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y tenga que reinventarse cada vez, otorga — junto con los cambios de la red social que ya se
han producido o se teme que se produzcan en el futuro (prdximo) — cada vez mas
importancia al aseguramiento de la asistencia personal en la expetiencia de los hombtes y
mujeres afectados por el Contergan. Aprox. el 70 por ciento de lns/las patticipantes en las
entrevistas llegaron a este tema por si mismos durante la entrevista; algunos (48 pot ciento)
lo trataban de forma neutral emocionalmente, otros (32 por ciento), pot el conttatio,
percibian este tema como preocupante. El asegutamiento de la asistencia personal — y de
una asistencia que ellos mismos elegitian — era considetado en las entrevistas y en los
grupos' focales por los hombres y mujeres encuestados como un componente
espectalmente importante de la atencién en el futuro. En este contexto casi todos los
hombres y mujeres resaltaron expresamente que el dafio ocasionado por el Contergan no es
equivalente a necesidad de atenciéon a la dependencia, sino que — incluso cuando ha
desencadenado esa necesidad o lo haga en el futuro — se ha de entender que se trata de un
supraconcepto que abatca un espectro de minusvalias que vatian caso a caso. Precisamente
esta forma de comprendetlo debetia sentar las bases de todas las decisiones relativas al
modo y el alcance de la asistencia personal — una decisién que bisicamente solo puede set
adoptada por el propio afectado. Debido a la apaticién de cesuras en la red social existente
de los hombres y mujeres afectados por el Contergan, en patte en un futuro préximo setd
ya necesario adoptar decisiones definitivas respecto de la persona que puede asumit esta
asistencia personal.

El mantenimiento de la movilidad como tema central para los hombres y mujeres
afectados por el Contergan. Tanto en las entrevistas como en los grupos focales el tema
mas importante fue el del mantenimiento de la movilidad. Los testimonios sobte este tema
se refirieron sobre todo a la adaptacién del automévil. En este contexto se ha de tenet en
cuenta que un creciente nimero de hombres y mujetes afectados por el Contetgan vive
solo y debe conducir el automévil solo, lo que; por ejemplo, es posible pata las petsonas
con focomelia cuando se instala la diteccién en los pies. En las entrevistas, y también en los
grupos focales, se exigid un vehiculo pata llevat silla de tuedas, al igual que lu asuncion de
los gastos de adaptacién. Un automdvil adecuadamente adaptado (y financiado) constituia
para casi todos los/las participantes en la entrevista un elemento decisivo pata la calidad de
vida.

Contactos con las autoridades, los seguros legales y los médicos. Los contactos con las
autoridades y los seguros legales, asi como con los médicos fue descrito como contlicttvo
pot la mayor parte de los hombres y mujeres afectados por el Contergan (aprox. el 65 pot
ciento) en las entrevistas y grupos focales. Esto tiene que ver sobte todo, como mosttaron
las entrevistas y discusiones, con una situacién informativa de la administtacién petcibida
como muy escasa, y en parte completamente inexistente; de forma unanime se lamentaron
de que ésta no tiene ni idea de la compensacién de los hombres y mujetes afectados pot el
Contergan, ni de la posible puesta en peligrto de los éxitos obtenidos a la hora de
compensar. Muchas veces las personas con minusvalfa fisica son tratadas como petsonas
con minusvalfa psiquica. En no pocas ocasiones
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se observaron dudas sobte si las petsonas afectadas por el Contergan habrian frecuentado
una escuela apropiada. Ante el trasfondo de estos esteteotipos y etrotes de percepcion la
diferente valoracién de la necesidad de trecutrsos patece escasa, se pone en duda la

la_atencidn que necesitan. Por esta razdn, seria
impottante que los empleados publicos tevisatan en profundidad su actitud frente a las
petsonas afectadas por el Contergan y sus practicas en relacion con ellas.
El contacto con los médicos se caracterizé como problemitico, desde la petspectiva de que
éstos no sabian cémo tratar o trataban de manera incorrecta ciettas complicaciones. Cast
todos los/las participantes en las entrevistas informaron de tales experiencias; también en
los grupos focales constituyeron estas expetiencias un tema central al que se respondioé con
indignacién. Existen, como tesulté claro en las entrevistas, grandes diferencias entre
médicos respecto de las tecetas de terapias, medidas de rehabilitacién y recutsos adecuados.
Algunos (aprox. el 20 por ciento) informaron de un médico que reconoce al afectado
exptesamente como experto en su propia dolencia y cumple sus solicitudes de recetas —
mosttando las entrevistas que los afectados saben mucho sobre la discapacidad. Por el
contratio, otros (aprox. el 45 por ciento) citaron vatios ejemplos de inseguridad de los
médicos sobre la valoracién fundamentada del efecto de clertos medicamentos ante las
patticularidades fisiologicas y anatémicas de un paciente afectado por el Contergan.
Diferencias econémicas y estrecheces dentro del grupo de bombres y mujeres
afectados por el Contergan. Precisamente entre las personas discapacitadas en las que
existe compensacién, el importe de los recursos econémicos tiene un papel especial. Tener
suficientes tecutsos econémicos no solo es impottante pot la segutidad econdémica, sino
pata pagar la asistencia personal y garantizar la teciprocidad en las relaciones sociales.
Justamente estos tres aspectos fueron subrayados una y otra vez tanto en las entrevistas
como en los grupos focales. Se comptrobd, pot una patte, que dentro del grupo de hombtes
y mujetes afectados pot el Contergan hay grandes diferencias en cuanto al alcance de los
tecutsos econémicos y de la seguridad material. Teniendo en cuenta esta caractetistica, se
justifica exptesamente la heterogeneidad. Pot otta patte, tesultaba claro que los hombtes y
mujeres afectados pot el Contergan consideran que disponen de pocos medios econémicos
y que su independencia matetial no esti ni mucho menos asegurada: dentro del grupo de
enttevistas se trataba de aprox. el 20 pot ciento, dentro de los grupos focales de aprox. el
15 por ciento.
Ante los testimonios sobre la situacién econdmica hay que pensar que los afectados
financian muchas veces las medidas de rehabilitacién (eta €l caso en el 45 por ciento de los
integrantes de los grupos de las entrevistas y focales) —, siendo claro, una vez mais, cuan
impottante es tenet medios econémicos suficientes para mantenet la propia independencia.
Todos los hombres y mujetes afectados pot el Contergan subrayaron en las entrevistas y
los grupos focales que debetia tenet un importe econémico determinado a su disposicion,
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sobre cuyo empleo debertia decidir la persona por si misma. Pues ella es quien mejor puede
juzgar lo que necesita; posee conocimientos que el empleado publico no posee. Se
consider6 uninimemente muy problematico elaborar un catilogo de prestaciones objetivas,
- porque los afectados por el Contetgan son muy distintos en cuanto a sus necesidades y
exigencias. Todos los hombres y mujeres afectados por el Contergan mencionaron
exptesamente la necesidad de asistencia — para poder regulatla de forma individual son
flecesatias prestaciones econdmicas bastante mas elevadas de las actuales.
Se indicd en este lugar que las entrevistas daban la posibilidad de hablar extensa y
diferenciadamente con los hombres y mujetes afectados por el Contergan sobre la situacién
econdmica existente. Las entrevistas realizadas en casa permitieron echar un vistazo a las
condiciones de vida y del entorno del interlocutor. Las entrevistas (al igual que las charlas
de los grupos focales) oftrecieron una representacién diferenciada, muy realista, nunca
exagerada, de las actuales condiciones de vida; las demandas econémicas que se articularon
no son nada exageradas, antes bien, pecan por defecto.
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3.18 SORDOS Y PERSONAS CON PROBLEMAS DE AUDICION

Un grupo de 47 afectados sotdos y otros 305 con problemas de audicién han contestado a
fuestto cuestionario. Estos dos gtupos se compatan entre si y con los afectados pot el
Contergan que no tenen problemas de audicién. La frecuencia de dafios prenatales en lus
distintas regiones del cuetpo se recoge en la siguiente ilustracion.

Tlustracién 62: malformaciones prenatales en los distintos sistemas organicos en sordos,
petsonas con ptroblemas de audicién y afectados por el Contergan sin problemas de
audicién (%o)

En los sordos apatecen dafios en brazos o manos en el 47% y 37% de los casos
respectivamente, y daflo en las extremidades inferiores en el 33%. Con mis frecuencia
aparecen malformaciones de la columna vertebral, con un 63%. Las personas con
ptoblemas de audicién muesttan en el 79% de los casos malformaciones de los brazos, en
el 73% de los dedos y el pulgat, y presentan dafios en estas zonas en una medida inferior a
los afectados sin problemas de audicién, pero casi dos veces con mayor frecuencia que los
sordos. Los dafios en la zona de las piernas son en las petsonas con problemas de audicién
propotcionalmente casi dos veces mis frecuentes que en los sordos, con el 60%. Los dafios
en la columna vertebral se encuentran en las petsonas con problemas de audicién y
afectados sin daflos auditivos en mas del 90%, claramente con mas frecuencia que en los
sordos. Los daflos prenatales en la zona del apatato locomotor aparecen con mayot
frecuencia en los afectados sin dafios auditivos, la extensién del dafio en esta zona es
teducida en las personas con problemas de audicién, en los sordos clatamente infetior,
asciende a solo aproximadamente la mitad.

En la zona de los 4tganos internos los sordos estin afectados con mayor frecuencia que los
otros dos grupos. Con una frecuencia relativa del dafio en los érganos internos del 75%, los
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Tlustracién 62: malformaciones prenatales en los distintos sistemas organicos en sordos, petsonas con problemas de audicién
afectados por el Contergan sin problemas de audicién (%)
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sordos son los afectados de mayor gravedad, las petsonas con problemas auditivos les
siguen con el 68%, los afectados por el Contergan sin dafios auditivos con el 55%.

Las malformaciones de los étganos intetnos se agravan con la edad, los procesos de
envejecimiento se afiaden a las limitaciones existentes de la funcién orginica y producen
peot estado de salud. Los grupos por gravedad de las dolencias recogidos en el capitulo
3.1.2, que se definen pot la acumulacién de las zonas dafiadas existentes, muestran en los
grupos con un gran nimero de zonas afectadas (grupos 7 y 8) una gran afectacién de los
étganos intetnos, y lo mismo es aplicable al grupo con funcionalidad mds limitada.

En los sordos apatecen mias raramente malformaciones en la zona del aparato locomotor,
en la zona de la cabeza con mis frecuencia que en el grupo completo de afectados por el
Contetgan. En las chatlas con los grupos focales (tres grupos focales, N=22) los sotdos
sefialaron en repetidas ocasiones que se sienten excluidos, por un lado, de los sordos sin
dafio ocasionado pot el Contergan, debido a los dafios visibles en la cara o en las otejas,
pero pot otro lado, 2 menudo tampoco son aceptados en el grupo de afectados por el
Contergan, porque no muestran dafios en brazos ni piernas.

Los dafios prenatales en la zona de la cabeza se recogen en el siguiente grafico.

Gréfico 66: frecuencia relativa de daflos prenatales en la zona de la cabeza en sordos,

petsonas con problemas de audicién y afectados por el Contergan sin problemas de
audicién (%o)

La paralisis facial, la parilisis de los musculos de la cara, aparece en los sordos, con un
64,6%, aptoximadamente dos veces y media mas frecuentemente que en las personas con
ptoblemas de audicién. En los sordos se agtava la situacién porque la malformacion
apatece bilatetalmente en mds de una cuarta parte de los casos. Debido a la parilisis de los

ifico 66: frecuencia relativa de dafios prenatales en la zona de la cabeza en sordos, personas con problemas de audicién y afectados pos
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misculos faciales la mimica, que juega un papel muy importante en la comunicacién
humana, es imposible o estd muy afectada, de forma que los afectados, pot ejemplo, no se
atreven a reit en publico, porque al hacetlo su cara se convierte “en una caricatura”. Al
carccer de mimica y scr diffcil cxpresarse oralmente las conversaciones se hacen agotadotas
y consumen tiempo para ambas partes, debido a la menor comptensibilidad.

