo
tiempo con una mayor necesidad de atencién a la dependencia que no estd cubierta y con
una situaciéon econémicamente dificil. Quien nacié con dafios graves o multiples no solo
tiene mayor riesgo de ser dependiente, sino que a menudo ha tenido que aceptat
limitaciones profesionales o del salario o ha tenido que abandonar antes de tiempo el
metcado laboral y por ello tiene menos posibilidades de conseguir compensar la falta de
atencion a la dependencia con sus propins medios.
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Grifico 54: gastos de atencién a la dependencia no cubiertos por el seguro de dependencia
u otros pagadotres. N designa el potcentaje de petsonas con necesidades no cubiettas en la
muestra completa y en cada uno de los grupos clave.

3.11.5 NECESIDADES DE ATENCION A LA DEPENDENCIA POR GRUPOS DE
DANOS

Segtn el niimero de grupos de dafios aumenta la necesidad de atencién a la dependencia.
Los gtupos de dafios incluyen tanto dafios prenatales como consecutivos y reflejan asi
mejor el estado actual y la necesidad de atencién resultante.

Tlustracién 39: potcentaje de petsonas con necesidad de atencién a la dependencia en cada
uno de los grupos clave (%) :

dfico 54: gastos de atencién a la dependencia no cubiertos por el seguro de dependencia u otros pagadores. N designa el porcentaje de perso

1 necesidades no cubiertas en la muestra completa ¥ en cada uno de los grupos clave,

La posibilidad de financiar con medios propiso se ve en el tiltimo renglon
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N=Porcentaje de personas con gastos no cubiertos en el grupo respectivo
* 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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3.11.6 EVOLUCION FUTURA DE LA NECESIDAD DE ATENCION A LA
DEPENDENCIA

Por dltimo, se preguntd a los afectados por el Contergan por su valoracién de la evolucion
futura de la necesidad de atencién a la dependencia. La mayotia temfan en el futuro
presentar una mayor necesidad de atencién, en la muestra completa el potcentaje ascendia
al 71,8%, el 24% consideraba que se mantendtfa. En caso de existit ya en la actualidad una
necesidad de atencidn, indicd que necesitatia mis atencidén en el futuro el 88,4% de los
encuestados (respuestas de 423 personas), solo el 7,8% esperaba que se mantuvieta igual.
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3.12 CUIDADOS DENTALES

Deformaciones mandibulares y malformacién de los dientes apatecen mayoritatiamente en
el grupo de las personas con ptroblemas de audicién. El 39,6% de los sordos y €l 31% de las
petsonas con problemas de audicién indicaron padccer una deformacién mandibulat, otro
36,2% y 28% respectivamente una malformacién y colocacién errénea de los dientes. En la
muestra completa se encuentran malformaciones mandibulares en el 22,6% de los casos, de
los dientes en el 15%. Estos dafios prenatales exigen un tratamiento dental y/ o0 maxilofacial
caro, que no es asumido en absoluto o solo en un porcentaje reducido por el seguro legal
de enfermedad. La cotteccién de una colocacién etrénea de la mandibula es absolutamente
necesatia para el desarrollo del habla y de la comunicacién y para comer sin problemas.
Ademas, los afectados pot el Contetgan con brazos cortos y/ o manos malformadas utilizan
sus dientes para llevar a cabo una serie de actividades que sustituyen la funcién de sujecién
de las manos, peto que dafian los dientes. Pot ejemplo, abren botellas, llevan objetos y se
sitven de palancas con sus dientes. .
La profilaxis, en el sentido de una limpieza dental profesional regulat, no es asumida por
los seguros legales, aunque podtia evitar otros dafios a los dientes. Los afectados por el
Contergan con deformaciones en brazos y/o manos no estin en situacién, debido a su
limitada funcionalidad, de realizar cotrectamente la limpieza regular de los dientes. Cuando
se pierden los dientes se ve limitada la funcién de sujecién de la dentadura, lo que supone
una ulterior pérdida de independencia, puesto que entonces es necesatio que se le eche una
mano. Ademis, la prétesis dental es fundamental. Los implantes tienen la ventaja de que al
fijarse 2 la mandibula dan estabilidad a la dentadura. La habitual prétesis con una dentadura
no ffja no puede ser utilizada pot los afectados por el Contetgan cuya funcién de sujeéién
no existe o esta limitada, o cuyos btazos son demasiado cortos.

En consecuencia, aparece la necesidad de una protesis dental debida al Contergan. En la
muestra completa la necesidad de prétesis dental eta del 23,5%. La necesidad es
compatrable en los afectados con 2 y 4 dolencias, mientras que el mayor porcentaje aparece
entre los sordos, con un 44,4%; presentan el tayor porcentaje de deformidades
mandibulares y defotmacién de los dientes. Los afectados por el Contergan con
malformaciones en la zona de la cabeza — se incluyen petsonas con problemas de audicién,
pero no los sotdos — tienen una elevada necesidad, con un 34,8%. También entre ellos
estan bastante extendidas las malformaciones en la zona de los dientes y de la mandibula.
Los ttes otros grupos recogidos en la ilustracién — petsonas con invalidez total, con
ingresos bajos y con limitaciones funcionales — muestran necesidad de protesis dental que
es mayor que en la muestra completa, del 31 al 33%. En estos ttes grupos el porcentaje de
afectados que presenta dafio prenatal en la zona de la cabeza y en los érganos sensoriales es

del 34 al 39%.
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Tlustracién 40: se necesita protesis dental. Grupos clave (%)

El Tribunal de Asuntos de la Seguridad Social de Aquisgtin, en sentencia de 01.02.2011, ha
rechazado la demanda de un afectado por cl Contergan que solicitaba que el seguro legal de
enfermedad asumiera el coste total del implante dental, por encima del potcentaje fijo
autorizado. No existe un deber de prestaciéon por parte de los segutos legales de
enfermedad. Se financia una prétesis dental extrafble, que sin embatgo no cumple la
funcién que asume en muchos afectados por el Contetgan, esto es, sustituit la funcién de
sujecion, a lo que se afiade que no pueden ponetla y quitatla ni limpiatla ellos mismos.

Muestra completa (N=837)

2 dolencias (N=292)
4 dolencias (N=157)
Sordos (N=45)

Dafios en la cabeza (N=362)

Limitacion funcional (N=173)
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i Necesidad de protesis dental debido al Contergan (en porcentaje)

Tlustracién 40: se necesita prétesis dental. Grupos clave (%)
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3.13 ATENCION MEDICA POR PARTE DE MEDICOS Y TERAPEUTAS

Otta parte del cuestionatio se ocupaba de la necesidad de atencién médica por parte de
médicos y terapeutas y de la frecuencia de visitas al médico, el tema de la necesidad de
tratamiento por parte de médicos y erapeutas, asi como la frecuencia de visitas al médico y
cémo han evolucionado en los tltimos cinco afios y cdmo se ptevé que seguirdn
evolucionando.

En ptimer lugar, se pregunté en general sobre la necesidad de atencién profesional y de
medicinas y recursos. Si se indicaba una necesidad, se seguia preguntando, por un lado, si
estaba cubierta. _

El grafico 55 recoge los resultados de la muestra completa pata todos los grupos de
médicos y terapeutas. Todos los datos se tefieten al grupo completo de 870 petsonas. El
mayot valor de salida, con 89,9%, cortesponde a la atencién ptimaria. También se
encuentran valores elevados en el caso de ginecdlogos y dentistas.

Gtafico 55: necesidad porcentual de médicos de familia o especialistas, asi como de
terapeutas, necesidad cubierta y satisfaccién con la atencién, grupo completo

En la atencién profesional se encuentra una amplia cobertura de las necesidades, siendo la
excepcién la atencién prestada por ortopedas, fisioterapeutas, psicotetapeutas y terapeutas
ocupacionales.

Grifico 55: necesidad porcentual de médicos de familia o especialistas, as{ como de terapeutas, necesidad cubierta y
satisfaccién con la atencién, grupo completo '

Muestra completa N=870 (%

| Médico de familia 89,8% : 5,5%

Internista 30,2% 4,7%
} Ortopeda 70,3% 24,9%
1 Otorrinolaringdlogo 48,6% 4,6%
" Oftalmélogo 60,8% 7,1%
:‘ Ginecélogo* 40,8% 3,7%
' Urdlogo* | 17,9% 3,0%
Neurdlogo 19,3% 5,4%
Psicoterapeuta 19,8% 7,7%
' Dentista 83,4% ) 6,4%

Fisioterapeuta 50,3% 7,1%

Terapeuta ocupacional 14,8% 8,4%

* Esta categoria solo contiene datos del sexo correspondiente
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Otta de las preguntas que se hizo fue la frecuencia con que se acudié a la consulta del
médico de familia, médicos especialistas y dentistas en los tltimos doce meses. La siguiente
ilusttacién muestra la distribucién de visitas al médico pot cada uno de los grupos de
médicos citados. Mientras que apenas un 6% dice no haber realizado ninguna visita y el
31% entre una y tres visitas al afio, un porcentaje del 19% ha visitado al médico de familia
diez veces o mas.

La disttibucion de visitas a médicos especialistas es similar. Hay un 12% que dice no haber
realizado ninguna, el 41% de una a tres al aflo, y el 13% va como minimo mas de nueve
veces al aflo a uno o varios médicos especialistas.

Ilustracién 41: petfil de visitas al médico en los dltimos 12 meses por médico de familia,
médicos especialistas y dentista

La distribucién por grupos clave hace ver con clatidad — completando los datos sobre
necesidades no cubiettas — qué grupos tienen que acudir con especial frecuencia al médico
de familia o a un médico especialista. Mientras que los sordos apatecen mas bien con pocas
visitas, destacan en particulatr las personas con limitacién funcional elevada, que en
aptoximadamente un 35% de los casos visitan al médico de familia mis de nueve veces al
aflo, seguidos por las petsonas con ingtresos bajos (29,6%) y con invalidez total (27,4%).

Lo mismo sucede tespecto de las visitas a especialistas. También aqui los sordos apatecen
con el menor nimero de visitas al aflo y las petsonas con elevada limitacién funcional con
el mayor porcentaje entre los que realizan diez o mis visitas al aflo, poco por encima de las
petsonas con ingtesos bajos y con invalidez total (20,6%, 18%, 18,3% tespectivamente).

Frecuencia de visitas al médico en los altimos
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Tlustracién 41: perfil de visitas al médico en los wiltimos 12 meses por médico de familia, médico especialista y dentista
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Tlustracién 42: perfil de visitas al médico en los Gltimos 12 meses, por grupos clave, médico
de familia .

Tlusttacién 43: petfil de visitas al médico en los Wltimos doce tmeses, pot gtupos clave,
médicos especialistas

Visitas al médico de familia en los Gltimos 12 meses po
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Tlustracién 42: perfil de visitas al médico en los tltimos 12 meses, pot grupos clave, médico de familia

Visitas al especialista en los tltimos 12 meses por
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Tlustracién 43: perfil de visitas al médico en los tltimos doce teses, por grupos clave, médicos especialistas
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Por 1ltimo, se pregunté a los participantes cmo valoraban la necesidad de servicios
médicos hace cinco afios en comparacién con la actuahdad y la necesidad de setvicios
médicos en los ptéximos afios.

Graﬂco 56: necesidad de prestaclones médicas hace cinco afios en comparacién con la
actual, disttibuida pot grupos clave

De las 870 personas de la muestta completa el 17,6% consideraba la necesidad de entonces
claramente infetiot, el 27,9% inferior, el 38,5% igual que en la actualidad y el 16% mayor
E175,3% espera una mayor necesidad de prestaciones médicas en el fututo.

La distribucién por grupos clave muestta que son fundamentalmente las petsonas con
elevada limitacién funcional (23,5 y 29,4%) y con invalidez total (20,9% y 26,4%) quienes
tenian necesidades infetiores a las actuales hace c¢inco afios.