En los tres grupos aparecen dafios visuales. El mayor potcentaje se encuentra en los
sotdos, con un total de 69,3% de los casos, en 55,1% de los casos el dafio visual es bilatetal.
La ceguera apatece en este grupo con mayor frecuencia, el potcentaje relativo asciende al
8,7%. En la mitad de las personas con problemas de audicién y en el 43,8% de los que no
tienen problemas de audicién aparece también dafio visual. En los dafios visuales se trata
de ceguera en su expresién méxima, que no supeta un potcentaje del 2% del grupo
completo. Se encuentran problemas visuales de distinta gravedad, malformaciones de los
ojos y alteraciones de la refraccién, a menudo se encuentra parilisis del nicleo del netvio
motor ocular externo, estrabismo — torcer los ojos — y un ciettre palpebtal incompleto. La
discapacidad visual limita la capacidad visual en distinta medida. Los sotdos informan de
oscilaciones de la capacidad visual a lo largo del dia y con una afectacién severa, de una
reduccién de la capacidad visual de hasta el 20%. La paralisis del niicleo del nervio motor
ocular extetno y el estrabismo llevan a que no sea posible la visién espacial, lo que supone
multiples problemas en la vida diatia, pot ejemplo es dificil echat agua en un vaso, asi como
valorar con precisién la lejanfa o la velocidad de objetos en movimiento. También pueden
aparecer mareos cuando se fija la vista en un objeto. El cietre palpebtal incompleto causa
dolor al secarse el ojo, a menudo se ve afectado cl conducto lactimal, lo que ocasiona
dolotosas inflatnaciones.

Las malformaciones de la mandibula y los dientes aparecen entre los sordos en mas de un
tercio de los afectados, la fisura palatina con discapacidad pata hablar se encuentra en el
18,8%, en los dos grupos de comparacién este valot es de una cifra.

Los sotdos, en comparacion con las personas con problemas de audicién o con el grupo
sin problemas de audicién, muestran un elevado potcentaje de dafios graves en las zonas de
la cabeza y de los 6rganos intetnos, el aparato locomotor estd afectado en una medida
claramente inferior. Los graves dafios consecutivos que suponen el intenso dolot y las
limitaciones de la movilidad aparecen por tanto menos entte los sordos que entte las
personas con problemas de audicion y los no afectados por estos probletnas, y la extension
del dolor es también menot.
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Grifico 67: frecuencia telativa del dolor en sotrdos, petsonas con problemas de audicién y
petsonas sin problemas de audicién

Los afectados con problemas de audicién y los no afectados pot estos problemas muestran
mucho dolot, los sotdos solo dicen suftit dolot en el 45,8% de los casos. En el siguiente
grifico se realiza una comparacién sobre la presencia del dolor.

Grifico 68: extensién del dolor en sotdos, personas con problemas de audicidn y personas
sin problemas de audicién

Los afectados sin problemas de audicién tienen, con un 39,8%, el porcentaje mis elevado
de afectados con mucho dolot. El dolot es debido al desarrollo de cambios degenerativos e
inflamatotios de las articulaciones, tendones y musculos sobte la base de los dafios
ptenatales y consecutivos. En los sordos hay un porcentaje infetior de dafios prenatales en
el aparato locomotor, tratindose sobte todo de dafios internos y en la zona de la cabeza.
Los sotdos, sin embargo, indican el dolor mis fuette posible en el 10% de los casos. En las
chatlas con los grupos focales (dos grupos focales, N=15) y en dos entrevistas se planted
esta cuestién y los afectados dijeron suftit mucho dolor en la zona de las orejas (en algin
caso inexistentes), el conducto auditivo y la cabeza. El dolot parte a menudo del lomo de la
natiz hacia las orejas, aparece en algunos afectados ya desde la infancia. La paralisis del
nucleo del netvio motor ocular externo produce dolor en la nuca, ya que al leer la cabeza
sigue las lineas, o el libro se mueve ante los ojos.

Puesto que en los sordos aparecen propotcionalmente menos malformaciones en la zona
del aparato locomotor, en este grupo aparecen también menos limitaciones de la
funcionalidad. En la siguiente ilustracién se recoge la funcionalidad completa en los tres

grupos apuntados.

Grifico 67: frecuencia relativa del dolot en sordos, personas con problemas de audicién y petsonas sin problemas de audicion
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Tlustracién 63: funcionalidad completa en sordos, petsonas con problemas de audicién y
afectados sin problemas de audicién (%)

Los sordos, en comparacién con los no afectados por problemas de audicién, tienen un
porcentaje doble de afectados que son independientes en actividades fisicas como el
cuidado personal, vestirse y la higiene. La diferencia es menor en cuanto a movilidad, la
mitad mas elevada que en los dos ottos grupos. El ptoblema de los sordos es bisicamente
la comunicacién. La siguiente ilustracién muestra distintas actividades diatias, se recogen
los resultados de la contestacién a la pregunta “Tengo problemas al...” para sordos y pata
la muestra completa.

La ilustracién muestra que en los sordos los problemas con actividades en las que la
comunicacidén juega un pequefio papel se citan en menor medida que en la muestra
completa. Se incluyen aqui, pot ejemplo, movetse por la casa y fueta de casa, el cuidado
personal, la preparacién de comidas, el cuidado de la casa y de la topa. Los ptroblemas
aparecen alli donde es necesatia la comunicacién a través del habla, pot e]ernplo en el
médico, con las autoridades, al realizat pequefios recados.
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Tlustracién 63: funcionalidad originaria en sordos, personas con problemas de audicién y afectados sin problemas de audicién (%o)
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Tlustracién 64: ADL e IADL seleccionadas que causan problemas en sotdos y en la muestra
completa (%0)

En las charlas de los grupos focales (tres grupos focales N=22) y cn ttes cntrevistas con
sordos, asi como en dos entrevistas con padres de sordos se tratd el problema de la
comprensién con los oyentes. Puesto que el lenguaje de signos solo se ha autotizado de
nuevo desde los afios 80, a menudo es dificil la comunicacién tanto con los padtes como
con los hermanos y otros patientes. En una conversacién individual los afectados pueden
leer los labios, siempre que la otra patte les muestte el tostro y mueva bien los labios. Los
sordos lo hacen a veces muy bien, pero también las petsonas con problemas de audicién
utilizan esta forma de comprensién pata compensat el déficit de capacidad auditiva. En un
grupo grande, sin embargo, esta habilidad no es suficiente, puesto que no es posible en
estas circunstancias leer los labios, a lo que se afiade que para las petsonas con problemas
de audicién la multitud de ruidos es una gran molestia.

Para comprender a la otra parte, ésta debe hablar lentamente, dura su tiempo “hasta que la
informacién llega al cerebro”. Un afectado lo formuld de la siguiente maneta: “La batrera
es el tiempo que necesitarfa para una buena comunicacién, potque nadie tiene tiempo™.

Los afectados han aprendido a usar signos, los padres, con 50 afios, etan demasiado
mayores para aprender con éxito esta forma de comunicacién visual. La gente se ha
entendido con una forma de lenguaje rudimentatio y ptivado de signos, las cuestiones mas
complicadas se comunicaban pot esctito. Sobte esta base la comunicacién de contenidos
diferenciados y con tono emocional es dificil, lo que limita la participaéién. Los sotdos se
unen a otros sordos, con los que pueden intercambiar pensamientos sin
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Ilustracién 64: ADL e JADL seleccionadas que causan problemas en sordos y en la muestra completa (%).
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limitaciones’. Bl 94% utiliza el lenguaje de signos y la lectura de labios para comunicarse, el
60% necesita un intérprete del lenguaje de signos y en el 82% de los casos hay uno a su
disposicién.

Ll lenguaje de los uyeiiles es ajeno para muchos sotdos, mencionan problemas con la
gramatica, la construccién alemana de la frase es muy dificil y todo es agotadot. Puesto que
la comunicacién con sordos y petsonas con problemas de audicién es limitada, no se confia
mucho a los afectados — segin declatan —, hay poco contacto con los colegas. Se pierde
informacién importante puesto que no la oyen o no la entienden. La interpretacién podtia
setvit de ayuda, pero es muy cara y no todo empresario esti dispuesto a contratar
regularmente a un intérprete de signos. En la siguiente ilustracién se recogen los problemas
de comunicacion.

Tustracién 65: 4mbitos comunicativos que no se pueden abordar o se abordan mal por
parte de los sordos y comparacién con la muestra completa

Un afectado dijo que si los demis afectados por el Contergan necesitan asistencia pata sus
necesidades fisicas, los sordos necesitan ayuda para comunicatse. La comunicacién oral
plantea los mayores obsticulos. Convetsar, hablar y entender la palabra oral, no pueden
hacetlo o lo hacen solo con gran dificultad entre el 73% y el 82% de los sordos. Leer y
escribir suponen menos ptoblemas, solo el 30% no puede leer una catta o lee con
dificultad, esctibir es

gar nicht/schiecht Sprache
verstehen

gar nicht/schlecht sprechen
kénnen

Gehfrlose
# Horgeminderta
# Nicht-Horgeschidipte

gar nicht /schlecht ein
Gesprich fohren kénnen

gar nicht /schlecht einen
Brief lesen kbnnen
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Brief schreiben kdnnen
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stracién 65: 4mbitos comunicativos que no se pueden abordar o se abordan mal por parte de los sordos y comparacién con la muestra compl

* “Quien no lo comprende (el lenguaje de signos), no puede entender qué multitud de expresiones permite
a los sordos, cudn importante es para la felicidad ética y social de aquel que se ha visto privado del oido, y
qué maravilloso es su poder de unir a personas cuyo entendimiento hubiera estado siempre en las
sombras. No se puede olvidar cuanto apoyo ofrece a los sordos. Mientras vivan dos sordos en esta tierra,
cuando se comuniquen utilizaran siempre signos” (J. Schuyler Long, 1910).
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imposible o muy dificil para el 43% de los sordos. Pot ello, existe la necesidad de cursos
para hablar el lenguaje de los oyentes, que sin embargo son muy caros.

Un afectado sordo dijo que los sordos hacen signos y tienen su propio circulo cultural. Sin
embatgo, los que tienen probletnas de audicién se ven cn cl medio, no conocen el mundo
de los sordos y lo evitan. Crecen con el lenguaje oral, pero tienen problemas de
comunicacion.

La ptoblematica de las petsonas con problemas de audicién se diferencia claramente de la
de los sotdos, puesto que oyen y por tanto pueden aprender el lenguaje de los oyentes. El
déficit de la disminucién de la capacidad auditiva lo experimentan los afectados como una
pétdida debida a la edad, si bien la capacidad auditiva no se reduce en todos, pero si la
comprensién acistica. Los audifonos no sirven de ayuda con sotdera unilateral, puesto que
un oido oye a través del aire y otro pot los huesos. Segin declaran los afectados, esto es
insopottable, asi que intentan oft pot un oido, aunque sea agotadot. El siguiente grifico
smuestra la necesidad de audifonos y gafas en los tres grupos y en el grupo completo.

Grafico 69: necesidades potcentuales: gafas o audifonos en el grupo completo, en los
sordos, en afectados con dafio en la zona de la cabeza y con limitacién funcional

Fl 82% de los sordos necesitan gafas, el 42% un audifono. En algunos podtia mejorarse la
capacidad auditiva mediante una operacién, pot ejemplo abriendo el conducto auditivo y
colocando un oido intetno o implantando un aparato especial BAHA (Bone Anchored
Hearing Aid). Los implantes cocleates apenas son utilizados pot los sordos.

Las personas con problemas de audicién necesitan gafas en un 70%. Llevat gafas afecta
negativamente a la lectura de labios, puesto que la vista cansada causa a veces problemas.
Compatrativamente pocos (42%) necesitan un audifono. Con reduccién unilateral de la
capacidad auditiva se rechaza la adaptacién de un audifono. A menudo los aparatos
necesatios son especiales y solo se pueden obtener en el extranjero. Los gastos no suelen
set asumidos por el seguto legal de enfermedad. También en estos casos BAHA puede ser
de ayuda.

Las dotes individuales y las habilidades aprendidas para comunicarse con los oyentes son
decisivas en la evolucién escolar y profesional de los sordos y petsonas con ptoblemas de
audicién.

|
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Las personas con problemas de audicién muestran en comparacién con los oyentes
resultados discrepantes, la medida de la habilidad para comunicatse con los oyentes es
decisiva en la mayotia de los casos pata determinar qué titulo escolar obtienen. Los titulos
tuds altos se encuentran entre las personas con probletnas de audicidn en menor medida
que en otros grupos. Solo con un gran esfuerzo econémico y personal del afectado y su
familia se puede finalizar con éxito la univetsidad, pot ejemplo. Los resultados de la
eficuesta sobre la titulacién escolar se recogen en el siguiente grafico.