Grifico 57: valoracién de la necesidad de prestaciones médicas en los proximos afios,
distribuida por grupos clave

Gtifico 56: necesidad de prestaciones médicas hace cinco afios en comparacién con la actual, distribuida por grupos clave

Grupos clave inferior inferior igual mayot
4 dolencias (N=163) 19,3% 25,5% 36,0% 19,3%
2 dolencias (N=303) 19,7% 28,1% 39,1% 13,0%
Sordos (N=47) 89% 11,1% 57,8% 22,2%
Invalidez total (N=285) 20,9% 26,4% 35,7% 17,0%
Personas con bajos ingresos (N=294) 17;1% 29,3% 35,2% 18,5%
Elevada limitacién funcional IN=175) o 23,5% 29,4% 31,2% 15,9%
Grifico 57: valoracién de | idad de prestaciones médicas en los préximos

grupos clave
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El grupo de personas con elevada limitacién funcional, pot su patte, con un 86,7%, seguido
del grupo de afectados con cuatro dolencias, con el 81,4%, presenta la mayor expectativa
de crecimiento de las necesidades de prestaciones médicas.

Fsto confirma los resultados ya obtenidos respecto de los dafios consecutivos y el dolot.
Solo en los dltimos aflos los dafios consecutivos han tenido un alcance, debido a las
molestias y limitaciones crecientes de la funcionalidad, que ya no pueden compensar por s
mismos, debiendo utilizar cada vez mis asistencia, que solo puede limitarse con cada vez
maés ayuda médica, terapéutica y medicamentosa.
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3.14 MOVILIDAD, RECURSOS Y VIVIENDA

3.14.1 MOVILIDAD

3.14.1 MOVITIDAD EN FI. HOGAR

Un importante elemento de la calidad de vida y la participacién esti constituido pot la
movilidad en casa y fuera de casa. Una quinta parte de los encuestados indican problemas al
moverse por la casa. En el grupo clave con elevada limitacién funcional un potcentaje del
44% tiene problemas al caminar. Entre los afectados con 4 dolencias alcanza de hecho el
50%. El 11,7% necesita aqui una ayuda para caminat por la casa, el 12,3% solo puede
hacetlo con ayuda de otra persona. Las personas con las mayotes limitaciones funcionales
necesitan evidentemente mas ayuda o asistencia, el potcentaje alcanza el 17,7%, pudiéndose
utilizar mas raramente recursos apropiados. Esta difetencia en la forma de la necesidad de
apoyo entre los dos grupos clave se debe al tipo de dafios. En los afectados con elevada
limitacién funcional no aparece un patrén de dafios especial, sino que estin afectadas
muchas funciones corporales. En el 97% de los casos reconocen tener menot capacidad de
resistencia. Esto explica por qué estos afectados por el Contergan necesitan en cuanto a
movilidad en su mayor parte la ayuda de otra persona y por qué los tecutsos tienen menot
utilidad aqui. En cuanto a subir escaleras, los afectados con 4 dolencias, con un 66,3%,
reconocen tener problemas con mis frecuencia que el grupo con elevada limitacién
funcional, con un 62,9%, pero tienen mas a menudo recutsos a su disposicién, en un
14,6% de los casos frente al 5,6%. Parece que los afectados con 4 dolencias tienen un
mejor acceso a recursos apropiados y disponen de mejotes posibilidades de empleatlos que
las personas que estin marcadas por una funcionalidad muy limitada y necesitan la mayos
asistencia. No solo tienen la menor capacidad de resistencia, también los sintomas de dolotr
afectan mads a este grupo, con un porcentaje del 97,7%, en conjunto su estado es peot que
el de otros grupos clave.

3.14.1.2 MOVILIDAD FUERA DEL HOGAR, PARTICIPACION

La movilidad fuera de casa se describe, pot una patte, en forma de locomocién, sea con
medios ptblicos de transporte o con el propio automévil, por otro lado, con la realizacién
de actividades fuera del hogar que son necesarias para la vida y presuponen movilidad, por
ej., hacer pequefios recados, arreglar cuestiones administrativas e ir al médico. Se trata de la
mistna movilidad que también permite la participacién social.

Los afectados por el Contergan, en potcentajes similates, dicen tenet problemas cuando se
trata de utilizar sus automéviles (40,6%) y los medios publicos de transporte (39,5%).
Cuando se pregunta en particular sobte si con esa forma de locomocién necesitan la ayuda
de otra persona, la necesidad de asistencia se diferencia con clatidad. El potcentaje de
afectados que necesita asistencia al utilizar medios publicos de transpotte es ttes veces
mayot que
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el porcentaje de los que utilizan un coche (26,2 vs. 8,2%). El equipamiento técnico
individualizado del vehiculo ayuda a evitar la necesidad de asistencia y aseguta asf un mayor
nivel de independencia (v. ilustracién 44). Este resultado se repite en los grupos clave, este
efecto es mayor en los afcctados con focomelia, que necesitan en un 17,6% de los casos
ayuda al conducit, pero en un 72,7% necesitan ayuda personal cuando utilizan un medio
publico de transpotte (v. gtifico 58).

La tealizacién de pequefios recados supone problemas para un 49,9% de los encuestados,
necesitando asistencia el 23,7% (v. ilustracién 44). En los grupos clave con dafios fisicos
este porcentaje es mas elevado. Asi, el 37,5% de los afectados con 4 dolencias necesitan
asistencia, entre los afectados con focomelia se llega al 60,5% y entte las personas con las
mayotes limitaciones funcionales el 74,8% necesita ayuda de otra persona. La solucién de
cuestiones administrativas o la visita a un médico son actividades que se desctiben como
que precisan mucha asistencia. Una de cada dos personas que reconoce el problema
necesita para superar esta dificultad la ayuda de otta persona. En especial, asi ocutte con los
afectados por dafios fisicos graves. El gtifico 58 ofrece una panotimica. El grupo con
menotres problemas de movilidad es el de los sordos, siempre que solo implique
locomocién. Si la actividad se telaciona con la comunicacién, como acudir a oficinas
administrativas o al médico, también ellos tienen una elevada necesidad asistencial, 44,7% y
48,9% respectivamente.

Ilustracién 44: problemas en actividades de movilidad fuera de casa y necesidad asistencial
en la muestra completa :
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Tlustracién 44: problemas en actividades de movilidad fuera

casa y necesidad asistencial en la muestra completa
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3.14.1.3 SILLLA DE RUEDAS

Los mayotes problemas con la silla de ruedas aparecen en afectados con 4 dolencias, que es
el grupo que mis la utiliza; el 36,2% tiene dificultades al utilizar su silla. También tienen
problemas por encima de la media los afectados con fuertes limitaciones funcionales y con
focomelia a la hora de moverse con la silla de ruedas (28,6% y 18,7% tespectivamente).
Quienes més necesitan asistencia al moverse con silla de ruedas son las petsonas con
elevada limitacién funcional, el 20,6% de este gtupo clave necesita la ayuda de otra petsona
(v. grafico 58). Entre los afectados pot el Contetgan que utilizan silla de tuedas, 2 menudo
es necesatia una silla eléctrica con mecanismo direccional adaptado, puesto que por tegla
general las extremidades supetiores solo pueden contribuir a la locomocién de forma
limitada. Las sillas necesitan a menudo modificaciones o teparaciones, se indican en
muchas ocasiones problemas con la asuncién de los costes. Otto problema a la hota de
usar la silla de ruedas es la disponibilidad de mototes y sillas de sustitucién pata gatantizar
la movilidad, que deben estar préximos cuando se utilizan. Una necesidad a menudo
expresada por los afectados con 4 dolencias es una silla de ruedas elécttica mas tépida pata
los afectados que tienen que cubritr mayotes distancias en su lugar de residencia.

El grafico 58 ofrece una panorimica de los problemas de los afectados pot el Contetgan
con distintas formas de movilidad. El nimeto en negtita indica en qué potcentaje es
necesaria la asistencia. Los resultados se recogen pata la muestra completa y para los
distintos grupos clave.

Grifico 58: potcentaje con problemas con distintas formas de movilidad y la tespectiva
necesidad asistencial en afectados por el Contergan por la muestra completa y por los
distintos grupos clave (%)

Grifico 58: porcentaje con problemas con distintas formas de movilidad y la respectiva necesidad asistencial

en afectados por el Contergan por la muestra completa y por los distintos grupos clave (%)
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3.14.2 AUTOMOVIL

3.14.2.1 UTILIZACION DEL AUTOMOVIL

A la pregunta sobre si poseen un automdévil contestd afirmativamente cl 83,5% dc los
afectados por el Contergan. Este porcentaje es ligeramente miés elevado que la media
federal de vehiculos por habitante mayor de 18 afios, que alcanza el 81,5% (fuente: Oficinas
estadisticas estatales: distribucién de vehiculos). Los vehiculos son muy impottantes para
los afectados por el Contergan, pues suponen un tecurso fundamental para afrontar el dia a
dia, por lo que la necesidad de vehiculo es elevada. Hasta un determinado grado las
discapacidades ocasionadas por el Contergan pueden compensatse modificando el coche,
cuanto mas leve es la discapacidad mas posibilidades hay de que esto suceda. El mayor
porcentaje de vehiculos a disposicién se encuentta en los afectados con 2 dolencias.
También en los grupos clave con graves dafios desde el nacimiento o elevadas limitaciones
funcionales el porcentaje de usuatios de automéviles es tan elevado como en la muestra
completa y en la poblacién general, precisamente para estas personas el propio vehiculo es
esencial. En caso de pefsonas gravemente afectadas solo es posible realizar comptas de
manera independiente, incluso a cotta distancia, con un coche. Si falta el coche, a menudo
la compra debe realizarse a pocos, o no se puede tealizar en absoluto.

En los dos grupos clave que se definen potr su situacién vital, invalidez total y bajos
ingresos, el porcentaje de los que no carecen de automévil es supetior a la media. En estos
grupos la obtencién de un coche es dificil desde el punto de vista econémico. Hay que
partir de que estos grupos no estin suficientemente dotados de coches.

Otro problema adicional del uso deriva a menudo de que el coche no se puede apatcar en
las plazas para discapacitados bien situadas. Para ello se necesita la denominacién “aG”
(extraordinariamente discapacitado pata caminar) en el catné de discapacidad. Los
afectados por el Contergan que “solo” tienen dafios en las extremidades supetiotes teciben
esta denominacién raras veces, y sin embargo el llevar pesos latgas distancias es a menudo
un problema. Para muchos afectados por el Contergan setfa una gran ayuda que se fuera
mas generoso en la concesién de esta denominacién, en la actualidad depende en buena
medida de normativas regionales o locales.

El 42,5% de los afectados por el Contergan que tiene a su disposicién un vehiculo indicé
tener problemas con su uso. El 5,4% de todos los afectados que tienen un coche solo
pueden utilizatlo con ayuda de otra persona, esto es, necesitan asistencia. Kl 2,9% necesita
ayuda completa y no puede conducir el vehiculo de forma independiente. De los afectados
por el Contergan que carecen de vehiculo propio el 21,1% necesita asistencia pata
conducitlo.

De media, el 81,4% de los que tienen un vehiculo lo utiliza a diatio. Cuanto mas grave es la
discapacidad mas importante es el vehiculo. Con fuette limitacién funcional o focomelia de
las extremidades supetiores la frecuencia de utilizacién es mis elevada.
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El 90% de los conductotes afectados pot focotnelia conduce su coche diariamente.