Grafico 66: titulacién escolar general en porcentaje en sordos, personas con problemas de
audicién y petsonas no afectadas por estos problemas (%o)

El 13% de los sordos carecen de titulo escolar y casi la mitad tiene un titulo de escuela
supetior. En la escuela profesional los tres grupos estin representados en la misma medida,
con aproximadamente el 25%. Un tercio de las personas sin problemas de audicién hace el
bachillerato, asi como una cuarta parte de las personas con problemas de audicién, pero
entre los sordos es solo el 2,2%. Obtener formacién superior es agotador para los
afectados y exige un apoyo escolat intensivo para compensar los déficits del lenguaje y de la
capacidad de comunicacién con los oyentes.

Esta evolucién se confirma en la formacién profesional. La siguiente ilustracién muestra
los titulos formativos de los afectados por el Contergan, se distingue entre petsonas con
ptoblemas de audicién y sordos en comparacién con el grupo completo sin dafio auditivo.
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Tlustracién 67: frecuencia relativa de la formacién profesional en los sotdos, petsonas con
problemas de audicién y personas sin estos ptoblemas

Los afectados sordos carecen en un 27% de titulacién profesional, un 50% la tiene.y pocos
son los universitarios, al contratio de lo que sucede en los otros dos grupos de
comparacion. Las personas con problemas de audicién también tienen problemas con el
lenguaje hablado debido a la reduccién de la capacidad auditiva, pero conocen el lenguaje
de los oyentes. Han obtenido, al igual que los afectados por el Contergan sin dafios
auditivos, un titulo universitario en el 14% de los casos. Se encuentran por encima de la
media de la muestra completa, que tiene titulacién universitatia en el 12,2% de los casos.
En la poblacién general el 8,2% del grupo de edad 50-59 afios tiene estudios univetsitatios.

Las dificultades con el lenguaje de los oyentes, que suponen un obsticulo para que los
sotdos accedan a formacién escolar supetior y a una cualificacién profesional mejor mas
tarde, se confirman en la vida profesional y dan lugar a un elevado porcentaje de sordos
con invalidez total. En la siguiente ilustracién se recogen los tesultados a la pregunta sobre
la invalidez total o patcial pata los tres grupos.
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m Sordos & Problemas de aud. s TN sin problemas de audicidn

Tlustracién 67: frecuencia relativa de la formacién profesional en los sordos, petrsonas con problemas de audicién .
y personas sin estos problemas
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Tlustracién 68: frecuencias relativas de invalidez total y patcial en sordos, personas con
problemas de audicién y petsonas sin estos problemas

El potcentaje de sordos con mvalidez total, del 44,2%, y de personas con problemas de
audicién, con el 36,6%, es claramente supetior a la media de la muestra completa. La
muestra completa tiene una invalidez total en el 32,8% de los casos, parcial en el 11,0%, y
se corresponde aproximadamente con el porcentaje de sordos y petsonas con problemas de
audicién. Segin apuntan los afectados en los grupos focales y en las enttevistas, no se trata
solo de dolor y molestias que hay que enfrentat en la actividad profesional, sino de la falta
de comunicacién en el puesto de trabajo, lo que lleva a que los afectados no conozcan
informacién impottante, que cada vez se aislen mis en su puesto de trabajo y no cuiden los
contactos personales. Los afectados considetan el problema de la falta de comunicacién un
problema social, no uno técnico.

Los sordos pasan el tiempo libre con otros sordos, pata comunicarse sin limitaciones y pata
expresar sus pensamientos y sentimientos. Naturalmente hay mattimonios entre sordos o
con personas con problemas de audicién, puesto que la comunicacién es posible y la
misma problematica une a la pareja.

La situacién de los sordos y de las personas con ptroblemas de audicién, en conjunto, es
dificil dados los miltiples y severos dafios y esto afecta a la satisfaccién con la salud. En el
siguiente grafico se recogen los resultados de la encuesta.
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Grafico 70: satisfaccién con la salud en sordos, personas con problemas de audicion y
petsonas sin estos problemas (%)

Casi 1a mitad de las personas con problemas de audicién se consideran muy descontentos o
descontentos con su salud, entre los sordos se alcanza el 38,3%. Contentos o muy
contentos estd solo la cuarta parte de las personas con problemas de audicion, el 30% de
los afectados sin estos problemas y el 37,3% de los sordos estin pese a todo contentos o
muy contentos. El elevado descontento de las personas con problemas de audicién se debe
a la evolucién de los daflos consecutivos en la zona del aparato locomotor y/o de los
organos internos. El aumento de molestias echa a un lado el significado del dafio auditivo.
“Lo fisico, que se nota cada vez mas, eso es peot”. Es el dolot, que aparece cada vez mas
en el trasfondo, o las malformaciones o aplasias de los netvios, que causan molestias en la
mandibula o al tragar, la creciente debilidad muscular y los agarrotamientos musculares, una
rapida disminucién de la capacidad de resistencia. Aparece miedo a que “sean 6rganos que
causen ptoblemas con la edad, y me pregunto scudnto tiempo puedo vivir con ello?”.
Debido a estas pesadas cargas los trastornos depresivos se multiplican. En el siguiente
grafico se recogen pensamientos negativos como ttisteza, desesperacion, miedo, depresion
y su aparicién en los tres grupos.

Grafico 71: frecuencia relativa de pensamientos negativos en sotdos, petsonas con
problemas de audicidén y petsonas sin estos problemas (%o)

Gréfico 70: satisfaccién con la salud en sordos, personas con problemas de audicion ¥ personas sin estos problemas (%)
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Las personas con problemas de audicién muestran en este dmbito suftit una catga mas
pesada por las razones expuestas artiba, el 26,2% tienen a menudo sentimientos negativos.
El esfuerzo de dar cada vez mis, de aclarar la propia situacién, justificarse, probar que
“tenemos el cerebro intacto”, el deseo de ser completamente reconocido, es una demanda
incumplida en muchos casos. Esta catga adicional, la falta de autoestima, hacen que los
afectados necesiten ayuda profesional. ’

Ambos grupos de afectados sensotiales muestran una elevada vulnerabilidad, pot lo que
estin particularmente en peligro. En el trascurso de los dltimos afios las molestias fisicas,
dafios consecutivos y dafios de los 6rganos internos han apatecido con mayor frecuencia
debido al envejecimiento y al aumento de modificaciones degenerativas e inflamatotias por
la sobrecarga y posicidén incorrecta durante décadas. A ello se aflade en muchos el
aislamiento social dentro de la familia, en el puesto de trabajo y en el vecindario. La medida
de la carga psiquica y fisica ha aumentado claramente en los ultimos afios, mientras que la
capacidad de resistencia dectece, como ocurte ya en muchos afectados. Con especial
cuidado, pues, debetia atendetse a la mejora de la integracién en la sociedad.
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319 DANOS SECUNDARIOS, TARDIOS O DE APARICION TARDIA
(SPATSCHADEN): POSIBLES DANOS PRENATALES DEL SISTEMA VASCULAR,
DEL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL Y PERIFERICO Y DE LA MUSCULATURA
TRAS EL. CONTERGAN

El Contergan causa durante el embarazo dafios prenatales en el aparato locomotor y los
organos internos. La forma y extensién del dafio se determinan en el momento de la
ingesta del medicamento. El Contetgan lesiona todos los vasos implicados en el
crecimiento. Puesto que todos los sistemas otrginicos del feto se encuentran en
ctecimiento, si bien en distinta medida, existe un tiesgo elevado de que se formen lesiones
en los vasos de los afectados y se ocasionen otros dafios en todo el organismo.

Los dafios tardios no fueron objeto del cuestionatio ni tampoco de las entrevistas o los
grupos focales. A lo largo de la investigacién apatecieton los ptrimeros indicios por parte de
los afectados por el Contergan, que informaron de dolencias que posiblemente eran
reconducibles a dafios tardios. En dos grupos focales (N=9), en 16 conversaciones que se
realizaron sobte la base de un cuestionario a través de la Hotline. En las entrevistas se
pregunté sistemiticamente por los dafios tardios desde principios de 2012 y en 21
entrevistas se informé sobre dafios tardios, ademas el Instituto de Getontologia dispone de
tres expedientes médicos completos que documentan posibles dafios tardios.

Gtacias al cuestionamiento sistematico los daflos tardios pudieron clasificarse en tres
ambitos:

1. Dafios prenatales del sistema vasculat

En ausencia de un hueso, como por ¢j. la tibia en la pietna o el radio en el antebrazo,
falta también la arteria correspondiente. Segin indican los afectados, los vasos son
estrechos, también son frigiles, en el sentido’ de que a menudo o sin causa externa
aparecen hematomas. También hay indicios de que el espesot vasculat esta reducido, de
forma que disminuye la citculacion. Un atectado con deformacion en ambas pietnas se
quejaba de que al sobrecatgat una pietna aparecian molestias, y mas tarde dolares
intermitentes. Una angiogtafia mostré un cierte atterial en el lado afectado, y una
circulacién claramente reducida en el pie.

En un expediente médico de un paciente afectado pot el Contergan, que se encuentra
en el Instituto de Gerontologia, se describen “vasos attetiales estrechos, parcialmente
sin pulso”, que muestran una “displasia fibromuscular”. 'l'ambién en la rama venosa de
la circulacién los vasos de este paciente etan hipoplisticos. El recortido de los vasos no
es regular, de forma que en las intervenciones quitiirgicas hay que contat con recorridos
atipicos.

Los afectados por el Contergan relatan casos de ataques que se han producido antes de
los 50 afios, como causa un afectado menciond una displasia, un
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claro esttechamiento de la artetia carétida. Se colocé una malla intraarterial. Con una
profilaxis a tiempo, por ej., con anticoagulantes ante un estrechamiento attetial,
posiblemente puedan evitarse apoplejias.

Un paciente clinicamente sano informa de un extenso desprendimiento de tetina con
pérdida de visién, que posiblemente sea debido a la disminucién circulatoria de la retina
debido al dafio prenatal de los vasos.

La extraccién de sangtre es muy dificil en muchos afectados, el pulso y la tensién attetial
no son siempre medibles, o, pot ¢j., con radio y cubito estirados en el lado cubital. En
la literatura cientifica de los afios 60 se encuentta una descripcién de “estados similares
a la enfermedad de Perthes” en nifios con dafios por el Contergan. Algunos afectados
describen hoy en dia una cteciente necrosis de su articulacién de la cadera,
posiblemente una consecuencia de la citculacién defectuosa y mala de la atticulacién de
la cadera.

Posiblemente existe también una deformacién del sistema linftico cuya consecuencia
son dolorosos edemas, que han sido afrontados terapéuticamente con éxito pot los
afectados con aplicaciones diatias de un dtenaje linfitico. La indicacién del drenaje
linfitico no coincide con las indicaciones en pacientes no afectados por el Contetgan
(congestién venosa/trombosis, estado tras operaciones con extraccién de nédulos
linfaticos). Por ello serfa importante explicar este descubrimiento, pata que los seguros
legales de enfermedad asumieran este (elevado) coste.

2. Dafios prenatales del sistema netvioso

La colocacién errénea de los sistemas orginicos incluye también el sistema netvioso.
Los afectados informan de un desatrollo atipico de los netvios periféricos, potej. enla
zona de la mandibula, que lleva a que en intervenciones odontolégicas la anestesia deba
colocarse en el otto lado. En una paciente con dolencias en la zona de la cabeza (ojos,
otejas, mandfbula), que desatrolla molestias al tragar, el neurélogo constaté una
colocacién erténea de los nervios craneales.

Por lo demas, los afectados pot el Contergan informan de molestias neurolégicas de
origen desconocido, que van acompafiadas de trastornos motores como dificultad al
caminar con sensacién de entumecimiento en las extremidades, disminucién local de las
sensaciones dolorosas, hotmigueo en manos y pies que producen trastornos del suefio,
puesto que los pacientes tienen que levantatse y caminar para reducirlo. El diagndstico

dio como tesultado — la documentacién se encuentta en el Instituto de Gerontologia
pot e]. procesos inflamatotios crénicos del SNC, lesiones periventriculares del cuerpo
medular del cerebelo de génesis desconocida, sospecha de MS, sin que se cumplan los
ctiterios, o microangiopatia.
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Los afectados por el Contergan informan de sintomas de una polineuritis, que de
manera similar a una diabetes mellitus se extiende en forma de media o guante.
También se quejan siempre de que de repente aparecen dolores muy intensos de
pinchazos de cotta dutacién cn distintas zonas del cuetpo sin causa aparente.

3. Daifios prenatales de la musculatura

Un elevado porcentaje de los afectados telata una creciente debilidad muscular y una
disminucién de la capacidad de carga, que ha aumentado claramente en los dltimos ttes
a cinco afios. Tras una sobrecatga fisica pesada para los afectados la fase de descanso
necesaria no se extiende, como era habitual, a un par de horas, sino que a menudo dura
de uno a varios dias. En caso de sobrecarga muscular de extremidades aparentemente
no afectadas se desctiben calambres de distinta intensidad, desde contracciones
musculares ritmicas ligeras que se mantienen largo tiempo, que no petmiten un
movimiento normal, 2 dolorosas contracciones musculates en citcunstancias similares a
un temblor, a largo plazo también esclerosis muscular que causa dolor o la aparicion de
dolores musculares ante la sobrecarga. Habrtia que aclarar si la causa es una colocacién
errénea de los vasos finos o un trastorno de la transmisién de los impulsos de los
netvios a los tejidos musculares (placa terminal motora), o ambos. Una prueba podtia
confirmar que es necesario que los pacientes se cuiden, que el entrenamiento para
musculacion no es adecuado, sino la aplicacién regular de terapias fisicas, como pot ej.
terapia manual.

Sobte la base de un cuestionatio dirigido y diferenciado a los afectados por el Contergan y
lo visto en los expedientes médicos se puede partit de que al menos en una patte de los
afectados posiblemente el sistema vascular — atterias, venas y tejido linfitico -, y/o el
sistema netvioso y/o la musculatuta fueton dafiados en la etapa prenatal. Estos dafios se
conocen habitualmente como dafios tardios, el concepto es equivoco, pues se trata de
dafios prenatales, en el esbozo embrionario.

Estos posibles dafios prenatales no han sido hasta ahora investigados sistematicamente.
Puesto que las personas afectadas por el Contergan se ven en peligro por ellos, el sistema
vasculat y nervioso y la musculatura debetfan ser investigados cientificamente pot

cientificos -independientes. Los tesultados debetfan —hacetse -accesibles -a los -médicos
responsables del tratamiento para evitar la puesta en peligro de los afectados por el
Contergan, pot ¢j., por el desarrollo atipico de los nervios petiféricos y de los vasos, que no
se conoce antes de una opetracion. De existir estrechamientos o intetrupciones vasculares
se podrian evitar ataques o infartos mediante medidas profilacticas.

Puesto que se trata de dafios prenatales, en estos tipos de daflos no hay una profilaxis
ptimaria ni un tratamiento causal. Las consecuencias directas e indirectas de estos dafios
podrian valorarse con un analisis mas detallado y un diagndstico evitindose
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las medidas correspondientes. Pata entender la forma y la medida de estos dafios prenatales
y evitar posibles peligtos pata los afectados pot el Contergan es aconsejable realizar una
mvesngaclon clentifica sistematica.
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41 DANOS POR CONTERGAN: SISTEMAS ORGANICOS AFECTADOS Y
DESARROLLO

“eA qué zonas se tefieren las molestias y enfermedades de su paciente que son
teconducibles al dafio causado por el Cumtergan y sus secuelas?™. A esta pregusita se
contesté de la forma siguiente:

Grafico 74: sistemas otganicos que llevan a los pacientes afectados por Contergan a buscar
tratamiento médico

Mis del 90% de las molestias y problemas de los que se informa a los médicos conciernen
al aparato motor, un tetcio al corazén y aparato circulatotio, y casi la mitad de los afectados
buscan un médico por problemas psiquicos. Estos resultados coinciden con los de la
encuesta a los afectados.

Los sistemas organicos attibuidos a dafios prenatales muestran cambios de acuerdo con la
experiencia de los médicos. El 47,4% es de la opinién de que se produce lentamente un
empeotamiento de la situacién, el 22,8% que hay un desatrollo ripido y casi el 30% no ve
ningin cambio. Los cambios que llevan a un empeotamiento del estado de salud se
observan por aproximadamente dos tercios de los médicos desde hace cincoy més afios,
aproximadamente un tetcio cita un petiodo de dos a menos de cinco afios.

Los ptimeros dafios tardios se obsetvaton por dos tercios de los médicos por ptimeta vez
hace cinco aflos y mds, por el otro tetcio en un petfodo de dos a menos de cinco afios. El
progreso en el empeotramiento de la situacién se valora como lento por el 70,7%, pot
aproximadamente una cuatta parte como ripido. Estos resultados confitman las
declaraciones de aquellos afectados por el Contergan que han patticipado en el estudio.

4.2 DOLOR .

El 83,3% de los médicos obsetvaron dolot en los pacientes afectados por el Contetgan. El
potcentaje se corresponde con los resultados de la encuesta a los afectados. Mas de la mitad
de los encuestados reconoce haber obsetvado dolor desde hace tiempo, diez afios o m4s. Fl
22,9% observé dolor desde hace 5 o mis afios, el 16,7% solo desde hace 2 a cinco afios.
También

TABELLE 74: ORGANSYSTEME, DIE CONTERGANGESCHADIGTEN PATIENTEN DAZU VERANLASSEN,

ARZTLICHE BEHANDLUNG AUFZUSUCHEN

Bewcgunésapﬁarat o b ‘91:9
Stoffwechselerkrankungen ' 16,4
Herzkreislauferkrankungen und Gefife 323
Magen-Darmtrake _ 16,1
Urogenitaltrake 24,2
Sinnesorgane 27,4
Psyche 45,2
Kiefer und Zihne 11,3°
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4 RESULTADOS DEL ESTUDIO DEL CUESTIONARIO A LOS MEDICOS

Una patte de los afectados por el Contergan que participaron en el cuestionario dieron su
conscntimicnto para levantar cl sectcto profesional de los médicos que les tratan en
telacién con los dafios ocasionados por el Contetgan, para que pudieran responder a
pteguntas sobre los dafios prenatales y su evolucién. Llegaron 240 consentimientos,
algunos médicos fueron citados vatias veces. El Instituto de Gerontologia escribié a 221
médicos, de los que 62 enviaron el cuestionatio cubierto. 18 médicos consintieron en que
su nombre y la diteccién de su consulta se pudiera facilitar a los afectados por el
Contergan.

Han participado en la encuesta un 69,4% de médicos varones y un 30,6% de médicos
mujetes, y los participantes han indicado en el 87,1% de los casos como especialidad
Medicina general o Medicina interna. Los ortopedistas tenfan un porcentaje del 6,5%. Han
patticipado en la encuesta médicos de todas las edades desde 35 a 84 afios.

Un tetcio de los médicos tespondi6 afirmativamente a la pregunta de si disponian de
conocimientos especiales sobre el Contergan.

Grifico 72: fuentes de informacién sobre los dafios causados por el Contergan

Junto a trevistas y conferencias, el trato con pacientes afectados por el Contergan es la
ptincipal fuente de informacién. Los médicos encuestados teconocieton obtener del trato
con los afectados por el Contergan conocimientos especiales sobte la lesion.

Desde el punto de vista de los médicos, el 82% de los afectados solicitan regularmente
ayuda médica.

Griafico 73: frecuencia media de consultas médicas al afio

Grifico 72: Fuentes de obtencién de informacion sobre los dafios causados por el Contergan

... tevistas 68,0
... conferencias 56,0
... Internet 40,0
.+, discusiones con los colegas ) : N 44,6
... el trato con afectados por Contergan i 76”,70A

Grafico 73; Frecuencia media g/e consultas médicas al afio
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41 DANOS POR CONTERGAN: SISTEMAS ORGANICOS AFECTADOS Y
DESARROLLO

“eA qué zonas se refieren las molestias y enfermedades de su paciente que son
reconducibles al dafio causado potr cl Contergan y sus secuelas?”. A eslu pregunia se
contestd de la forma siguiente:

Grafico 74: sistemas organicos que llevan a los pacientes afectados por Contergan a buscat
tratamiento médico

Mis del 90% de las molestias y problemas de los que se informa a los médicos conciernen
al aparato motor, un tetcio al corazén y aparato circulatotio, y casi la mitad de los afectados
buscan un médico por problemas psiquicos. Estos tesultados coinciden con los de la
encuesta a los afectados.

Los sistemas organicos atribuidos a dafios prenatales muestran cambios de acuerdo con la
experiencia de los médicos. El 47,4% es de la opinién de que se produce lentamente un
empeoramiento de la situacién, el 22,8% que hay un desarrollo rapido y casi el 30% no ve
ningin cambio. Los cambios que llevan a un empeoramiento del estado de salud se
observan por aproximadamente dos tercios de los médicos desde hace cinco y mis afios,
aproximadamente un tetcio cita un petfodo de dos a menos de cinco afios.

Los ptimeros dafios tardios se obsetvaron por dos tetrcios de los médicos por primeta vez
hace cinco afios y mis, por el otro tercio en un petiodo de dos a menos de cinco afios. El
progreso en el empeoramiento de la situacién se valota como lento por el 70,7%, pot
aproximadamente una cuatta parte como rapido. Estos resultados confirman las
declaraciones de aquellos afectados por el Contergan que han patticipado en el estudio.

4.2 DOLOR .

El 83,3% de los médicos observaron dolot en los pacientes afectados pot el Contergan. El
porcentaje se cotresponde con los resultados de la encuesta a los afectados. Mis de la mitad
de los encuestados reconoce haber observado dolot desde hace tiempo, diez aflos o mis. El
22,9% obsetvé dolor desde hace 5 o mas afios, el 16,7% solo desde hace 2 a cinco afios.
También

TABELLE 74: ORGANSYSTEME, DIE CONTERGANGESCHADICTEN PATIENTEN DAZU VERANLASSEN,

ARZTLICHE BEHANDLUNG AUFZUSUCHEN

Bewegungsapparat 91,9
Stoffwechselerkrankungen ‘ 16,4
Herzkreislauferkrankungen und Gefifie 32,3
Magen-Darmtrake _ 16,1
Urogenitaltrake 24,2
Sinnesorgane 27,4
Psyche 45,2
Kiefer und Zihne 11,3°
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esta observacién coincide con las declaraciones de los afectados, que desctiben un lento
aumento del dolor desde hace cinco a diez aflos y un tipido aumento en los ltimos tres a
cinco afios.

La intensidad del dolor, segtin las declaraciones de lns médicns, se recoge en el signiente
grafico.

Grafico 75: intensidad del dolor en afectados pot el Contergan. Resultados de la encuesta a
los médicos responsables

La encuesta a los afectados produjo resultados distintos, el potcentaje de afectados pot el
Contergan con dolor moderado era inferior, el porcentsaje con dolor intenso maés elevado, el
porcentaje de pacientes con dolor intolerable eta solo la mitad de lo que apatece en el
grafico.

Casi la mitad de los médicos observa desde hace dos a menos de cinco afios un aumento de
los sintomas dolorosos. Aproximadamente un tetcio observa el aumento del dolor desde
hace mas tiempo, cinco o mis afios. Este tresultado coincide con las declaraciones de los
afectados. Un aumento del dolot en los préximos afios es confirmado pot el 83,3% de los
médicos encuestados.

El resultado de la encuesta a las personas afectadas por el Contergan ha dado como
resultado que solo el 54% de los afectados toma medicamentos, de los que en el 28,8% de
los casos se trata de analgésicos y antirreumadticos. Algo mds de la mitad de los médicos
admiten que los afectados por el Contergan toman analgésicos, tratindose en el 77,8% de
analgésicos no opiiceos, en el 14,8% de los casos de opiiceos ligetos v en el 7,4% de
opidceos fuertes. Hste resultado confitma las declaraciones de los afectados pot el
Contergan, que solo toman de mala gana medicamentos, y que solo en caso de dolot
insoportable estin dispuestos a tomar medicamentos pata reducit el dolot.

La necesidad de psicotetapia para reducir el dolotr y las molestias es confitmada pot el
91,8% de los médicos. La pregunta acerca de si las medidas psicolerapéuticas pueden ser
recetadas en la medida suficiente en caso de dolot se responde afirmativamente solo pot 27
de 46 médicos que han contestado a la pregunta.

Aproximadamente dos tercios de los médicos encuestados confirman, en coincidencia con
los resultados del estudio, que aumentarin los sintfomas dnlorosos y la necesidad de
asistencia y disminuira la funcionalidad en los prdximos afios.