Tlustracién 45: porcentaje de afectados por el Contergan con vehiculo y uso diario del
vehiculo en la mucstta completa y en los grupos clave

3.14.2.2 SIGNIFICADO DEL VEHICULO PARA LA PARTICIPACION

Los coches no se necesitan tnicamente para el transporte, sino también para cuidar los
contactos sociales. Se preguntd a aquellas personas que no tienen coche si se sentian
petjudicadas a la hora de mantener los contactos sociales. El 25% de los encuestados se
sentia muy petjudicado, el 24,3% moderadamente, el 27,2% apenas y el 16,2% en absoluto.
La medida de este petjuicio — pues la mitad de los encuestados no reconoce una influencia
negativa en los contactos sociales — apunta al significado del vehiculo para la independencia
y la patticipacién. El grifico 59 muestra este perjuicio en los distintos grupos clave. Se ve
clatamente que cuanto mayor es el dafio o mis problemas econémicos se tienen mis se
considera que la falta de un vehiculo es perjudicial. Los afectados con 4 dolencias, los
afectados con focomelia, las personas muy limitadas funcionalmente, pero también los
afectados con ingtesos bajos y con invalidez total presentan porcentajes claramente mis
elevados de petsonas que se sienten perjudicadas respecto del mantenimiento de los
contactos sociales que la media de los encuestados. Las limitaciones funcionales ponen
limites a la movilidad, pero también el nivel econdmico limita la movilidad. Para una mejor
patticipacién que no solo contribuirfa a una mejor calidad de vida, sino también hartia
posible recibir ayuda y prestaciones de apoyo, setia importante mis movilidad individual,
como la que ofrece un coche,
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Tlustracién 45: porcentaje de afectados por el Contergan con vehiculo y uso diario del vehiculo en la muestra completa y en lo
grupos clave |
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asi como promover la asuncién de las modificaciones necesatrias para adaptatlo a la
discapacidad y en su caso una contribucién para los gastos de adquisicion.

Grafico 59: afectacion del mantenimiento de los contactos sociales por la falta de un
vehiculo en la muestra completa y en cada uno de los grupos clave

3.14.2.3 FINANCIACION DEL AUTOMOVIL

La edad medida del automévil es de 8 afios, lo que se cotresponde exactamente con la
media federal, que llega a los 8,5 afios (fuente: Oficina Federal de Trifico, balance anual del
patque de vehiculos 2012). Adquitit uno nuevo esti relacionado con la necesidad de
distintas modificaciones. Segun el dafio puede tratarse de los mandos de las manos o los
ples o ser necesatias palancas, rampas, encendidos automaiticos. En el 62,7% de los
afectados por el Contergan con vehiculo no hay ningin pagador que asuma las
modificaciones del vehiculo. En personas que tienen poco matgen econdmico debido a los
bajos ingresos de que disponen, como en el gtupo de petsonas con invalidez total, esto
ocurre en un mayot potcentaje. En la invalidez total es importante sobre todo el hecho de
que solo se asumen gastos de modificacién del vehiculo por el seguro de pensiones
mientras se trabaja. Quienes ya no pueden trabajar porque sufren dafios consecutivos cada
vez mis graves, y al mismo tiempo su movilidad se ve cada vez mas limitada, se ven
patticularmente afectados. Al no haber nadie que asuma el pago y no poder aportar el
dinero con sus propios medios, estos grupos atectados por situaciones vitales tienen menos
coches que la media, con las consecuencias correspondientes pata la independencia y la
participacién. El 35,8% de los afectados por el Contergan con automévil dice poder
financiar la modificacién con sus propios medios. Estos datos no tienen en cuenta el
impotte de los gastos de modificacién. Las personas con ingresos bajos, con graves dafios
o limitadas funcionalmente tienen menos posibilidades de financiar las modificaciones
necesatias. Ello se explica por que el alcance de las modificaciones depende en buena
medida de la extensién del dafio: por ejemplo, la adquisicién y modificacién de un vehiculo
apto pata silla de ruedas cuesta mis de 10.000€ a mayores.

Grifico 59: afectacién del mantenimiento de los contactos sociales por la falta de un vehiculo en la muestra completa y en cad
uno de los grupos clave
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El grafico 60 oftece una panoramica sobre la existencia de un pagador y las posibilidades de
financiacién con los propios medios en la muestra completa y en los grupos clave.

Grafico 60: uso de vehiculo, financiacidn del vehicnla y pagador en la muestra completa y
en los distintos grupos clave

3.14.3 RECURSOS

Los afectados por el Contetgan a menudo necesitan recutsos muy especiales que con
frecuencia no se contienen en los catilogos de recursos de los segutos legales. Se trata no
solo de ptétesis visuales o auditivas, sino también de apoyos sencillos y pricticos como
clavos o manillas. Los recursos de uso petsonal, que ocasionan a los afectados grandes
gastos, son topa y zapatos a medida o la modificacién de la ropa para adaptarla a cada caso.
La asuncién de los gastos de estos tecursos es rechazada a menudo por los seguros legales,
lo que hace necesatio el empleo masivo de los propios medios por los afectados. Muchos
de los aparatos o técnicas especiales no se contienen en el catalogo de tecutsos de los
pagadores, por lo que no es posible por razones formales pagarlos. El 50% de los afectados
por el Contergan tienen gastos no cubiertos en recursos, mienttras que la financiacién
propia solo es posible para el 33% de los afectados. Los gastos no cubiertos en trecutsos se
trataron ya en el capitulo 3.9 “Gastos no cubiertos en el ambito medicinal” para la muestra
completa y para los distintos grupos clave.

3.14.3.1 RECURSOS EN CASO DE CAPACIDAD COMUNICATIVA LIMITADA

La comunicacién a menudo se ve dificultada en los afectados por el Contergan, debiendo
mantenetse y mejotatse como base para una participacién adecuada y contactos sociales en
el 4mbito laboral y privado con todas las posibilidades que se encuentran a disposicién. Los
resultados relativos a la competencia comunicativa en la muestra general y en los distintos

Gréfico 60: uso de vehiculo, financiacién del vehiculo y pagador en la muestra completa y en los distintos grupos clave

Hay un pagador
para compratr Uno fuevo 27,3

372 26,4 29,7 11,6 17,2 49,3

Puede ser financiado
con medios propios v
si no hay un 35,8 29,5 38,8 15,7 213 14,2 7,3
pagador

+ 81%1111ﬁcado de las abrevmturas de 1qu erda 2 derecha afectados con cuatro dolencias, afectados con dos dolencias, sordos, personas con
invalidez total, personas con ingresos bajos, personas con elevada limitacién funcional, focomelia




Pigina 144

grupos clave muestran la problemitica. Se pregunté a los patticipantes qué dificultades
tienen a la hora de entender palabrtas, al hablar, al mantener una conversacién con una
petsona, al leer un mensaje y al esctibit un mensaje. La afectacién de las habilidades
comunicativas afectan casi exclusivamente a las personas con dafios en la zona de la cabeza
y en los 6rganos sensoriales. Solo la habilidad de escribir un mensaje aparece también en un
porcentaje digno de mencién en las petsonas que tienen dafios en las extremidades
supetiotes. Por ello, se compataron las personas sin dafios en la zona de la cabeza (N=412)
como gtupo de referencia con las personas con dafios en esa zona y con ottos grupos
clave. El grupo con dafios en la cabeza incluye no solo todos los dafios de los sentidos de la
vista y el oido, sino también de otrtos 6rganos sensoriales, dafios neurologicos de los
nervios ctaneales, malformaciones mandibulares y del rostro, pata citar solo los mas
importantes. Bn este grupo estd muy extendida la dificultad de entender palabras; pero
también los otros ambitos estdn limitados por encima de la media. Un grupo especial son
los sotdos. Casi uno de cada tres no puede conversar con otras petrsonas, no siendo
tampoco posible para una gran patte de los afectados leet o esctibit mensajes. Los grupos
clave que se definen pot dafios fisicos no en la zona de la cabeza también se ven afectados
en la comunicacién, puesto que hay superposiciones entte los grupos con multiples dafios.

Grafico 61: afectacién de las habilidades comunicativas en la muestra completa y en cada
uno de los grupos clave

Grifico 61: afectacién de las habilidades comunicativas en la muestra completa y en cada uno de los grupos clave
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El 16% de los encuestados tiene problemas al escribit mensajes. Pot ello, el 13,9% de los
encuestados ha exptresado la necesidad de un programa de reconocimiento del lenguaje.
Solo el 5,3% de la muestta completa tenia a su disposicién la técnica correspondiente. Un
tetcio de los afectados con limitaciones funcionales graves y focomelia de las extremidades
supetiotes expresé la necesidad de un programa de reconocimiento del lenguaje. Para el
51,1% de los sordos eta necesatio un traductor del lenguaje de signos pata la
comunicacidn, que tenia a su disposicién solo un porcentaje del 29,8%.

El 19% de todos los afectados encuestados necesitaba un audifono desde hace una media
de 28 afios. A menudo son necesatios aparatos especiales, puesto que los dafios miltiples y
la dificil anatomia a veces no consienten utilizar los aparatos estindar.

El 48,6% de los encuestados necesita gafas a consecuencia del dafio causado por el
Contergan. Esta elevada cifra permite suponet, en primer lugar, que en la respuesta a esta
pregunta eta dificil distinguir las afecciones visuales que se deben a la edad. En solo el 5%
de los casos, sin embatgo, se habfd necesitado gafas en los dltimos cinco afios, siendo
necesatias ya desde hace una media de 30 afios.

3.14.3.2 INTERNET

Internet es utilizado regularmente de media por el 77,1% de los afectados por el Contergan,
el nimero de conexiones a Intetnet es por tanto elevado. El uso es algo mas elevado que
en la poblacién general: entre los 30 y los 49 afios el 89% utiliza Internet, entre los 50 y los
64 afios un potcentaje del 68% (fuente: BITKOM, uso de Internet en Alemania en-el afio
2011 pot grupos de edad; 2012). También con grandes limitaciones funcionales Internet es
utilizado pot un elevado potcentaje de afectados. Precisamente cuando la movilidad es
teducida la conexién a Internet es particularmente importante y se utiliza con regularidad.
Ante todo, Internet sitve para obtener informacién y mantener los contactos sociales.
También se utiliza intensivamente la posibilidad de comprar en Internet, en particular por
los afectados muy graves. Internet es tanto un medio de comunicacién como la posibilidad
de tealizat compras de forma independiente y sin asistencia.
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Grifico 62: uso de Intetnet en la muestra completa y en los grupos clave, datos
porcentuales

3.14.4 CONDICIONES DE LA VIVIENDA

3.14.4.1 SATISFACCION CON LAS CONDICIONES DE LA VIVIENDA

En primer lugar, se pregunté a los afectados por el Contergan por su satisfaccién con las
condiciones de la vivienda. En el cuestionatio se distinguié entte cuatro grados de
satisfaccién: muy satisfecho, satisfecho, descontento, muy descontento. Las personas
descontentas y muy descontentas se tecogieron en un grupo y se incluyeron en el grifico.
Los afectados con limitaciones funcionales graves y con 4 dolencias, pero también las
petsonas con una dificil situacién econdmica estin especialmente descontentos con el
mobiliatio, la eliminacién de barretas arquitecténicas y la accesibilidad de la vivienda. La
comodidad y la ubicacién de la vivienda fueton temas que no se plantearon mucho.

Grifico 62: uso de Internet en la muestra completa y en los grupos clave, datos porcentuales
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Grafico 63: porcentaje de afectados por el Contergan que no estin satisfechos con las.
condiciones de su vivienda en la muestta completa y en los distintos grupos clave

3.14.3.2 NECESIDAD DE REFORMAS Y COBERTURA DE LOS GASTOS

De los resultados de la satisfaccién con las condiciones de la vivienda se desptende que el
foco se orienta sobre todo a problemas muy practicos. El 33% de los afectados dice
necesitar urgentes reformas por el dafio causado por el Contergan. Aparecen en especial el
mobiliatio de la cocina, por ej., un mostradot con la altura adecuada o con una profundidad
del armario apropiada, o con especiales armatios pata colgar en la pated o aparatos
eléctricos. En el bafio se necesita ducha o baflera sin barreras y una altura adecuada del
lavabo. El acceso a la zona de estar debe catecer de barteras, colocindose rampas o
ascensores por las escaleras. La apertura eléctrica de puertas o las persianas eléctricas
ayudan a moverse sin asistencia y sin necesidad de movimientos peligrosos.

El 92% de los afectados por el Contergan con necesidades de teforma dicen que no hay
terceros que asuman los gastos. Solo el 7% se puede permitir asumir la reforma, por lo que
a menudo queda sin realizar la reforma necesatia.