Grifico 75: Intensidad del dolor en afectados por el Contergan. Resultados de la
encuesta a los médicos

Medio 51.0

Intenso 2 8 6

Muy intcnso/insoporfébler ) - “172,2 .
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4.3 DANOS TARDIOS

Los dafios tardios no se han reflejado en el cuestionario para los afectados por el
Contergan. Se pregunté al tespecto en las entrevistas y en los grupos focales. Una parte de
los entrevistados aludié a molestias que se pueden considetrar dafios tardios.

La pregunta relativa a los dafios tardios observados dio como resultado que
aproximadamente dos tercios de los médicos han constatado la existencia de dafios tardios,
dos tetcios mencionan la dificultad o ptictica imposibilidad de extraer sangre en pacientes
afectados por el Contetgan, los problemas al medir la presion arterial fueton indicados por
aproximadamente la mitad de los encuestados.

38 médicos hicieron referencia a los dafios tardios, de ellos el 42,1% citaron dafios tardios
en los vasos, el 21,1% en el sistema netvioso y €l 57,9% en la musculatura. El 10% hizo
mencién de un desatrollo atipico de los vasos. Cinco de 40 médicos han observado un
desatrollo atipico de los nervios en el sistema netvioso periférico, igualmente muchos han
documentado indicios de una estructuracién atipica del SNP/SNC en procedimientos con
imagenes.

La pregunta relativa a dafios tardios en la musculatura fue respondida por 39 médicos.
Aproximadamente la mitad mencioné una debilidad muscular no relacionada con la edad,
una entrenabilidad reducida el 69,2%, un desattollo muscular atipico el 28,2%.

4.4 LA ATENCION A PACIENTES AFECTADOS POR EL CONTERGAN

Se pregunté a los médicos responsables pot la atencién médica a pacientes afectados por el
Contergan y el aumento del tiempo de dedicacion, asi como por las razoncs de ello. El
75,4% confitmaron el aumento del tiempo de dedicacién.

Gtifico 76: razones del aumento del tiempo de dedicacién en la atencién a pacientes
afectados por el Contergan

Los médicos responsables confirmaron las declataciones de los afectados por el Contergan
de que a menudo necesitaban otras formas de terapia que la poblacién en general. A rafz de
ello surgen por e. problemas con las indicaciones para recetar medicamentos en los
seguros legales de enfetmedad. No todos los médicos estin dispuestos, dicen los afectados,
a asumit sus propuestas terapéuticas y datles la correspondiente receta.

Gréfico 76: Razones del aumento del tiempo dedicado al cuidado de los pacientes afectados por el Contergaﬁ

’porque es mayor Ia dedicacién administrativa 43,2
por los sintomas especiales de dolor. ’ 93,5
faorque son necesarias otras formas de terapia 69,6 ‘

~ porque se ha retrasado la posibilidad de medidas terapéuticas.
57,8
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A la pregunta relativa a si los afectados por el Contergan reciben las terapias y los recursos
necesatios por patte de los seguros legales de enfermedad, respondié el 70,2% con un “si”.
La siguiente pregunta, relativa a si los pacientes pueden pagar ellos mismos las prestaciones
que no asume el seguro, respondi6 el 61,5% con un “no”. Los médicos confirman asi que
pata un gran porcentaje de sus pacientes no es 6ptima la medida de prestaciones
terapéuticas necesarias, y que los afectados se lamentan de que si aumentata el nimero de
aplicaciones setfan mds utiles y tendrian menos dolor.

La calidad de la atencién médica se recoge por los médicos de manera diferenciada, como
sigue.

Grifico 77: valotacién de la calidad de Ia atencién de los afectados por el Contergan en el
ambito médico

La mitad de los médicos encuestados admiten que la atencién a los pacientes afectados por
el Contergan es insuficiente. Solo el 3,2% de los encuestados consideta “muy buena” la
atencién médica. 24 de los 27 médicos cteen que los afectados por el Contergan tendrin
que abandonar prematuramente el mundo laboral debido a la atencién deficitaria que
reciben y al aumento de las molestias que sufren.

Como motivos de la insuficiente calidad de la atencién se citan mayoritariamente el escaso
ptesupuesto pata los afectados mas graves o multiples, y el 96,7% propone que se saque a
los afectados por el Contergan del presupuesto. '

¢Cémo cambiaran las necesidades médico-asistenciales? Entre los médicos encuestados
predomina la opinién de que las necesidades aumentaran lentamente.

Grifico 77: valoracién de la calidad de la atencién de los afectados por el Contergan en el 4mbito médico

Insuficiente 51,6 !
Suficiente 323 1
Buena ) | 12,9 |

Muy buena 3,2 ‘
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Grafico 78: modificacién de las necesidades médico-asistenciales en %

Estos resultados confirman las declataciones de las personas afectadas por el Contergan en
telacion con la evolucion de sus necesidades médico-asistenciales en el futuro préximo.
Para una atencién 6ptima son necesarios conocimientos especiales sobte el dafio y sobte
las medidas que suponen una terapia dptima. Los médicos responsables estin interesados,
en un 67,2% de los casos, en recibir una formacién continuada, y utilizatfan en un 80% un
banco de datos interactivo sobte el Contetgan con informacién sobre el Contergan, el dafio
y sus secuelas.

Los resultados de esta encuesta recogen los problemas que aparecen en el tratamiento de
las personas afectadas por el Contergan en el dmbito médico. Confirman sus testimonios,
que pudieron documentarse en el cuestionario, las entrevistas y los grupos focales, relativas
a que su estado de salud empeora. Un motivo de ello es una atencién insuficiente con
medidas eficaces no medicamentosas para paliat los sintomas crénicos de dolor. Parten de
que con una atencién Optima podtfan mantenetse mis tiempo en la vida laboral, su
situacién econémica setfa menos tensa y su calidad de vida podtia mejorar clatamente.

Grifico 78: modificacién de las necesidades médico-asistenciales en %

. terapia paliativa v 241 65,5 10,3
... fisioterapia 25,0 ‘ 67,9 IS
. tECULSOS 17,2 69,0 : 13,8
. atenci6n a la dependencia 19,3 64,9 15,8
.. intervenciones invasivas , ] 11,5 46,2 40,4
. rehabilitacién hospitalaria 20,4 48,1 31,5
.. psicoterapia 182 60,0 21,8
. tratamiento odontolégico 14,0 46,0 40,0
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5 RELACION ENTRE LA CLASIFICACION DE LA DISCAPACIDAD, DANO
PRENATALY ESTADO ACTUAL. ACLARACION SOBRE LA BASE DE CASOS

5.1 BAREMQO DE PUNTOS
El baremo de puntos refleja el lugar y la extension del daflo prenatal y crea la base de las
prestaciones econdmicas para el prestatario. En el siguiente grafico 79 se tecoge el

respectivo nimero de prestatatios en cada una de las 10 categotias de agrupacién pot
puntos (datos de 2010).

Grafico 79: baremo de puntos y nimero de prestatatios

Conforme aumentan los puntos se acumula el nimero de sistemas otganicos dafiados en la
fase prenatal, asi como la respectiva extension de cada dafio. En el baremo médico de
puntos que se puede ver en la pagina web de la Fundacion Contetgan. Los dafios se
distribuyen en dafios ortopédicos, internos, visuales y otortinoldgicos, que son valorados
con un sistema de puntos en el que se disttibuye para cada uno de los 4mbitos citados un
maximo de 100 puntos. Con la ayuda de una férmula se calcula la puntuacién total que
determina el importe de la aportacién mensual, de la indemnizacidén capitalizada y de las
aportaciones especiales.

Los dafios prenatales son multiples, y aparecen en combinaciones muy distintas. Se
reconducen al dia o dias de la ingesta del Contergan durante el embarazo y al estadio de
desarrollo del nonato. El estadio de desarrollo del embtién es decisivo pata su
susceptibilidad frente a las sustancias dafiinas.

Se distingue basicamente entre los siguientes estadios de desatrollo del nonato.

Gtifico 79: batemo de puntos y nimero de prestatatios
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1.

Blastogénesis (1-19 dias) Las células apenas muestran diferenciacién en este estadio y
se multiplican rdpidamente. Un dafio en este estadio puede llevat a que quede
dafiada la mayor patte o todas las células, produciéndose la muette del embrién, o a
que solo pocas células se vean afectadas o destruidas. El otganismo pucde

compensar la pérdida celular con mecanismos teguladores y desatrollarse sin
malformaciones.

Periodo embrionario (19 dias — final de la octava semana) Aparecen los tganos: en primer
lugar, se multiplican las células en cada lugat, le sigue la estructuracién del blastema
y finalmente la diferenciacién intensiva especifica de las células. En este estadio, las
sustancias teratogénicas son muy eficaces, debido a la intensa diferenciacién celular
y otganica. La forma y medida de la malformacién se determina a través de la
susceptibilidad de cada 6rgano en el momento en que sutte efectos la sustancia
dafiosa. Cada o6rgano experimenta fases de distinta susceptibilidad, siendo los
estadios mas tempranos los mds susceptibles. La diferenciacién de los distintos
sistemas orginicos no se produce en las personas al mismo tiempo, sino que sigue
un orden temporal. El embrién expetimenta distintas fases de elevada
vulnerabilidad segun cada 6rgano. Por ello, aparecen distintas malformaciones en
distintos sistemas otganicos dependiendo de cuindo se tomé el Contergan y de la
dosis.

Periods fetal (semana 9° hasta el nacimiento) Se catactetiza pot el gran ctecimiento de los
sistemas otginicos y otros procesos de maduracién y diferenciacién. La
susceptibilidad a sustancias teratogénicas es claramente mayot en los sistemas
otginicos todavia no bien diferenciados: el ttero se forma, pot ejemplo, en la
semana 18% los testiculos aparecen en la semana 20%, finaliza el desarrollo de los
pulmones en las semanas 26 a 29%, la diferenciacién definitiva del sistema nervioso
central tiene lugar en las semanas 30 a 38

El Contergan tiene un efecto negativo en los tejidos en ctecimiento, la sustancia reduce su
desarrollo. Este efecto es muy llamativo en los sistemas orginicos que se desatrollan
ripidamente, si bien hay que tener en cuenta que en el estado prenatal todo el organismo
estd en ctecimiento en distinta medida. En la investigacién actual ha vuelto a apatecer un
interés por el Contergan puesto que se utiliza para luchat contra el cincet. Los métodos
hoy muy desatrollados para investigar la forma de actuacién de las sustancias en el
organismo humano o animal oftecen interesantes tesultados. T.os mecanismos moleculares
que causan un dafio en el organismo humano todavia no han podido ser identificados con
seguridad, pero hay interesantes hipotesis, investigaciones en marcha y resultados parciales.
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La forma y extensién de los dafios prenatales se manifiestan en cada afectado de manera
individual. El total de puntos no indica qué sistemas orginicos estan afectados ni en qué
medida, pues se puede alcanzar el mismo nimero de puntos con dafios muy distintos. Pot
cjemplo, la sordera o la cegueta bilateral alcanzan la misma puntuacién que una pataplejia,
esto es, 60 puntos. Un defecto cardiaco inoperable con insuficiencia se valora con 50
puntos, una amelia (falta de brazos) de las extremidades supetiotes o inferiotes con 44 o 40
puntos. Asi pues, con la misma o similar puntuacion pueden obsetvarse dafios muy
distintos. Este hecho se aclara con los ejemplos de casos. Se ordenan pot puntuacioén total,
que aumenta en tramos de 10.

5.2 EJEMPLOS DE CASOS SOBRE LA AGRUPACION DE LOS DANOS

Los ejemplos se construyen para informar sobre la variedad de dafios prenatales y sus
secuelas en relacién con la puntuacién obtenida. El estado prenatal se contrapone con el
actual para recoger la evolucion del dafio en los dltimos 50 afios y las secuelas y para aclatar
las necesidades individuales. La eleccion del sexo es casual.

5.2.1 EJEMPLO 1: 1 A 9,99 PUNTOS
Dafios prenatales:

e trifalangia del pulgar de ambas manos

® pierna izquierda de longitud casi normal (hipoplasia del fémur)

e dafio bilateral leve en la cadera
Los dafios solo han limitado en escasa medida al afectado durante su infancia/juventud y
en su primera edad adulta. Ha elegido una profesién manual, ha colaborado en la
construccién de su propia casa, ha preparado y cuidado el jardin y ha realizado en la casa
pequefias reformas de mantenimiento. A finales de la 3* década de vida aparecieron las
primeras molestias en la cadera y las manos, que en principio no impidieron al afectado
seguit trabajando. Un par de afios después se afladieron dolores crecientes en la cadera,
otras molestias en las rodillas y en la columna vertebral, asi como en los hombros, que
dieton ocasién a consultar un médico. Los ligeros dafios prenatales en la cadera mostraban
signos de artrosis severa por sobrecarga y posicién incotrecta. Puesto que la pierna
izquietda es ligeramente mas corta, afectando a la forma de andar, ha aparecido un dafio en
la columna vertebral en forma de dafio comsecutivo, las rodillas muestran una artrosis
incipiente pot la posicién incorrecta. Los dafios en los pulgares llevaron a una posicién
incorrecta del metacarpo. Las modificaciones artrdticas resultantes causan dolot cuando el
afectado emplea los pulgares. ’
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Estado actual:

Artrosis severa en los metacarpos y la atticulacién de la cadera

Dafios consecutivos en btazos, hombros, articulaciones de las rodillas y de la
columna vertebral

Dolor cténico severo en la zona de las manos, brazos, hombros, piernas, cadera y
columna vertebral

Movilidad reducida de btazos y manos
Limitaciones de la movilidad
Capacidad de resistencia reducida

El afectado esta muy limitado por una deformacién artrética de la articulacién de la cadera,
debida a la distinta longitud de las pietnas, y de los metacarpos, asi como pot dafios
consecutivos en hombros, articulaciones de las rodillas. Han aparecido sintomas dolorosos
en la cadera, piernas, hombtos y columna vertebral. Sobre esta base aparece una clara
limitacién de la movilidad, la reducida movilidad de brazos y una reduccién genetal de la
capacidad de aguante. La attrosis severa y dolorosa en las manos no permite el uso de
apoyo pata caminar o de un rollator, no es posible seguir desempefiando una actividad
laboral o tealizar una nueva formacién. Debido a la invalidez para el trabajo la seguridad
econoémica de la familia se ve en peligro.

Necesidades actuales:

1.
2.
3.

Una adecuada atencién médica al dafio

Atencién con prétesis para las manos

Fisiotetapia: masajes para reducir las dolotosas contracciones musculates y terapias
manuales para tratar la attrosis. Natacién pata conservar la movilidad.

Asistencia: en tateas pesadas, pot ej.,, llevar cajas de bebidas, tareas domésticas,
tareas en el jardin para consetvar la salud.

Automévil para el transporte de las comptas, para evitar caminar largos tramos.
Financiacién del tratamiento fisiotetapéutico mas alli de lo autorizado por el seguto
legal de enfermedad.

Financiacién de la asistencia.

Compensacién por la incapacidad laboral.
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5.2.2 EJEMPLO 2: 10 A 19,99 PUNTOS
Daiios prenatales:
® loxoftalmia (estrabismo) y parilisis del nucleo del netrvio motor ocular externo
(deformidad de la musenlatura para mitar a un lado)

e fisura palatina y dificultad para hablar

El dafio prenatal del ojo tiene como consecuencia que la afectada sobre todo ve con un ojo,
lo que significa que no tiene petspectiva espacial o ttidimensional. A ello se afiade una
reduccién del campo ocular, condicionado por la reducida funcionalidad del netvio ocular.
Existen por tanto severas limitaciones en la petcepcién del entotno, en la valoracién de las
distancias y la velocidad de los objetos en movimiento, como pot ej. en el trifico rodado o
en depottes de equipo, como el fiitbol o el balonmano.

A pesar de varias intervenciones para cerrar la fisura palatina, que han contribuido a
traumatizar a la afectada, la forma de expresién oral se ve limitada, asi como esta
claramente afectada la comunicacién oral debido a este gtave dafio, con un desarrollo oral.
pot lo demis normal. Debido a la limitacién de la capacidad oral 2 menudo los nifios y los
adultos son minusvalorados en lo que respecta a sus capacidades cognitivas y de ello se
derivan petjuicios escolates y profesionales.

Estado actual:

e Discriminacion por los trastornos del habla

o  Tiuslotnus visuales

e Artrosis en hombros y columna vettebral cetvical

¢ Dolor en hombros y columna vettebral cetvical

® Problemas psiquicos pot el aislamiento
La afectada tiene titulo de escuela supetiot, peto no ha finalizado una formacién
profesional. Vive con los padres y gana un pequefio salatio haciendo trabajos domésticos.
Nunca podria desatrollat una actividad laboral normal.
El estrabismo y la parlisis del ndcleo del nervio motor ocular externo han producido
primero dolorosas contracciones, mis tatde arttosis y dolor severo en la zona de los
hombros y de la columna vettebtal cetvical. »
Por el grave dafio ocular y los trastornos del habla la afectada estd muy aislada y tiene
graves problemas psiquicos. Teme que al motir sus padtes o cuando tengan que ser
ingresados en una residencia su manutencién ya no sea seguta.

Necesidades:
1. Adecuada atencién médica del dafio.
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Psicoterapia.

Recibir protesis oculates.

Fisiotetrapia. _

Asistencia en la participacién en acontecimientos sociales y culturales, asi como

actividades depottivas con setvicio de transpotte en caso de ser necesario.

Apoyo en el trato con las autoridades.

7. Financiacién del tratamiento psicoterapéutico mis alli de lo autotizado por el
seguro legal de enfermedad.

8. Financiacién de la asistencia.

9. Aseguramiento econdémico de su manutencién, pata hacet posible una vida

independiente.

U N

o

52.3 EJEMPLO 3: 20 A 20,99 PUNTOS
Dafios prenatales:

® Deformidad y acortamiento de mas de la mitad de los huesos de ambos antebrazos

¢ Deformidad de las manos y falta del pulgar de ambos lados

e TFalta de la glindula biliar

¢ Rifién pélvico
La movilidad de los brazos mis cortos es posible gtacias a que ni las articulaciones de los
hombros ni de los codos estin afectadas. El afectado ha aprendido desde su infancia a
cuidar de s{ mismo a pesatr de la deformidad de las manos. Puede realizar todas las
actividades diarias normales, si bien en parte necesita mis tiempo o mas esfuerzo, o
auxiliarse de ciertos recursos. Aparecen dificultades al preparar fruta y verdura. Para abrir
botellas o coger/llevar objetos se utilizan los dientes como ayuda. Para coger objetos en el
suelo el afectado debe ponerse de rodillas, debido al acortamiento de los brazos. Cuando
un objeto se encuenttra en un armatio o estanteria elevados, el afectado se sube a una silla o
a una mesa pata cogerlo. Debido a la ausencia de pulgates, la funcién prensil estd muy
afectada.
Un 1ifién pélvico se caractetiza por encontratse en la pelvis pequetia, lo que puede causar el
pinzémiento del uréter e impedir el desagiie de la otina procedente del rifién."
Ttabaja como administrativo. Es posible llevar una vida independiente con mis tiempo,
cncrgia y capacidad inventiva para afrontat las situaciones s diffciles del dfa a dfa,
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Estado actual hoy:
® Artrosis grave en la zona de brazos y manos
® Dafios consecutivos en hombros y columna vertebral, cadetas y atticulaciones de

las rodillas

o Sintomas crénicos de dolor severo en la zona de las extremidades supetiotes e
inferiores y de la columna vertebral

e Limitacién de la movilidad, también en las articulaciones afectadas
e Dafios dentales
® Molestias digestivas

¢ Sintomas depresivos
Aparece artrosis severa en la zona de las articulaciones dafiadas, manos y brazos, que han
sido sobtecatgadas y mal usadas dutante afios. A ello se afiaden dafios consecutivos en la
zona de los hombros y la columna vettebtal, asi como en las caderas y articulaciones de las
rodillas. La artrosis apatece como consecuencia de la posicion incorrecta de estas
articulaciones para compensar la limitacién en la funcionalidad de los brazos. Los dolotes
han aumentado claramente en los Gltimos 7 afios, en los dGltimos 3 afios el crecimiento ha
sido cada vez mas veloz, de forma que se tedujo la actividad profesional para permitir fases
mas largas de recuperacién y descanso. El seguro legal no asume la fisioterapia adecuada,
vatias veces a la semana. La financiacién ptivada no es posible, pero felizmente el afectado
tiene pareja estable. La pareja asume cada vez mis aquellas actividades que para el afectado
son cada vez mis dificultosas, como pot ejemplo labotes domésticas, llevar pesos o lavar el
pelo — con la esperanza de que con esa ayuda se detenga el deterioro de la capacidad fisica
o al menos se ralentice. ' '
Los dientes estan muy afectados, puesto que se utilizan para agatrar. El seguro no asume el
coste de los implantes, sino solo una dentadura postiza, que no es adecuada para set
utilizada como recurso, por ejemplo para abtit botellas. La independencia se reduce dia a
dia al faltar este impottante recutso.
La falta de vesicula biliar puede producir trastornos digestivos con comidas grasas. La falta
de vesicula biliar por el dafio ocasionado pot el Contergan causa claramente mas molestias
que tras una extraccién quirdrgica.
Debido a la creciente pérdida de la independencia conseguida desde la infancia, la
limitacién de la movilidad, los sintomas crénicos de dolor severo apatecen claros sintomas
de una depresividad con creciente aislamiento social, impulso disminuido
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y mucho miedo al futuro. Ya no es posible desempefiar una actividad profesional a jornada
completa, empiezan a plantearse las primeras dudas sobte el abandono de la actividad
profesional y sus consecuencias econdmicas.

Necesidades:
1. Adecuada atencién médica al dafio
Psicoterapia
Terapia paliativa
Fisioterapia

G0
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Implantes dentales

Nivel de dependencia I para facilitar y apoyat el cuidado propio

Financiacién de tratamientos fisioterapéuticos y odontolégicos mis alla de lo
autorizado por el seguro legal de enfermedad.

Fifianciacion de la asistencia.

Compensacién de la incapacidad laboral patcial

5.24 EJEMPLO 4: 30 A 39,99 PUNTOS
Dafios prenatales:

Ligero acortamiento del brazo izquierdo y posicién incorrecta del codo
Falta de ambos pulgates

Leve modificacién de las caderas

Hipertrofia del piloto

Attesia (clausura) del duodeno

En el hombre: elevacién de los testiculos o malformacién del pene

En la mujer: colocacion errénea de la matriz o falta de vagina

El brazo izquierdo esti acortado en grado medio, dehidn a la posicién incorrecta de la
atticulacién del codo la flexién es posible en muy escasa medida, pronacién y supinacién,
esto es, 10 es posible el giro de la palma de la mano hacia atriba o abajo, de forma que la
funcionalidad estd muy afectada. La falta de pulgates reduce la funcién prensil.
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La hipertrofia, esto es, el espesamiento de la musculatura del piloro y el ciette del duodeno
fueron intervenidos con éxito tras el nacimiento.
Estado actual hoy:

e Artrosis scvera cn la zona de los hombros, brazos y manos
o Artrosis severa en la cadera

o Dafios consecutivos en la columna vertebral con escoliosis
e Sintomas crénicos de dolor seveto

¢ En el hombre: la malformacién del pene impide una vida sexual normal. Esterilidad
pot la elevacién de los testiculos

* En la mujer: la malformacién de la vagina impide una vida sexual notmal.
Infertilidad por la malformacién de la mattiz.