Las limitaciones funcionales suponen una gran necesidad de adaptacion del entorno. Por
ello, en los afectados con 4 dolencias y con limitaciones funcionales muy elevadas la
necesidad de reformas es superior a la media y se encuentra en el 47,5 y el 40,6% de las
personas encuestadas, respectivamente. Entre el grado de dafio y la necesidad de reformas
hay una relacidn directa: cuantas mds zonas estin dafiadas mds urgente es la necesidad de
adaptacidn de la vivienda. Ta ilustracidén 46 muestra esta telacion,

Grifico 63: porcentaje de afectados por el Contergan-que no estin satisfechos con las condiciones de su vivienda en la muestra completa y -
los distintos grupos claves.
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Iustracién 46: necesidad urgente de teformas en los distintos grupos clave

Ademis, las posibilidades econémicas condicionan la posibilidad de realizar la reforma. En
los grupos de personas con invalidez total ¢ ingrcsos bajos la necesidad de tefottuus es I
mas elevada. Con invalidez total solo en el 4,7% de los casos hay un pagadot. Las menotes
posibilidades de asumir los gastos con los propios medios se dan en el grupo con ingresos
bajos.

Las cifras en este grafico se refieten en las dos primeras lineas a los porcentajes en el grupo
completo. En la tercera linea a las petsonas que no tienen pagadotes.
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Tlustracién 46: necesidad urgente de reformas en los distintos grupos clave
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Gtafico 64: necesidad de modificar el entorno de la vivienda, pagadotes y posibilidades de
autofinanciacién en afectados por el Contetgan en la muestta completa y en los distintos
grupos clave. Datos potcentuales

De esta elevada necesidad de reformas, a la que se afiade la imposibilidad de asumir el gasto
con los medios de que se dispone, se desprende la necesidad de que se asuman los gastos
de la adaptacién de la vivienda a la discapacidad del afectado.

Grafico 64: necesidad de reformar el entorno de la vivienda, pagadores y posibilidades de autofinanciacién en afectados por el Conterg:
en la muestra completa y en los distintos grupos clave. Datos porcentuales
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315 EPISODIOS DEPRESIVOS/ DEPRESION MAYOR Y DOLENCIAS
OCASIONADAS POR EL CONTERGAN

Los cpisodios depresivos segin la clasificacién del CIE-10 (F30-F31) o también la
enfermedad denominada depresién mayot pot el DSM-IV apatrecen como subclase de los
trastornos afectivos, siendo sus catacteristicas principales los trastornos del estado de
animo, de los impulsos y de la psicomotticidad. Los episodios deptresivos se determinan
segin los sintomas de la enfermedad, su petsistencia, gravedad y consecuencias. De los
sintomas ptincipales, abatimiento, pérdida de impulsividad y energia y pérdida de intereses
y de amigos, deben datse al menos dos de ellos durante un petiodo de dos semanas para
que se pueda confirmar un episodio depresivo (sinénimo: depresién mayor). Al mismo
tiempo debe aparecer al menos uno de los sintomas secundarios, como la pérdida de
confianza y autoestima, sentimiento de culpabilidad infundado, pensamientos sobte la
muerte o el suicidio, patalogia tematica, dificultades pata concentrarse e indecisién,
intranquilidad psicomotriz o inhibicién, insomnio y pétdida o aumento del apetito con
cambios de peso como consecuencia. La gtavedad del trastotno deptresivo se determina pot
el nimero de sintomas y su intensidad. Se distinguen tres niveles, depresién leve, moderada
y severa. Bl instrumento utilizado en el estudio, el Test de Deptresion Mayor (Mayor
Deptession Inventory o MDI), consiste en dos consiste en dos tipos de ftems. En el ptimer
conjunto, las primeras tres preguntas, se prtegunta por la existencia de los sintomas
principales y en las siguientes siete preguntas (entre ellas hay dos items dobles) por la
existencia de los sintomas secundatios. Se utilizan las valoraciones “todo el tiempo” (5
puntos), “la mayor patte del tiempo” (4 puntos), “poco mas de la mitad del tiempo” (3
puntos), “poco menos de la mitad del tiempo” (2 puntos), “ocasionalmente” (1 punto) y
“nunca” (0 puntos). Existe un episodio depresivo leve cuando dos de los ptimeros tres
items obtienen una puntuacién de 4 y como miximo en tres de los siguientes items se
obtiene una puntuacién minima de 3. Existe un episodio deptesivo moderado cuando en
dos de los tres primeros ftems se obtiene una puntuacién de 4 y en cuatro de los tltimos
ftems una de 3. En la depresién seveta se obtiene en los tres primeros items una
puntuacién minima de 3 y en cinco o més de los siguientes items una puntacion de al
menos 3. Por lo demis, se introdujo también un nivel adicional de estado de 4nimo
deptesivo, para incluir los casos en que uno de los sintomas principales obtenfa al menos
una puntuacion de 3 como grupo de tiesgo de desarrollar una depresién.

3.15.1 ASPECTOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

31511 COMPARACION CON LA POBLACION GENERAT, Y ASPECTOS
RELAITVOS AL GENERO v

Segun los resultados del estudio el porcentaje de petsonas afectadas por el Contergan con
trastornos depresivos es, con un valor de 11,7%, claramente mas elevado que la cohotte
comparable de 50-65 afios de la poblacién general, con un 8,1% (fuente: RKI, informe de
salud de la Federacién). A diferencia de la poblacién en genetal, en la que



Pigina 151

la ptevalencia de una enfermedad depresiva es en las mujetes el doble que en los hombres
(11,3% vs. 4,8%), la difetencia pot tazén de sexo en la muestra del Contergan es reducida
(14,1% vs. 10,8%, véase ilustracion 47).

Tlustracion 47: diferencias por razén de sexo entre los afectados por el Contergan con
episodios depresivos y la poblacién general con edades entre 50-65 afios

3.15.1.2 RED SOCIAL

Condicionados pot las limitaciones que trae consigo el dafio causado por el Contergan, los
afectados a menudo dependen de la ayuda de su red social. El espectro alcanza desde la
ayuda en las necesidades diarias hasta el apoyo en situaciones de crisis. Pero si hay una
enfermedad depresiva, los sintomas principales, la pérdida de orientacién y el derrotismo,
pueden llevar a que no se pueda mantener o reconsttuir una red social tan importante. En
las petsonas que presentaban valotes poco llamativos en el MDI (78,6% de la muestra), el
98% teconocia que tenia a alguien “con el que le gusta hacer cualquier cosa”. Por otro lado,
una red social débil puede aumentar un trastorno depresivo. Cada encuestado que
tespondia a la pregunta “Alguien que se esfuerza en ayudar en caso de dificultad” con la
tespuesta “no estoy de acuetdo” y “en la mayorfa de los casos no estoy de acuerdo”,
estaban afectados pot un estado de 4nimo depresivo o una depresiéon mayor de forma
significativamente mis frecuente que los encuestados que respondieron “estoy de acuerdo
en la mayotia de los casos” a “estoy completamente de acuerdo” (Chi2=37,4***, ilustracién
48). También aquellas personas que considetraban que no estaban de acuerdo al contestar a
la 'pregunta telativa a “Alguien que puede ayudar en todo momento” tenfan sintomas de un
episodio depresivo significativamente con mayor frecuencia (Chi2=42,9%**),
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Tlustracién 48: porcentaje de personas con estado de animo deptesivo y gravedad de una
depresiéon mayor dependiendo de la contestacién a la pregunta “Tiene a alguien que se
esfuerza en ayudarle ante las dificultades” en la muestra completa

3.15.1.3 ACTIVIDAD LABORAL

En la actividad laboral se diferencié entre personas con empleo a jornada completa, a
tiempo parcial, empleados ocasionales y no empleados. Los afectados por el Contergan no
empleados tenfan en comparacién la peor competencia funcional, el 73% de ellos tiene
invalidez total. Enttre los afectados no empleados el porcentaje de petsonas con sintomas
de depresion mayor es, con un 12,9%, casi tres veces superior al de petsonas con empleo a
jornada completa, con el 3,7%. La ilustracién 49 muestra la frecuencia de depresiones de
distinta gravedad en relacién con el estatus laboral.

Tlustracion 49: frecuencia de sintomas depresivos y gravedad de una depresién mayor segun
el estatus laboral en la muestra completa.
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Tlustracién 48: potcentaje de personas con humor depresivo y gravedad de una depresién mayor dependiendo de la contestaci
a la pregunta “Tiene a alguien que se esfuerza en ayudarle ante las dificultades” en la muestra completa
(N=870, faltan las respuestas de 30 personas)
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Tlustracién 49: frecuencia de sintomas depresivos y gravedad de una depresién mayor segin el estatus laboral en la muestra completa.
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3.15.2 DOLOR Y DEPRESION

Un ulterior factor de riesgo de apaticidén de trastornos depresivos es el dolor que apatece
en distintos niveles de intensidad en el 84% de los afectados por el Contergan. Si se

’ : O

CIICreCi1a Coun 4 AD32 Ot _de AQlO e 9‘. de los paclentes baliatiro aue—han
indicado “dolor intenso a muy intenso en las dltimas dos semanas”, muestra signos de una
depresién mayor, el 19,3% sufre un estado de animo deptresivo. Cuando el dolot en las
tltimas dos semanas era nada mis que moderado, el porcentaje de los afectados con
sintomas de depresién mayor bajaba al 5%, en el 7,6% se encontraron indicios de estado de
animo depresivo. El riesgo de desatrollar un trastorno depresivo se triplicaba en todos los
niveles de gravedad cuando existfa dolot intenso. Este resultado explica la importancia de la
terapia paliativa para la salud psiquica.

Tlustracion 50: frecuencia del estado de inimo depresivo y gravedad de una depresion
mayor en relacién con el dolot en la muestra completa

3.15.3 NECESIDAD DE ATENCION A LA DEPENDENCIA Y DE ASISTENCIA Y
DEPRESION |

En caso de necesitar atencién a la dependencia el porcentaje de petsonas con sintomas dec
depresién mayor alcanzaba el 15,5%, casi dos veces mis que cuando no se trata de
discapacitados, con un potcentaje del 8,5%. Sobre todo, la valoracién sobte si la necesidad
de atencién estd cubierta o no es un ctiterio importante de la existencia de una depresién.
El porcentaje de depresiones graves en personas con necesidad de atencién a la
dependencia no cubierta era, con un 8,2%, mais de cuatro veces superior que en los

afectados por el Contergan que consideran cubierta su necesidad de atencién a la
dependencia (1,8%).
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[lustracién 50: frecuencia del estado de 4nimo depresivo y gravedad de una depresién mayort en telacién con el dolot en la
muestra completa
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Ilustracion 51: trastornos deptesivos sin necesidad de atencién a la dependencia y con
necesidad cubierta y no cubierta

Al igual que en el caso de necesidad de atencién a la dependencia, la prevalencia de
sintomas de depresién depende también de la necesidad de asistencia. También aqui el
potcentaje de personas con sintomas de depresién mayor, con un 20,4%, era el mas alto
cuando coincidia con necesidades asistenciales no cubiettas, un estado de 4nimo depresivo
se encontraba en el 15,5% de los casos. Con un 11,9% el porcentaje de depresion mayor en
las personas que consideran cubiertas sus necesidades asistenciales sigue siendo mayor que
en las personas sin necesidades asistenciales (8,1%).
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Tlustracién 51: trastornos depresivos sin necesidad de atencién a la dependencia y con necesidad cubierta y no cubierta
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Tlustracién 52: trastornos depresivos sin necesidades asistenciales y con necesidades cubiertas y no cubiertas
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No solo estd en relacién con la salud psiquica el problema de la falta de apoyo en la vida
diaria, sino también la idea de que en el futuro aumentaran las necesidades asistenciales. El
5% de las personas que anticipan mmayotes necesidades asistenciales tienen depresion
seveta, frente a solo el 1,1% de las personas que en el futuro espetan tenet las mismas o
menotes necesidades.