Los dafios consecutivos se producen en la zona de la columna con escoliosis debido 2 la
posicién errénea ocasionada por brazos de distinta longitud con distinta funcionalidad y
esfuerzo. Las articulaciones de los hombros duelen y expetimentan modificaciones
artroticas, con movilidad limitada, también las caderas se ven gravemente afectadas por el
dafio prenatal y reducen claramente la movilidad. Existen sintomas cténicos de dolor desde
hace vatios afios. Se sopesa reducir la actividad profesional, pero todavia no se ha dado el
paso por la diffcil situacién econdémica. El dolor es aceptado para teducit el petjuicio
ocasionado pot el prematuro acceso a la jubilacién.
En el hombte, la elevacién de los testiculos ocasiona dafios a la esperrmogenesls y pot
tanto estetilidad, a lo que se afiade un mayor tiesgo de desatrollar catcinoma testicular. La
malformacion del pene impide una vida sexual normal.
En la mujer la malformacién de la vagina impide una vida sexual normal. Al faltat la vagina
a menudo se extrae la mattiz, puesto que una mattiz normal vacia la sangre menstrual en el
vientre y produce un abdomen agudo. La posicién etrénea de la matriz, incluso con una
vagina normal, no permite el embarazo.
Las relaciones de pateja han finalizado ante la imposibilidad de mantener una telacién
sexual satisfactoria. De la misma manera, tampoco puede cumplitse el deseo de tener hijos,
lo que supone para los afectados y sus parejas una gran carga psiquica adicional. Tras la
pérdida de la pareja el inicio de una nueva relacién es muy dificil. La vergiienza y la pérdida
de autoestima, el sentimiento de culpabilidad aparecen a menudo en el trasfondo. La falta’
de hijos es una carga importante y la vida sin pareja y familia carece para muchas petsonas
de sentido. La retirada social, la soledad y el aislamiento son a menudo la consecuencia de
todo ello. -
Este dafio se valora en el grafico médico de puntuacién con 10 puntos, lo que no guarda
ninguna relacién con el dafio sufrido. Aproximadamente una décima patte de los
encuestados reconocieron en el cuestionario padecer dafios en los drganos sexuales.
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Necesidades:
1. Adecuada atencién médica del dafio
Tetapia paliativa
Tisioterapia
Psicoterapia
Asistencia con las tareas pesadas y las domésticas
Financiacién del tratamiento fisioterapéutico mas alli de lo autorizado por el seguto
legal de enfermedad
Financiacién de la asistencia
8. Compensacién mayor debido al dafio de los 6trganos sexuales
9. Compensacion de la invalidez total o patcial para posibilitar la jubilacién anticipada
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5.2.5 EJEMPLO 5: 40 A 49,99 PUNTOS
Dafios prenatales:

o Colocacién errénea de la articulacién de la cadera :

e Conexién o6sea de cuetpos vertebrales y estrechamiento de los discos

intervertebrales (anquilosamiento parcial de la columna vestebral)

® Reduplicacién del dedo gordo del pie

o Sordera grave en el oido izquierdo, el derecho es normal

e Solo un tifién

o Ciette de la salida intestinal, tras la opetacién no hay incontinencia fecal
La falta de la articulacién de la cadera no permitié ni como nifia ni como joven un
movimiento normal. La atticulacién se ha mantenido con una musculatura bien
conformada, peto la capacidad de resistencia y la movilidad estan claramente limitadas. Ya
apatece dolot cuando hay carga. La columna vertebral patcialmente anquilosada limita la
movilidad en la zona del ttonco.
La reduplicacién del dedo gordo del pie causa ptoblemas al comprar zapatos, a lo que se
afiade que la forma de caminar esti cambiada y de nifia se refan de ella laméindola “paso de
pato”.
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La sotdeta de un lado afecta a la afectada debido a la asimettia del dafio. Por ej., la atencién
de un lado con un aparato que transmite el sonido a la conduccién Ssea es mnsoportable,
segun sefiala la afectada, asf que prefiete oit de un solo lado.

Para vivir basta un solo 1ifién sano, siempte que funcione. El ciette de la salida intestinal
pudo corregirse con una operacién.

Estado actual hoy:

® Modificaciones artréticas graves y destruccién de la articulacién de la cadera

o Artrosis de la columna vertebral

* Artrosis de la articulacién del metatatso y huesos por la reduplicacién del dedo

gordo del pie

¢ Dolot crénico severo

¢ Sotdera del oido izquietdo, inicio de sotdera en el derecho

e Inicio de insuficiencia renal :
El caminar tramos cortos en la casa, de pocos mettos, es muy doloroso para la afectada. La
conexion entre el muslo y la cadeta es inestable, la musculatura se ha debilitado. Artrosis
grave también en las articulaciones y huesos del pie. El sentarse es posible también solo
con gran dolor y pot cortos petiodos de 10 a 15 minutos, de forma que la afectada estd
sobte todo acostada. Esto causa el debilitamiento de la musculatura y una ultetior
desestabilizacion de la cadera, pérdida de funcionalidad/movilidad y, como ultima
cotisecuencia, al aislamiento social.
A la afectada le cuesta mucho conversar, y tras 20 o 30 minutos necesitan una pausa para
recuperatse. Pot eso, sus contactos sociales son muy teducidos, ha perdido muchas
amistades.
A consecuencia de la ingesta de analgésicos durante muchos afios, debido al dolot cténico,
resulté dafiado el tnico rifidn, los valores de la creatinina han aumentado. Si siguen
aumentando hay que plantearsc la didlisis.
La afectada vive en pareja, con estrechas telaciones de apoyo. La pareja le asegura el
mantenimiento, pues la afectada tiene una vida laboral de solo 10 afios, debido a la
temprana aparicién de sintomas de dolor seveto y la pérdida de la movilidad. En caso de
pérdida de la pareja teme no estar en situacién de realizar las tareas domésticas ni pagar
asistencia, debido a su mal estado fisico y mala situacién econdémica. En una residencia
espeta encontrar un circulo de personas claratnente mis ancianas, con facultades cognitivas
evidentemente mas reducidas y un limitado potencial comunicativo. Esta idea desencadena
un gran miedo al futuro.

Necesidades:
1. Adecuada atencién médica del dafio, vigilancia de la funcién renal
2. Terapia paliativa
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10.
11.

Fisiotetapia

Nivel de dependencia IT

Entrega de silla de ruedas para casa y fueta de casa

Automoévil con equipamiento especial

Asistencia que la acompafie fuera de casa para fomentar la patticipacién
Financiacién del tratamiento fisioterapéutico mas alla de lo autotizado por el seguro
legal de enfermedad

Financiacién de una ayuda doméstica

Financiacién de la asistencia

Compensacién econdmica de la cotta fase de actividad laboral y seguridad
econémica pata su mantenimiento, con el fin de hacer posible una vida
independiente

5.2.6 EJEMPLO 6: 50 A 59,99 PUNTOS
Dafios prenatales:

Malformacién bilateral del antebrazo y manos

Extenso acortamiento bilateral de los huesos del brazo

Anquilosamiento de los discos intervettebrales y escoliosis

Hueso sacro deforme con asimettia

Proctoparilisis y paralisis incompleta de la vejiga como consecuencia de la
malformacién de la columna vertebral

Pérdida patcial de la motricidad de ambas extremidades infetiotes como
consecuencia de la malformacién de la columna vertebral

Pequefia pérdida de sensibilidad en la zona de las piernas

Fl evidente acortamiento de ambos brazos y la malformacién de ambas manos limitan
claramente la independencia del afectado. No es posible caminar debido a la parilisis
patcial de la musculatura de las pietnas. El afectado esti condenado a la silla de ruedas. La
transferencia independiente de la silla de rucdas 2 otra silla o al bafio es imposiblc debido a
la malformacién de los brazos. A ello se afiade la proctopatilisis y parilisis incompleta de la
vejiga debido a la malformacién de la columna vertebral. La pérdida de sensibilidad en
telacién con la incontinencia aumenta el riesgo de apaticién de ulceracidn por dectbito
(gangtena por dectibito). El afectado necesita asistencia en todo momento.
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El afectado ha frecuentado una institucién para nifios con discapacidad fisica. Tras obtener
el titulo escolar realizd alli una formac1on administrativa y gtacias a los buenos resultados
obtenidos consiguié un empleo.

Estado actual hoy:
® Artrosis severa en brazos, hombtos y columna vertebral
® Dafios consecutivos en la zona de los hombros
e Sintomas de dolor crénico severo en la zona de la cadera

¢ Infecciones cada vez mis frecuentes en la vejiga y pelvis renal

El afectado vive en una institucién con personas con discapacidad fisica, no tiene pateja,
allf 1a asistencia le permite participar en la vida publica. Ttabaja desde hace afios a mitad de
jornada por el fuerte dolor en la zona de los brazos, hombros, columna vertebral y pelvis.
La incontinencia ha producido en repetidas ocasiones infecciones en la vejiga y pelvis renal,
y el afectado corre peligro de suftit insuficiencia renal. Debido a las infecciones ha tenido
muchas ausencias del puesto de trabajo, la capacidad laboral esti en peligro. En caso de
pérdida del trabajo empeorard su situacién econdmica, no tiene un automdvil a su
disposicion, el cambio de vivienda lleva a multiplicar los costes de alquiler. Son de esperar
recortes en su situacién econdémica y en el mantenimiento de los contactos sociales una vez
que abandone la actividad labotal.

Necesidades:
1. Adecuada atencién médica del daflo, vigilancia de la funcién renal
Terapia paliativa
Fisioterapia
Cantidad adicional para cubtit los gastos ocasionados pot la incontinencia
Entrega de silla de ruedas
Entrega de un vehiculo con equipamiento especial mis alld de la actividad laboral
Asistencia 24 horas al dia los 7 dias de la semana
Nivel de dependen cia TT
Financiacion del tratamiento fisioterapéutico mis alld de lo autotizado por el seguro
legal de enfermedad
10. Financiacién de la asistencia
11. Compensacién econdmica por la temprana reduccién de la capacidad laboral

Y x Nk w
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5.2.7 EJEMPLO 7: 60 A 69,99 PUNTOS
Daiios prenatales:

e Focomelia* del brazo izquierdo con dedos ligeramente hipoplasticos
Hipoplasia del pulgar y radio derechos
Acortamiento extendido del hueso del brazo a un lado
Paralisis facial incompleta a un lado
Ligera sordera bilateral
Pérdida de ambos étganos del equilibrio

o Hernia inguinal bilateral
La afectada, a pesat del dafio muy grave del brazo izquierdo, ha obtenido una titulacion
formativa superior. En la escuela se metian con ella debido a la parilisis facial, pot lo que
llevaba el pelo latgo pata ocultar la mitad de la cara paralizada. La hetnia inguinal fue
operada con éxito.
Existe una ligera sordera bilateral que puede ser compensada con audifonos. La falta de
érganos del equilibrio 2 ambos lados lleva a trastotnos del equilibro en cambios de
posicién, especialmente en la oscuridad, puesto que la afectada no puede otientatse con la
vista. Ademis, existen trastornos visuales, puesto que los ojos no pueden mantener en el
campo visual un objeto mediante el movimiento de la cabeza, de forma que al moverse la
cabeza los objetos patecen temblar y oscilat. Gracias al entrenamiento apropiado pudieron
reducitse las consecuencias del trastorno del equilibtio. A pesar de todo tiende a caerse.

Estado actual hoy:
e Artrosis en la zona de brazos y manos
e Dafios consecutivos en la columna vertebral y extremidades inferiores
e Sordeta
e Trastornos visuales
Ttastotnos del equilibrio

Sintomas de dolot crénico seveto

e Problemas psiquicos
Debido a la gravedad del dafio, la afectada no pudo ejercer la profesién que deseaba,
trabajar con jévenes. Trabaja en una gran empresa como informatica. Se sitve del PC con
los pies, por lo que el empresario no la manda fuera,

4 No se han formado los brazos ni las piernas, las manos crecieron en los hombros y los pies en las
caderas.
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no hay ottas oportunidades de ascender. Trabaja a tiempo completo porque existe la
necesidad, el acceso a la jubilacién anticipada supondtia una gran pérdida econdmica. Tiene
tres hijos menores de edad, se ha separado de la pareja. Sufre insomnio y mucho miedo al
futuro.

La afectada sufre desde hace 10 afios de dolor crénico, que ha aumentado rapidamente en
intensidad en los ultimos tres afios. La sobtrecarga y posicion incotrecta de la columna
vertebral y extremidades inferiores debido a la compensacién del brazo corto y desigual
han producido graves dafios consecutivos, modificaciones artréticas de la columna
vertebral y de las articulaciones de las extremidades infetiores. El intenso esfuerzo fisico de
los tres embarazos y el cuidado de los nifios, la profesién y las tareas del hogar han
acelerado el anquilosamiento de las articulaciones. La movilidad y la capacidad de
resistencia han disminuido claramente. A agravar la situacién contribuyen la sordera y los
trastornos del equilibtio.

Necesita cada vez mas ayuda, por ejemplo en el cuidado corporal, para vestirse. Las
habilidades que le habjan permitido cietta autonomia a veces ya no son posibles. Los hijos
menotes, amigos y vecinos, asi como los colegas la apoyan en casa y en el trabajo dia a dia.
Se rechazé su solicitud de ayuda a la dependencia, la asistencia profesional no es posible
pot motivos econdmicos.