Tlustracion 53: trastornos depresivos y valotacién de las futuras necesidades asistenciales

3.15.4 GRUPOS DE DANOS
Cuantos mas dafios causados por el Contergan existen contemporaneamente, tanto mayot
es el riesgo de desarrollar sintomas de deptesién. Los resultados mostrados en la ilustracién
54 prueban esta clara relacién.
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Tlustracién 53: trastornos depresivos y valoracién de las futuras necesidades asistenciales
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Tlustracion 54: aparicién de trastornos deptresivos segin el nimero de zonas dafiadas por
petsona en la muestra completa (N=870)

3.15.5 GRUPQS CLAVE

Para finalizar, se recogen los porcentajes de encuestados con episodios deptesivos segin
los conocidos grupos clave. Como muestra la ilustracién 55, los grupos clave de petsonas
con reduccion de la capacidad labotal, con invalidez total, con dafios en la zona de la
cabeza y el grupo con limitaciones funcionales son los mds afectados pot episodios
deptesivos. Los grupos con dafios en la zona de la cabeza, en los que se incluyen sobte
todo parilisis facial y problemas auditivos, presentan a menudo problemas con los
contactos soctales y estigmatizacién por los dafios que padecen, que a menudo son visibles,
los prejuicios vinculados a ello o el “distinto tratamiento” de los demas. Carecen de
oportunidades iguales en la vida laboral, y estin limitados aspectos sociales como la
comunicacién o la aceptacién en un grupo social. También el elevado potcentaje de
depresién severa en el grupo de sordos apunta al significado de los problemas
comunicativos en la aparicién de depresividad. En el grupo de afectados con limitaciones
funcionales se producen con mayor frecuencia trastornos depresivos. Aqui hay que hacer
fiotat que en estas personas aparecen conjuntamente de forma particularmente frecuente
factotes de riesgo de aparicién de una depresién, como multiples dafios causados por el
Contergan, pérdida de autonomia y dependencia de ottas petsonas por una mayot
necesidad de atencién a la dependencia y de asistencia, fuette dolot, menot capacidad de
aguante y capacidad laboral reducida.
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Tlustracién 54 aparicién de trastornos depresivos segin el niimero de zonas dafiadas por persona en la muestra completa (N=870)
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Ilustracién 55: extension de los trastornos depresivos en la muestra completa y en cada uno
de los grupos clave

Dafios en la zona de la cabeza (N=373)
Focomelia (N=91) ]
Ingresos bajos (N=294)
Invalidez total (N=285)

Limitaciones funcionales (N=175)
Sordos {N=47)

Dos dolencias (N=303)
Cuatro dolencias (N=163)

Muestra completa (N=870)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

g Humor depresivo g Depresidn ligera a moderada s Depresion severa

Tlustracién 55: extensién de los trastornos depresivos en la muestra completa y en cada uno de los grupos clave
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3.16 CALIDAD DE VIDA

3.16.1 MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA
Con ¢l cuestionativ WIIO para la determinacién de la calidad de vida (WIIOQOL) sc

empleé un instrumento en el estudio que ha sido frecuentemente empleado a nivel
internacional. En él se difetencian cuatro dmbitos (dominios) de calidad de vida: ambitos
fisico y psiquico, telaciones sociales y entotno. A ello se afiade un valor global de la calidad
de vida que admite una posicién tnica y que estd influenciado basicamente por la situacién
fisica y psiquica. La calidad de vida global presenta valotes llamativos especialmente en

petsonas somiticamente enfermas. Puesto que las escalas para Alemania estin normadas,
existen numerosos datos comparativos sobre determinados grupos de edad y grupos con
determinados cuadros médicos. Los valores pueden oscilat entre 0 y 100, los valores
elevados indican una buena calidad de vida.

Los resultados del grupo de afectados por el Contergan se compararon en prirnerllugar con
los valotes de la poblacién general en edades en torno a los 50 afios. Aqui aparecieron
diferencias signiﬁéativas: los afectados por el Contergan tienen valores claramente peotes
en la valotacién subjetiva de la calidad de vida. Se cottesponden con la calidad de vida de
los octogenarios.

Tlustracién 56: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF y en la calidad de vida global
de los afectados pot el Contergan y de la poblacién general por distintos grupos de edad.

Los tesultados expresan el estado de salud medio, generalmente peor, de los hombres y
mujeres afectados pot el Contergan. A ello apunta en particular la valoracién de la calidad
de vida global. Este valot se separa significativamente de los valores relacionados con la
edad. Si se compatan los valotes obtenidos con los que se documentan en la poblaciéon
general cuando existen ’
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Tlustracién 56: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF y en la calidad de vida global de los afectados por el Conterga:
de la poblacién general por distintos grupos de edad.
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enfermedades graves como artrosis o enfermedades catrdiacas, se encuentra una elevada
coincidencia. También esto responde al cuadro de molestias de los afectados pot el
Contergan, que en un elevado porcentaje padece dolor y una menor capacidad de
resistencia.

3.16.2 CALIDAD DE VIDA Y ESTADO FISICO

El dolor reduce claramente la calidad de vida. El 84,6% de las personas encuestadas se
quejaba de dolot, y un 35,8% de dolor intenso al mis intenso itmaginable. En patticulat,
este grupo muy afectado se ve, casi sin excepcion alguna (en un 99%), limitado por ello en
sus actividades diatias, el 90,5% en la gestién de sus telaciones sociales. También los
agarrotamientos musculares causan dolor e influyen en la salud fisica. El 76,7% de los
encuestados sufren agarrotamientos en la zona de la espalda, el 52,2% agatrotamientos
considerables y fuertes. En el 98% de los casos se trata de molestias crénicas que limitan de
forma duradera la capacidad laboral y necesidad un elevado nimeto de medidas
terapéuticas. Los datos de estas personas sobre la valoracién de la calidad de vida son
significativamente peores que los valores medios encontrados entre los afectados pot el
Contergan. La afectacién de la calidad de vida por agarrotamientos considetables en la
espalda y fuertes dolores se ve en la ilustracién 57.

Tlustracién 57: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF en la calidad de vida global en
petsonas con considerables agarrotamientos en la espalda y dolor
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Ilustracién. 57: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF en la calidad de vida global en personas con considerables
agartotamientos en la espalda y dolor

Para comparar en los resultados de la muestea completa y en'la poblacién general en el grupo de edad correspondiente.
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Otra causa ulterior de la reduccién de la calidad de vida en telacién con la poblacién
general se encuentra en la afectacién de la capacidad fisica de aguante. Es asi para el 80,7%
de los encuestados, el 64,4% lo nota desde hace mis de 5 afios. Son signos el cansatse més
ripidamente y la necesidad de un petiodo mis largo de fecupetracion tras una actividad
fisica. Puesto que la actividad fisica es el presupuesto pata el ejetrcicio de una profesion, la
atencién a las relaciones sociales, el cuidado de uno mismo y la participacién, la reduccién
de la capacidad de resistencia puede afectar a la calidad de vida. En el 43,8% de los
afectados por el Contergan se ha visto afectada la capacidad fisica de resistencia en mayot o
menot medida. En estas personas, los valotes del WHOQOL-BREF son significativamente
peores que en el resto de la muestta. En estrecha conexién con la reduccién de la capacidad
de resistencia se encuentra la debilidad musculat. Muchos encuestados hablaron de
debilidad muscular, en la zona de los brazos el 62,5% y de la espalda el 33,8%. Si se
comparan los valores de la calidad de vida con debilidad muscular en los brazos con la
calidad de vida con reduccién de la capacidad de resistencia se obsetva una cutva casi
coincidente. Los peores valores aparecen en el grupo que dice tener debilidad muscular
considerable a intensa en la espalda. Los resultados se recogen en la ilustracién.

Ilustracién 58: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF vy en la calidad de vida global
en personas con considerable limitacién de la capacidad fisica de resistencia y considerable
debilidad musculat en la zona de btazos y espalda

3.16.3 CALIDAD DE VIDA SEGUN EL NUMERO DE ZONAS DANADAS

Confotme aumenta el nimero de zonas dafiadas que se acumulan en una persona crece el
riesgo de pérdida de autonomifa, dafios consecutivos y dolor. Ello afecta, como eta de
esperar, a la calidad de vida. Cuantas mis zonas se ven afectadas simultineamente, peor es
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Tustracién 58: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF v en la.calidad de vida global en personas con considerable

limitacién de la capacidad fisica de aguante y considerable debilidad muscular en la zona de brazos y espalda

Para comparar en los resultados de la muestra completa y en la poblacion general en el grupo de edad correspondiente.
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calidad de vida. Si aumenta el nimeto de zonas dafiadas empeoran en particular los valores
que afectan a la salud fisica. Por el contratrio, son llamativos los valores relativamente
buenos en items que conciernen al entorno y las relaciones sociales. Quizds aqui se expresa
que los afectados por el Contergan valoran mucho una red social que funciona v la ayuda
en el entorno de la vivienda y las infraestructuras. Se alcanza una calidad de vida por debajo
de la media respecto de la muestra completa en las petsonas que presentan 5 o més zonas
dafiadas (N=328), lo que supone 1/3 de la muestra completa.

Tlustracién 59: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF y en la calidad de vida global
dependiendo del nimero de zonas dafiadas en una petsona

3.16.4 CALIDAD DE VIDA EN LOS GRUPOS CLAVE

También se obtuvieron testimonios sobre la calidad de la vida en cada uno de los grupos
clave. Como referencia se toman los valores de la muestta completa y del grupo de
personas mas limitadas funcionalmente. Entte ellos se encuentra el espectro de valores de
calidad de vida de los distintos grupos de tiesgo. Se tienen en cuenta los afectados con 2
dolencias (sin focomelia ni amelia), los afectados con 4 dolencias, los grupos de personas
con focomelia y amelia y los sordos. Por 1ltimo, se incluye la telacién entre calidad de vida
y condiciones econémicas y los valores de las petsonas con ingresos bajos e invalidez total.

&0

75

WiE
6%

. e it grens tuacdhe [nm80)
60 —— '
12 Sehidgumgsbersiche [Me125)
55 e, | W
s o, | gAY

o f {
. B, [ =1 69

A5 e : . ; K - ':;_(N:ﬁil%

a0 ::\ 3
30 v — . :

Flyysisch Asychisch soiiale EE Y Caborbead
Besiehunger
Ilummﬁw@mmmm@mmm et faealidad de vida global dependiendodet nvmero de zonas

dafiadas en una persona

Para comparar con los resultados de la muestra completa, - -




Pégina 162

Tlustracion 60: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF y en la calidad de vida global
en los distintos grupos clave

De los valores medios de la muestra completa en trelacién con la calidad de vida se sepatan
miés los valores del grupo integtado por el 25% de afectados por el Contetgan con la
competenicia funcional mas limitada. Las afecciones que alli se encuentran concietnien tanto
las funciones diarias como la movilidad y la participacién. Casi todas las petsonas son
dependientes. Se encuentran valotes extremadamente malos en el dominio fisico y en el
valor global, muy relacionado con la salud fisica, de la calidad de vida. Ello se cotresponde
con que el concepto de salud de los afectados por el Contergan estd muy influido pot la
funcionalidad. El tesultado de este grupo en el 4mbito. psiquico, relaciones sociales y
aspectos del entorno es también significativamente peor, pero se sepata menos de la media
que el ambito fisico. Asi pues, la funcionalidad es el ctitetio decisivo de la calidad de vida.
En ningin grupo se encuentran valotes peores. Aqui aparece una elevada necesidad de
intetvencion, teniendo en cuenta que las petsonas de este grupo en patte todavia son
laboralmente activas (18% estin empleadas a tiempo patcial, el 23% a jornada completa).
En comparacién con los demds grupos clave llama la atencién que en el grupo de afectados
con 2 dolencias se obtuvieron casi los mismos valores que en la muestra general. Los
peores valotes presentan los afectados con focomelia o amelia de las extremidades
superiores, solo aparecen difetrencias significativas en el dominio fisico y en la calidad de
vida global. Se encuentran valotes significativamente peotes en los afectados con 4
dolencias, salvo en el dominio psiquico. Bien distinta es la situacién en
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Ilustracién 60: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF y en la calidad de vida global en los distintos grupos clave

Para comparar con los restiltados de 1a tiestea completa.
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el grupo de los sotdos: aqui no se encuentran diferencias significativas con el resto de la
muestra, como mucho hay indicios de problemas en el ambito psiquico.

Un ultimo aspecto estd constituido pot la desctipcion de la calidad de vida en los grupos
clave que se sitian econdmicamente en peor posicién, las personas con invalidez total y las
que han seflalado que no pueden afrontar su manutencién con sus ingresos.

Ilustracién 61: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF y en la calidad de vida global
en personas con invalidez total y bajos ingresos

Los tesultados son muy similares en los dos grupos, lo que se explica teniendo en cuenta
que las 155 personas, como ya se ha seflalado, estin incluidas en ambos grupos. Los
resultados y las diferencias entre ambos grupos muestran que una situacién financiera dificil
esta relacionada con carga psiquica y la satisfaccidn con el entorno es menor. La posibilidad
de adaptar el entotno a las propias condiciones especiales estd limitada a menudo por el
marco econémico. Para personas con bajos ingtesos es tanto mas importante tener a
disposicién una red social que funcione. Llama la atencién la grtan coincidencia entre los
valores en personas con bajos ingresos y baja funcionalidad: el perfil de la calidad de vida es
casi idéntico, solo con un nivel ligeramente distinto. De hecho, hay una correlaciéon muy
significativa entre funcionalidad e ingtesos: quien se encuentra muy limitado
funcionalmente también se ve afectado en su vida laboral. La relacién es muy significativa
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Tlustracién 61: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF y en la calidad de vida global en petsonas con invalidez total y bajos ingresos

Para comparar los resultados en la muestra completa y en el grupo con funcionalidad limitada,
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petsonas con daflos en la zona de las extremidades infetiores y/o de la cabeza, como pot
¢j. paralisis facial, trastornos visuales o sordera.

Resumiendo, cabe seflalar que la graduacién hacia los peotes valores se refleja sobre todo
en los aspectos de la salud fisica y la funcionalidad. La relativa satisfaccién con las
telaciones sociales se cotresponde con el necesatio esfuerzo que han hecho los afectados
por el Contergan 2 lo latgo de toda su vida para consttuit una red estable que sitva de base
a relaciones sélidas.

3.16.5 CALIDAD DE VIDA Y NECESIDADES

La desctipcién de la calidad de vida de los afectados pot el Contergan con la percepcién de
que existen necesidades no cubiertas ha de subrayar las posibilidades de intervencién y la
necesidad de tmejorar esas condiciones de vida.

384 afectados sefialaton en el cuestionario tener necesidad de asistencia, lo que se
cottesponde con un potcentaje del 44,9%. Ademas, 209 encuestados (el 24,5%) afitmaron
que sus necesidades asistenciales estin cubiettas, mientras que 156 personas (el 18%)
dijeron que no lo estaban. La calidad de vida muestra una clara relacién con la existencia y
cobertura de una necesidad de asistencia. El grupo de refetencia esti constituido por las
personas sin necesidades asistenciales, que pueden mostrar en todos los dominios de la
calidad de vida los mejotes valotes. Con una necesidad asistencial cubietta la calidad de vida
en todos los dmbitos considerados es significativamente mejor que en caso de no estar
cubierta. Es particularmente evidente en lo que respecta a la satisfaccién con el entotno. La
superacion de las batreras a menudo solo es posible con asistencia. Si se tiene, ello hace
posible una valoracién positiva de las condiciones del entorno. En el dominio social es
imaginable que la valotacién sea peor si no estin cubiertas las necesidades asistenciales: la
asistencia estd influida por las previas relaciones sociales. Quien no estd solo tiene mas
posibilidades de contar con apoyo asistencial, aunque no se pueda prestat a cotto plazo.
También las necesidades en caso de atencién a la dependencia muestran una clara relacién
con la calidad de vida. Con una necesidad de atencién a la dependencia no cubierta, como
es el caso del 29,8% de los encuestados, todos los valotes son significativamente peotes
que con necesidades cubiettas (20,0%), constituyendo una excepcién la satisfaccién con las
relaciones sociales.
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Tlustracion 70: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF en calidad de vida global para
petsonas sin necesidades asistenciales, y con necesidades asistenciales cubiertas y no
cubiertas (N=870, no hay datos de 24 personas)

Tanto en caso de necesidades asistenciales como de atencion a la dependencia, los aspectos
fisicos y sanitatios, expresados en la valoracién global, son claramente peores que en el
gtupo de referencia sin necesidades. Ello se debe a las limitaciones funcionales que son la
causa de la necesidad.
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Ilustracién 7 medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF en calidad de vida global para personas sin necesidades
asistenciales, y con necesidades asistenciales cubiertas y no cubiertas (N=870, no hay datos de 24 personas)
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Tlustracion 71: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF en calidad de vida global para
petsonas sin necesidad de atencién a la dependencia, y con necesidades cubiettas y no
cubiertas (N=870, no hay datos de 24 personas)

La calidad de vida se valota peotr cuando es utgente adoptat medidas de adaptacién del
entorno (apuntadas por el 32,5% de los encuestados). En la ilustracién 71 también se ve
claramente que la calidad de vida depende de si hay un pagador o no. Es mejor en estas

~ petsonas que tienen un pagador, si bien este gtupo es muy pequefio. Se trata de un
potcentaje del 11,9%. No se tecogen en la representacién 18 petsonas (7,9%) que pueden
financiar sus reformas por si mismos. Cuando no hay un pagador, como sucede en la
mayor parte de los afectados por el Contergan, la diferencia con las personas que no
necesitan reformas es significativa. Las diferencias en los aspectos fisicos condicionan la
necesidad de medidas de reforma. La calidad de las condiciones del entorno es
considerablemente peor en el grupo sin pagador, quizds porque aqui es necesario también
realizar grandes reformas para las que se encuentran peotes pagadores.
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Tustracién 71: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF en calidad de vida global para personas sin necesidad de atencién a la dependencia,

y con necesidades cubiertas y no cubiertas (N=870, no hay datos de 24 personas))
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Tlusttacién 72: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF en calidad de vida global para
petsonas sin necesidad de reformas, y con necesidad de reforma segin exista o no un

pagadot (N=870, no hay datos-de 45 personas)

3.16.7 PONDERACION RELATIVA DE LOS ELEMENTOS DE LA CALIDAD DE
VIDA

La pondetracién de los distintos factores de influencia en la calidad de vida de los afectados
pot el Contergan se comprobé con un anilisis de regresion lineal. Al elegir los elementos
que determinan la calidad de vida se tuvo en cuenta que habfa que atender a todos los
4mbitos del bienestar fisico y psiquico, las telaciones sociales y el entoro. Para la calidad
de vida relativa a la salud de los afectados por el Contergan tiene un significado
fundamental la pérdida de independencia como consecuencia del dafio fisico y de los dafios
consecutivos telacionados. En un grupo de petsonas en el que en la mayor patte estin en
peligto la competencia funcional y la patticipacion debido al dolor, debe comprobarse el
significado del dolor como elemento influyente en la calidad de vida. También hay que
comptobat en qué relacién se encuentran el dolor y el bienestar psiquico, pues a menudo se
encuentra una estrecha correlaciéon entre el dolor y la depresién. Los estudios apuntan a
que la deptesividad co-determina la calidad de vida. También se incluyen en el analisis los
elementos del entoro y la atencién. En los afectados por el Contetgan se tefiete esto en
particular a las medidas de rehabilitacién, que mejoran la salud y la competencia funcional,
y a las teformas constructivas, que permiten la adaptacion del entotno sin batreras, y por
tanto producen una mejota en la conduccién independiente de la vida. El grafico muestra
qué escalas o variables se mcluyeron en el anilisis para cada uno de los dominios de la

calidad de vida.
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Tlustracién 72: medias en 4 dominios del WHOQOL-BREF en calidad de vida global para petsonas sin necesidad de reformas
con necesidad de reforma seglin exista o no un pagador (N=870, no hay datos de 45 personas)
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Grafico 65: variables incluidas en el analisis de regresion

Griéfico 65: variables incluidas en el andlisis de regresion

Dolot: \ Escala de intensidad en 5 categorias, valores 15
Intensidad del dolot (5=l dolor mds intenso imaginable)
~ fndice aditivo no p(ﬁﬁderédov de 26 actividades
- Competencia funcional: de la vida diaria y de participacién,
fadice de funcionalidad - valores entre 0y 52 (valor mis alto en caso de mal

estatus funcional).

Depresién: _ Cuestionario con 10 {tems, indice con Valofes en"cfe
Mayor (ICD 10) Depression Inventory - 0y4 (los valores mis altos son indicio de un
(MDI, Bech P, Rasmussen N-A et al., 2001 ~ trastorno depresivo).

) - 17 items en una escala de cuatro intensidades '
Red social: Val tre 17 v 68 !
. _ alores entre ;
Indice de red social y O ., .
los valores elevados indican una extensién positiva

Pregunta por urgente necesidad de reformas = Vatiable dicotémica nominal (Si=1 /No=0)

Pregunta sobre necesidad no cubierta

de rehabilitacién Vatiable dicotémica nominal (Si=1 /No=0)
Preguﬁta: “4Le llegan sus ingresos actuales

para vivir?” Variable’ dicotémica nominal (Si=1 /No=0)
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Para cada dominio y para la calidad de vida global resultaton modelos de regresién muy
significativos, obteniéndose en bienestar fisico la mayot explicacién de la vatianza, con un
R2 de 0,64. Los elementos mds importantes son la extensién del dolot, la competencia
funcional, la depresividad, la red social y los ingresos. El bienestar psiquico depende en
primera linea de la existencia de una depresién y de la calidad de las trelaciones sociales. La
satisfaccion con las condiciones del entorno, en la que también cuenta la atencién médica,
muestra una estrecha conexién con todos los elementos incluidos. En conjunto, llama la
atencién en los resultados el gran significado de la red social. También la deptresividad se
encuentra en estrecha relacién con la calidad de vida, lo que se cotresponde con el
resultado obtenido pot otros estudios con anilisis con el WHOQOL.
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3.17 RESULTADOS DE LAS ENTREVISTAS Y GRUPOS FOCALES

Los hombres y mujeres afectados por el Contetgan demuestran ser también en las
entrevistas biogrificas un grupo muy heterogéneo, y no solo en telacién con los dafios
especificos, sino también con el desarrollo biogrifico. En las entrevistas se vio claramente
que la integracion en la familia, el apoyo y la estimulacién recibidos a través de la familia, el
grado de compensacién de las limitaciones funcionales, asi como la fortma de adaptacién
fisica, psiquica y social al dafio ocasionado por el Contergan etan muy distintos ya desde los
primeros afios de vida — y de ello se detivan ya grandes dificultades a la hota de generalizar
los tesultados obtenidos y las interpretaciones que han de recibit. Puesto que en la parte de
la investigacién consistente en la entrevista se detetminé para cada persona una forma de
relacionarse psiquicamente con el dafio ocasionado pot el Contetgan, y con las secuelas
resultantes de ese dafio (fisicas, psiquicas y sociales), también fue posible contraponer las
formas individuales de relacionatse y comprobar en qué medida esa diferenciacién se puede
trasladar a formas “tipicas” de relacién en el grupo completo de N=285 hombtes y
mujeres. Un andlisis mds exacto nos mostré que se podian ordenar los desatrollos
biograficos individuales en unos pocos tipos.

Atender a la beterogeneidad del grupo de hombres y mujeres afectados por el
Contergan. Se podtia tender a considetat a los hombres y mujeres afectados por el
Contergan — precisamente por el mismo origen del dafio — como ## gtupo, con patrones
muy similares de daflos, experiencias biogtaficas muy similares, condiciones de vida muy
similares, necesidades y demandas de atencidén muy similares. Las entrevistas biogtaficas
nos demuestran que ello no es posible. El dafio especifico con el que se ven confrontados
desde el nacimiento los hombres y mujeres afectados por el Contetgan es muy divetso, aun
cuando se quisiera admitit en principio que existen gtandes similitudes. Ante todo, cabe
treconocer grandes diferencias en la forma y modo, asi como en el alcance de la ayuda que
han recibido para intentar cornpénsarlo. La accién combinada de dafios especificos e
intentos de compensatlos desemboca en muchas ocasiones en dafios consecutivos
especificos (sobte todo, deformaciones de articulaciones conctetas debido a su utilizacién
errénea durante décadas), respecto de los cuales es imposible hacet una generalizacién, sino
que tienen que caracterizarse individualmente. Las mayores diferencias las vimos
finalmente (2) en el apoyo recibido o no recibido de familiares durante la infancia y etapa
escolat, (b) en la forma y modo en que los ptopios padtes — segin la experiencia de los
hijos ~ han afrontado el dafio ocasionado pot el Contetgan y el comportamiento de la
familia, vecinos, conocidos y amigos, (c) en qué medida han apoyado emocionalmente al
hijo o hija afectado/a pot el Contetgan y (d) cémo han afrontado ellos mismos el dafio de
su hijo/a — en el sentido de hacetse reproches, teproches a la pareja, echar la culpa al
destino, abatimiento, en el sentido
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de una concentracién multiplicada en el hijo y su apoyo o en el sentido de trechazo. Y
precisamente estas diferencias en el grado de apoyo expetimentado, asi como en la formay
modo en que los padres intentan afrontar el dafio sufrido por su hijo, patece explicar
muchas dc las diferencias con las que estos nifios han ido pot la vida. Ello aparece snhre
todo en los grupos focales, en los que los hombres y mujetes afectados por el Contergan
han establecido relaciones muy conscientes entre el contexto familiar en la infancia y la
etapa escolat y su actual forma de relacionatse con el dafio ocasionado por el Contergan.
Las esperanzas de los hombres y mujeres afectados por el Contergan como
expectativas con fundamento. Aunque se resalten las grandes diferencias en las
biograffas, condiciones vitales y estilos de vida de los hombres y mujetes afectados por el
Contetgan, es posible tealizar observaciones generales sobre cémo afrontan el dafio.
Cuando se realizan estas obsetvaciones generales, ello ocutte potque, por una parte, los
tesultados de la investigacién del cuestionatio experimentan as{ una diferenciaciéon
sustancial, por otra, porque cada resultado de las entrevistas y grupos focales deja claro que
en la mayor parte de los hombres y mujetes afectados por el Contergan se ha conseguido
desde fechas muy tempranas afitmarse frente al entotno social (“Autoafirmacién como
técnica vital”), desarrollar un elevado grado de independencia en la vida diatia
(“Compensacién como expresion de plasticidad y creatividad”) e iniciativa
(“Autotresponsabilidad como fotma de vida”). Ante el trasfondo de estas manifestaciones
creativas, las preocupaciones y temores descritos enn la actualidad en relacién con el
mantenimiento de la compensacién y las esperanzas relativas 2 la atencién médica y
rehabilitadora, asi como a la obtencién de recutsos y el aseguramiento de la asistencia, se ha
de comprendet como expresién de expetiencia en relacién con la propia forma de vida -
posibilidades de desarrollo y sus limites -. De esta forma se indica que respecto de las
esperanzas en relacién con la atencién que se ha de obtener en el futuro se trata de
expectativas con fundamento, y no solo de “deseos subjetivos”. Esto se puede decir asi
cuando ademss de los dafios del cuestionatio hay datos de las entrevistas en profundidad y
de los grupos focales que permiten una mirada diferenciada en profundidad a los esfuerzos
de la petsona concreta por creat y mantenet, O volver a conseguit, independencia,
autorresponsabilidad y participacién. A favor de ello habla también que la gran mayotia de
hombres y mujeres afectados por el Contergan mostraron en las entrevistas y grupos
focales una perspectiva muy diferenciada de sus actuales condiciones vitales: no se
encontraba en los grupos pata las entrevistas ni en los focales ninguna petsona que valotara
todas sus condiciones vitales como “insatisfactorias” o “malas”. En todas las enttevistas se
obsetvaba una tendencia a poder distinguir de la manera mas diferenciada posible la
plasmacién y valofacién de los distintos ambitos vitales — una tendencia que también
dominaba en los grupos focales. Dicho de otro modo: se encontraron en cada persona
afectada ambitos vitales que ésta valoraba positivamente de forma expresa, al mismo
tiempo que habfa dmbitos vitales que considetraba que limitaban su calidad de vida,
describiéndolos asi. '
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Las entrevistas semi-estructuradas y los grupos focales son mis apropiados que un
cuestionatio estandatizado para representar las petspectivas de los hombres y mujetes
afectados por el Contergan, puesto que consideran a los afectados expertos en cada una de
las cuestiones no solo desde el punto de vista de las preguntas planteadas en concreto y las
respuestas alternativas, sino desde el punto de vista de los temas relevantes para el objeto
de investigacion. Partiendo de esta asuncion basica de que el anilisis de los dafios fisicos y
sociales ocasionados por el Contergan, y las considerablemente distintas posibilidades y
limites de la compensacién que (presumiblemente) se dan en cada transcutso vital solo es
posible hacetlo adecuadamente en el contexto de una investigacién patticipativa, nos
esforzamos en la siguiente investigacién en obtener también una cuantificacién de los
resultados de la patte cualitativa de la investigacion. Cuando se recogen potcentajes en los
siguientes apartados de este capitulo, sitven en parte para ordenar imigenes espontineas
muy distintas que aparecieron en el contexto de los temas que se trataron en las entrevistas.
Los testimonios sobre la forma de afrontar tareas y cargas se remiten — de acuerdo con la
légica de las entrevistas biogrificas semi-estructuradas — no a la tespuesta a preguntas
estandarizadas con un formato predefinido de respuestas, sino a las reacciones individuales
a sucesos y acontecimientos en parte muy distintos, que el intetlocutor considerd relevante
en el contexto de la chatla. En nuestra opinidn, pues, no se ttata de una debilidad del
método cualitativo empleado, sino, al contratio, de una fortaleza — incluso aunque,
hablando técnicamente, la objetividad intetpretativa es naturalmente infetior que en el
procedimiento del cuestionatio, sobte cuya base es posible determinar univocamente la
posicién individual en un continuo de elementos. A continuacién, cuando nos otientamos
pot las diferencias bien comprobadas en la psicologia entre un estilo de afrontamiento (mas
bien) asimilativo y otro (mas bien) acomodaticio, con ideas de conttrol (mis bien) intetno o
(mas bien) externo o con constructos como la depresividad, la aceptacién o la satisfaccion
con la vida, fundamentamos los porcentajes dados en valoraciones (ajenas) que son
realizadas de forma coincidente por dos evaluadotes sobte el trasfondo de las declataciones
documentadas en las transcripciones de las entrevistas y los grupos focales. Estos
potcentajes se han de interpretar fundamentalmente como declaraciones tendencialmente
fundadas en cuanto al contenido, y no como resultados definitivos.

Autoafirmacion e independencia como tema wvital central. Si seguimos las
representaciones de acontecimientos y experiencias subjetivamente significativos en la
biografia, es cierto que muchos problemas que aparecen en la biogtafia son afrontados de
forma objetiva (y no primatia o exclusivamente enfocando las: emociones). Las técnicas
dominantes para afrontar situaciones problemiticas se pueden desctibit como “esfuetzo
intencional por mejorar la situacién” (asimilacién). Encontramos esta forma de
enfrentamiento primariamente asimilativo en aprox. el 75 por ciento de los/las
participantes en las entrevistas, mienttas que en aprox. el 25 por ciento era reconocible una
adaptacién de sus esperanzas y deseos a la situacién dada (acomodacién). Las ideas intetnas
de control (definidas como el convencimiento de poder influir, conformar activamente y
controlar una situacién dada), en la mayor parte de los casos, estaban muy extendidas entre
los/las
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patticipantes en las entrevistas: modelos de atribucién interna dominaban en aprox. el 65
pot ciento de este grupo, modelos de atribucién externa (definidos pot el convencimiento
de no poder influir ni conformar una determinada situacién) se encontraban en aprox. el
diez por ciento. Bn otro 25 por clento no cta posible una clara ordenacién en patrones de
atribucién externa o interna. En particular, el patrén de control interno es reconducible en
sus origenes en la mayor parte de los casos a la infancia y 2 la etapa escolat: parece haberse
desarrollado, por una patte, bajo la impresién de que los padres habfan pensado desde muy
ptonto en la-independencia y autoafirmacién (en aprox. dos tetcios de los hombres y
mujeres afectados pot el Contergan con ideas de control interno era éste el caso). Por otro
lado, patecen estar condicionados por el hecho de que los padtes, al igual que los médicos
de familia y ortopedas, no podtian transmitir estrategias compensatorias, de forma que los
nifios tuvieron que pensatlas y proyectatlas ellos mismos con gran autonomia (aptox. el 40
por ciento de los hombres y mujeres afectados por el Contergan con ideas de control
interno oftecieron indicios de la existencia de este mecanismo). A ello se afiade que no
pocos nifios vivieron latgos petiodos en internados o instituciones de rehabilitacion, en el
que quedaban abandonados en buena medida a ellos mismos, con lo que tuvieron que
actuar desde muy temptano con gran autonomia. — la independencia 'y
autorresponsabilidad se exptesan también en la comparativamente mayot capacidad de
adaptacién psiquica que se refleja sobre todo en la capacidad de aceptat el trascurso vital
vivido y el dafio existente. (Algunos) indicios de sintomatologia deptesiva, de acuerdo con
la valotacién de los entrevistadotes, eran reconocibles en aproximadamente un tercio de los
participantes en las entrevistas y grupos focales, en algunas charlas encontramos también
un extendido descontento con el destino, relacmnado con ideas suicidas y una clata falta de
impulso, lo que apuntaba a una sintomatologfa depresiva necesitada de tratamiento.
Siguiendo los testimonios biogrificos que se encuenttan en las entrevistas, los hombres y
mujetes afectados pot el Contetgan parecen haber aprendido desde nifios o adolescentes a
afrontar los limites fisicos y sociales impuestos por la discapacidad de forma madura —
también en el sentido de una tematizacién y enfrentamiento consciente de los conflictos y
problemas existentes dentto y fuera de la familia, Ademds, se desarrollaron estrategias
creativas de adaptacién con vistas a las exigencias espaciales del entorno. También hubo
compatativamente pocos conflictos graves con los demis miembros del peet-group;
también en la relacién con ellos predominaba en todas las edades una forma de
enfrentamiento otientada a la solucién de problemas. Incluso cuando todos los hombres y
mujeres afectados por el Contergan informaban de casos de discriminacién, solo en
comparativamente pocos casos se percibfa el propio desatrollo como marcado pot
expetiencias de discriminacién (aprox. el ocho pot clento).

La necesidad de distinguir entre aceptacidn y satisfaccidn. Fl comparativamente
elevado potcentaje de hombres y mujeres afectados pot el Contergan que muestta
aceptacién de su biogtafia, discapacidad y situacién actual no es equiparable con el gran
potcentaje de hombres y mujeres que estarian contentos com su situacién vital. Antes bien,
en las entrevistas y en los grupos
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focales era claramente reconocible que la situacién sanitatia, pero sobte todo la anticipacién
del futuro personal desde la perspectiva de los afectados, mis bien oftecia motivos pata
una satisfaccién general baja — al contratio: el porcentaje mayoritario exptesaba en las
entrevistas su convencimiento de que no podrfa mantener en el futnra la compensacion
actual (aprox. el 70 por ciento), asi como la preocupacién pot vetse confrontado en el
futuro con cada vez mas limitaciones de salud y funcionales (aprox. el 80 pot ciento), o con
dolor (aprox. el 75 por ciento), y pot tanto con una mayot necesidad de asistencia (aprox. el
90 por ciento). Los valores analizados en los gtupos focales alcanzan estos potcentajes. Un
indicador de esta anticipacién mds bien pesimista del futuro fue la afirmacién, encontrada
en aprox. el 35 por clento de las enttevistas, de que la propia situacién de salud y la
competencia funcional eran comparables con los de petsonas claramente de mayor edad.
Las posibilidades de compensacién estdn cada vez mds en peligro. Una mayoria de
los/las patticipantes en las entrevistas (68 por ciento), de manera espontinea o a preguntas,
expresaron la preocupacion por que todo el apoyo actualmente existente (red, asistencia,
sin barreras, apoyo técnico) ya no sea suficiente en el futuro para compensar las
limitaciones funcionales, quizd tampoco sea posible mantenetlo (véase la posible necesidad
de atencién a padres dependientes, la independencia de los hijos, la decreciente
reciprocidad de las relaciones en el vecindario debida a las propias limitaciones). La mayotia
de los/las patticipantes en las entrevistas aludié a un retroceso de la capacidad y de las
teservas fisicas, como se refleja en el aumento del cansancio, en un agotamiento que
aparece cada vez con mayor rapidez, en la decreciente velocidad de ejecucién de actividades
de la vida diaria y por {ltimo en la mayor motbilidad (aprox. el 85 pot ciento); solo en casos
raros no se informd sobre estos retrocesos (aprox. el doce pot ciento) o se aludié
expresamente a una capacidad fisica completamente conservada (aprox. el dos pot ciento).
Esta mayor vulnerabilidad fisica se refleja también en que una parte de los entrevistos ha
reducido su actividad laboral o ha prescindido de ella por completo (aptox. el 25 por
ciento). Estos intentos de mantener la capacidad fisica de tesistencia, asi como de
compensacién por medio de actividades de entrenamiento relacionadas con el movimiento,
se citaron en miiltiples ocasinnes en los grupos focales y en patte se desctibieron también
con detalle; también se encontraban algunas personas que destacaban el cuidado para evitar
empeoramientos. Todos los entrevistados se ven confrontados con la cuestién de cémo
responder al empeoramiento (temido o expetimentado) de su situacién sanitatia — aqui se
citaban medidas que pueden tener efectos preventivos o rehabilitadores. La gran mayotia
de participantes en las entrevistas y en los grupos focales miraban al futuro de forma claray
diferenciada, aunque en las perspectivas de futuro predominaba la ptreocupacién: se han de
citar en particular la evolucién ulterior de la independencia, la autonomia econémica, el
mantenimiento de la movilidad, de una red social de apoyo, asi como
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de una vida socialmente integrada. En telacién con la vivienda se ptropusieron distintos
modelos, como vivir varias genietaciones juntas o vivit en comunidades. Las tesidencias de
ancianos no se consideraron en ningin momento una opcion realista. La adaptacion de las
viviendas fue un contenido central cuando se trataba el foturn petsonal; la esperanza de que
estas adaptaciones sean financiadas estd muy extendida.

El alcance del dolor que aparecerd o aumentard en el futuro como tema importante.
La preocupacién de aprox. el 75 pot ciento de los/las patticipantes en las entrevistas pot el
dolot que apateceri o aumentari en el futuro es también importante en relacién con las
preocupaciones sobte (a) el futuro en el trabajo, (b) las actividades futuras en la vida diatia y
(c) la futura necesidad de cuidados. '

Sobre (a): Las pteocupaciones por el trabajo se centran, por una patte, en la reflexién
relativa a cuanto mas se podté mantener activo (a jornada completa) ante la apaticién o el
aumento del dolor. Por otra parte, en las entrevistas, pero sobte todo en las charlas de los
grupos focales, se planteaton numetrosas teflexiones sobre cémo tienen que ser las
condiciones de trabajo para podet seguir desempefiandolo incluso en caso de dolot severo,
al menos a tiempo patcial. Entre estas condiciones laborales adaptadas al dafio ocasionado
pot el Contergan y a la menor capacidad fisica de resistencia se contaban: (I) condiciones
etgonémicas en el puesto de trabajo, telacionadas con una tecnologia adaptada para ayudar
a compensar las limitaciones funcionales y la menot capacidad fisica de resistencia; (II)
mayor integracion de fases de descanso y ocio, combinada con un entrenamicnto para la
relajacién, en la vida laboral diatia, para evitar de esta manera el dolot y los
agarrotamientos; la oferta actual se valoré undnimemente como insuficiente; (IIT) cambio a
otro puesto de trabajo en el que se reduzca sobre todo la tapidez de los procedimientos a
seguit, y en el que se pondete sobte todo la expetiencia (el sabet, la perspectiva); un
ptocedimiento ‘de trabajo que exija una gran velocidad y plasticidad conductual es
considerado disfuncional en lo que tespecta al dolot y los agarrotamientos.

Sobre (b): El dolor — asi como los crecientes dafios consecutivos debidos a la catga
unilateral de conctetas atticulaciones — se considera como una posible (e importante) causa
de los (temidos) problemas en la ejecucién de actividades de la vida diatia. Como tazén de
la (temida) reduccién de la independencia, asf como de la patticipacién, se cité sobte todo
el hecho de que el dolor obliga a hacer pausas para cuidarse y que hay que dedicar mucho
tiempo y enetgia al tratamiento y prevencion del dolor, lo que se vincula con un aumento
del estrés y petjudica simultineamente la calidad de vida. En un tratamiento paliativo mas
intenso confiaban los/las patticipantes en las entrevistas y en los grupos focales que
trataron los temas “Independencia”, “Afrontar el estrés”, “Requisitos del sistema de
atencién a la dependencia”,
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como importante proteccion frente a los limites a la independencia y la patticipacién. Estos
testimonios eran compartidos por pricticamente todos los hombtes y mujeres afectados
por el Contergan.

Sobre (c): Finalmente, en las enttevistas, peto también en los cotrespondientes grupos
focales, se formularon demandas a la futura atencién médica, que se desptenden de la
especial relacién con el dolor en las vidas de los hombres y mujetes afectados pot el
Contergan. Se otorgd el mayor peso a un diagnéstico paliativo mas diferenciado, asi como a
una mejor terapia fisica y farmacoldgica — lamentando al mistno tiempo que la tetapia fisica
sea demasiado rara, y cuando se receta no es suficientemente larga, y que la tetrapia
farmacologica no esté suficientemente subvencionada. Casi todos los/las participantes (en
las entrevistas y en los grupos focales) exptesaton esta ctitica sobte la actual atencién
médica y rehabilitadora. La demanda petsonal, se sefialé a menudo, no esti cubietta con lo
que el médico considera normal.

El enorme significado que tiene el dolot, peto también el adecuado conttol del dolot, pata
la calidad de vida fue destacado por todas las petsonas que suftfan dolot cténico o agudo
de aparicién repetitiva (63 por ciento de los/las patticipantes en las entrevistas). En
patticular, en los grupos focales se citaron las necesatias adaptaciones psiquicas que son
necesarias en caso de suftir dolor — si bien incluso en caso de adaptacion psiquica adecuada
siempre aparecen situaciones, después de un tiempo con medidas paliativas o sin dolot, en
las que vuelve a aparecer el dolor y persiste durante perfodos de tiempo mds largos. El
ocho por ciento de los/las patticipantes en las entrevistas informé de dolor crénico muy
intenso o el mas intenso posible. Ello lleva a que distinuya durante ese tiempo la voluntad
de vivir y apatezcan episodios deptesivos (en patte muy extendidos). Precisamente en estos
C4s0S se espera un apoyo psicoterapéutico.

La actividad profesional como forma importante de participacién. la actividad
profesional constituia y constituye para la mayor parte de las petsonas afectadas por el
Contetgan una posibilidad importante de patticipacion, obtener expetiencia y expetimentar
la autonomia. El dafio ocasionado por el Contetgan fue mencionado pot una patte no
pequefia de los entrevistados (aprox. el 30 pot ciento) como ##a tazén de que la profesion
deseada, para la que se obtuvo la cotrespondiente cualificacién, no pudiera ser ejercida.
Incluso para ese nimero de hombres y mujeres cabe decit que se identifican con su
actividad profesional y que pueden (podian) encontrar en ella sentido y realizacién. De vez
en cuando se encuentran indicios de que la Ley sobre Grandes Discapacitados ha sido més
un obsticulo que una ayuda: las empresas ofrecen menos puestos de trabajo pata
solicitantes afectados por el Contetgan, al estar vinculados a proyectos (potr obta o
servicio). Raras veces se mencionan discriminaciones pot patte de los compafietos de
trabajo. Lo mismo es aplicable a la disctiminacién por parte de los superiores. Y sin
embargo en aprox. el 45 por ciento de las entrevistas se lamentan de que el mundo labotal
no estaba ni estd adaptado a las especificas necesidades y demandas de los hombtes y
mujeres afectados por el
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Contergan. Esta falta de sensibilidad pone en peligro la compensacion de las limitaciones
existentes y de la menot capacidad fisica de tesistencia, sobre todo cuando estas
limitaciones y reducciones han sobtepasado un punto critico (a definir individualmente). —
El abandono de la actividad labotal, debido a las limitaciones funcionales y el dolor
cténico, no solo se vincula, de acuerdo con estos testimonios, con considerables triesgos
econdmicos, sino también con el riesgo de afectat claramente a la participacion.

La participacién como necesidad central. Ya al mirar al pasado en la entrevista se
apatecian indicios de un amplio espectro de motivos para la patticipacién: la participacién
en una ted social, el contacto intenso con las personas de esta red, la necesidad de hacer
algo por los demds, el intercambio de ayuda dada y recibida, as{ como la cortesponsabilidad
vivida y practicada con otras personas constituian los ptincipales motivos de la
participacién. El deseo de contacto no se limitaba tnica o ptimatiamente al intercambio
con ottos afectados pot el Contetgan, sino que se extendia a los més distintos miembros
del peet-group. Las relaciones con otras petsonas se valoraban en la mayotia de los casos
positivamente; como ya se ha expuesto, solo en los casos mas tatos apatecieron conflictos
interpersonales que mno pudieron solucionarse. Se informé muy taramente de
disctiminacién grave. De la enttevista y de los gtupos focales se desprende mas bien un
compatativamente elevado grado de satisfaccién de los hombtes y mujetes afectados por el
Contetgan con la forma y calidad de los contactos sociales. Indicios de aislamiento (vivido
como una carga) se encontraron solo en el siete por ciento de los/las participantes en la
enttevista. El mantenimiento de la integtacién social y la participacion — incluyendo el
comptomiso con ottas personas — fue considerado por la mayorfa de los /las participantes
en lu entrevistu (aprox. el 80 por ciento) como una condicién central de la calidad de vida y
el bienestar. Esto también explica pot qué el mantenimiento de la zovilidad es interpretado
por todos los patticipantes en la entrevista como otra condicién central de la calidad de
vida y el bienestar: una movilidad suficiente asegura la integracién y la patticipacién. Al
tespecto se planted tanto en las entrevistas como en los grupos focales la cuestion sobre lo
que pasa con una petsona cuando abandona la actividad laboral, y disminuyen las relaciones
con los compafieros de trabajo, los hijos abandonan el hogar y el lugat de residencia, es
necesatio atender a los propios padtes y los hijos ya no pueden ptestar su apoyo, cuando
los padres mueten. Estas eventualidades se consideraban amenazantes, potque tienen
efectos directos en la integracién y la participacion. De ahi se detiva el gran significado que
adquiere el mantenimiento de la asistencia personal para el sentido vital de los hombres y
mujetes afectados por el Contetgan: en el caso de que ya no esté asegurada la integracion y
la participacién, la asistencia profesional y humana gana mis impottancia de la que ya de
pot si posee. Pues en estos casos la asistencia asegura también la interaccién, que cada vez
es mas dificil cuando se reducen la integracién y la participacién.

El aseguramiento de la asistencia personal como tema central de las perspectivas
sobre el futuro. El hecho de que el objetivo de compensacién se vea cada vez mas
cuestionado pot la creciente vulnerabilidad fisica