La afectada ya no puede ir al bafio sola, debido a los brazos cortos, pot lo que evita beber
cuando puede prever que nadie la puede ayudar a ir al bafio. Debido a la falta de liquidos
aumenta el hematoctito, esto es, se reduce la propotcién de agua en la sangre, aumenta el
porcentaje telativo de células, de forma que la sangte se espesa. La afectada corte peligro de
sufrit trombosis de las venas profundas de las piernas, que suponen también el peligto de
una embolia pulmonar. La funcion tenal se reduce a largo plazo por la falta de liquidos,
aumentando el riesgo de infeccién de la vejiga y de la pelvis renal, también aumenta el
riesgo de una insuficiencia renal.

Tiene nueva pateja, peto teme que no soporte las dificiles cargas psiquicas y econdmicas y
la necesidad de asistencia.

Necesidades:
1. Adecuada atencién médica del daflo, vigilancia de la funcién renal

2. Entrega de audifonos

3. Terapia paliativa

4. Fisioterapia

5. Psicoterapia

6. Nivel de dependencia IT
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10.

11.
12.

Apoyo en las tareas domésticas para descargarla de ellas

Asistencia pata apoyo al hacet la compra, cocinar, ir al bafio también fuera de casa,
de forma que la afectada pueda beber con normalidad

Automévil con equipamiento especiul mis alli de la fase de aclividad laboral para
mejorat la movilidad y gatantizar la participacién

Financiacién del tratamiento fisiotetapéutico mads alld de lo autotizado por el seguro
legal de enfermedad

Financiacién de la asistencia

Compensacién econdmica para que la afectada pueda trabajar a tiempo parcial o
jubilarse y al mismo tiempo pata asegurat la formacién de los hijos menotes de

edad

5.2.8 EJEMPLO 8: 70° 79,99 PUNTOS
Daiios prenatales:

Acortamiento del antebtazo en aptoximadamente la mitad
Colocacién erténea de la articulacién del codo y de los hombros
Acortamiento de los huesos del brazo

Malformacion de ambos pies

Ligero acottamiento de los huesos del muslo

Rifién pélvico

Defecto catdiaco opetable con insuficiencia cardiaca

Displasia de'la natiz (natiz chata)

Los dafios graves en extremidades supetiotes e infetiores llevan a que la movilidad esté
limitada desde la infancia. Los pies fueton operados varias veces para posibilidad que
camine. El afectado necesita ayuda. Naci6 con un defecto cardiaco que pudo ser operado,
pese 2 ello la capacidad de tesistencia fisica estd limitada para toda la vida.

Estado actual hoy:

Artrosis severa en la zona de las exttemidades y de la columna vertebral
Dolot crénico severo
Insuficiencia catdiaca y clata disminucién de la capacidad de resistencia
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e Limitacién de la movilidad

¢ Riesgo de suicidio
Los recotridos se han acortado a lo latgo de los afios, en casa el afectado todavia se puede
mover por si solo, puesto que los padres han reformado la casa y 1a han adaptado a sus
necesidades. Para caminar recorridos mas largos fuera de casa necesita silla de truedas, la
transferencia al coche ya no es posible en la actualidad por la artrosis severa de los brazos
dafiados y de la columna vertebral, y pot los dolotes que causan.
El afectado es atendido por padtes envejecidos. No tiene titulo escolat, no pudo acudit
regularmente a la escuela. Las multiples operaciones, la reducida capacidad de resistencia
fisica debida a la insuficiencia cardiaca y el dolor severo desde hace afios no petrmiten una
formacién ni ejercer regularmente una actividad laboral. Los padres ya no estin en
situacién de seguir garantizando su cuidado. El cuidado es asumido por un setvicio
profesional que viene por la mafiana y por las tardes. El afectado no tiene la posibilidad de
determinar cémo pasari su dia, depende del setvicio de atencién a la dependencia. El dia
finaliza 2 las 19 horas, no es posible participar en actividades culturales o sociales. El
afectado vive aislado socialmente, una vez a la semana un setvicio de transpotte le lleva a
una hora de estudios biblicos en la iglesia.
Cuando fallezcan los padres tendra un pequefio. pattimonio a disposicién que nio permitird
afrontar los gastos de mantenimiento de la casa y la asistencia por largo tiempo. El afectado
1o quisiera it a una tesidencia ni recibir ayuda social. Ante la falta de petspectivas expresa
pensamientos suicidas pasivos.

Necesidades:
1. Adecuada atencién médica del dafio, vigilancia de la funcién renal
Terapia paliativa
Fisioterapia
Psicoterapia-
Nivel de dependencia ITI
Ayuda doméstica
Asistencia en casa y fuera de casa para fomentar la participacién social
Automévil con  equipamiento especial para gatantizar la  patticipacién  en
acontecimicntos sociales y culturales o las visitas al médico
Financiacién del tratamiento psicoterapéutico mas alli de lo autorizado por el
seguro legal de enfermedad
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10. Financiacién de la asistencia
11. Seguridad ccondémica para poder mantener tanto una vivienda independiente como
la asistencia

5.2.9 EJEMPLO 9: 80 A 89,99 PUNTOS
Daiios prenatales:

e Sordera bilateral
Falta de pabellén de la oreja a ambos lados
Paralisis del netvio motor ocular 2 ambos lados
Cietre palpebral incompleto a ambos lados

Parslisis facial completa del lado izquierdo

o Trastorno del desarrollo de la cabeza del fémur a ambos lados con coxa vara
La afectada nacié sorda. El oido interno no existe, pot lo que no es posible utilizar
audiffono ni un implante coclear. No hay conducto auditivo externo ni pabellén de la oteja
a ambos lados, la paralisis facial dificulta el contacto no vetbal al no set posible la mimica y
la emisién de sonidos es mas dificil. Los movimientos oculates estdn limitados por la
paralisis del netvio motor ocular de ambos lados. Existe una ligeta afectacion de la cabeza
del fémur que no causé problemas en la nifiez ni en la juventud.
Unos padres muy concienciados permitieron a una nifia muy inteligente obtener el titulo de
bachillerato. En la escuela de sordos los nifios tenfan que aptender el lenguaje de los
hablantes, el lenguaje de signos estaba prohibido en casa, de forma que solo podia
comunicarse de forma muy limitada. La comunicacion eta en este caso patticularmente
dificil porque existia una parilisis facial que dificultaba aun més la formacién de sonidos.
Mis tarde se admiti6 el lenguaje de signos, peto a menudo los patientes no tenfan ocasién
de aprendetlo bien. ‘
Los padtes hicieron posible una formacién académica que se obtuvo gracias a la ayuda de
un asistente. Lamentablemente no sc pudo obtener el titulo, puesto que cl esfuerzo era
demasiado grande. La afectada se decidié pot una ptofesion técnica, obteniendo el titulo
cottespondiente.
La paralisis del netvio ocular dificulta la lectura de textos y el ttabajo con el PC, puesto que
los ojos no pueden seguir las lineas. Por ello, el texto debe set traido a los ojos o tiene que
movetse la cabeza siguiendo las lineas. ‘
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Estado actual hoy:
e Artrosis severa en la zona del fémur
¢ Dafios consecutivos en la zona de los hombros, la columna vettebral cetvical y
lumbar

Trastornos visuales

Molestias ocasionadas por el cietre palpebral incompleto

Ataques de dolor severo en la zona de las otejas y de la cabeza

Sintomas crénicos de dolor en la zona de la columna vertebral, hombros y fémut

¢ Depresion
La afectada trabaja, pero el nimero de horas se ha reducido debido al dolor que ha
aparecido en los ultimos diez afios en nuca y hombros, fémut, columna vettebral y en los
(inexistentes) conductos auditivos y la cabeza.
El ciette palpebral es incompleto, por lo que la afectada debe mantenet los ojos himedos
con gotas o pomadas para evitar la sequedad, éstos contienen a menudo aceite, de forma
que se enturbia la vista porque se forman esttias. El estrechamiento del conducto lagrimal
produce a menudo dolotrosas infecciones que impiden salit las ligtimas.
La comunicacién en el puesto de trabajo y en la familia es limitada, produciéndose pot
escrito cuando se trata de contenidos mds complejos. No siemptre hay aceptacién de la
discapacidad. Es posible el intercambio intenso de pensamientos pot medio del lenguaje de
signos con los sordos. Los contactos sociales se establecen con ellos y se cuidan.
La situacién laboral es dificil debido a la falta de comunicacién otal, no hay posibilidades de
ascenso, y el dia transcurre de forma mondtona y aislada. Por ello apatecen desde hace
cinco afios cada vez mas fases depresivas, que se exptesaban al inicio con sintomas fisicos.
La comunicacién con los médicos es dificil, puesto que no siempre hay un intérprete del
lenguaje de signos. Entre tanto, se ha diagnosticado una depresion, inicisndose una terapia.

Necesidades:
1. Adecuada atencién médica del dafio

2. Entrega de audifonos muy caros en caso de necesidad

3. Tetapia paliativa

4. Fisiotcrapia

5. DPsicoterapia

6. Asistencia de un intérprete del lenguaje de signos, en particular durante las

consultas médicas, en el trabajo, en ocasiones con los oyentes
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7. Financiacién del tratamiento psicoterapéutico mis alli de lo autorizado por el
seguro legal de enfermedad

8. Financiacién de un intérprete del lenguaje de signos

9. Compensacién econdémica de la treduccién de la capacidad laboral y posiblemente
jubilacién anticipada

5.2.10 EJEMPLO 10: 90 A 99,99 PUNTOS

Daifios prenatales:
o Focomelia® de los dos brazos con mano mal situada
e Focomelia de las dos piernas

Escoliosis y cifosis

Rifiones solo a un lado

Sordera bilateral

Paralisis del niicleo del nervio motor ocular externo
Defecto cardiaco sin limitacién de la funcion

o Atresia anal sin insuficiencia después de la operacion

La afectada no tiene brazos ni pietnas, las manos y los pies estan mal colocados y solo dos
dedos son patcialmente funcionales a cada lado. La columna vertebral estd combada en dos
sitios. Hay sordera bilateral, que pudo ser compensada con audifonos, de fotma que fue
posible desarrollar normalmente el lenguaje. La parahsls del musculo ocular dificulta seguir
con los ojos objetos en movimiento, pot ej., seguir con los ojos las lineas de un texto. La
falta de movilidad de los ojos se compensa moviendo la cabeza.

Los rifiones estan colocados solo a un lado, lo que es compatible con una vida normal si
funcionan normalmente. El cierre de la salida intestinal constatado al nacer fue operado
con éxito, sin que se haya desarrollado incontinencia. Existe una abertura en el tabique
interventticular del corazén, que no tiene efectos sobre la funcién cardiaca. La afectada estd
en silla de ruedas y necesita asistencia a todas horas.

Puesto que los padtes no podian asumir un hijo tan afectado, fue enttegada a una
institucién. No se produjo ningiin contacto ultetior con los padres. La afectada ha obtenido

% No se han formado los brazos ni las piernas, las manos crecieron en los hombros y los pies en las
caderas.
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en un internado un titulo escolar y ha finalizado con éxito una formacién administrativa. Le
hubiera gustado ser educadora o profesora.

Estado actual hoy:
e Artrosis en las articulaciones mayores y columna vertebral
¢ Dolor medio en hombros y columna vertebral
e (Creciente sordera

e Trastornos visuales

Al aparecer dolor en la nuca, hombros y columna vertebral ya desde el inicio de la tercera
década de vida, la afectada ha reducido poco a poco su actividad profesional en la
administracién local para cuidarse. Hoy trabaja diez horas a la semana. Los sintomas de
dolot que afectan gravemente a casi todos los afectados por el Contergan han aparecido
con un nivel medio de intensidad gracias a haber evitado desde muy temprano cualquier
sobrecarga fisica. Su actitud positiva, inteligencia vital y apertura a otras personas la han
llevado a tener un amplio circulo de amigos con los que pasa gran parte del tiempo libre,
que la apoyan y que le quitan el miedo a un futuro incierto. '

Necesidades:
1. Adecuada atencién médica del dafio

Entrega de audifonos

Nivel de dependencia III

Entrega de silla de ruedas

Asistencia a todas hotas

Automévil con equipamiento especial para silla de ruedas, incluso una vez

finalizada la actividad laboral

7. Financiacién del tratamiento fisioterapéutico mis alli de lo autotizado por el seguro

legal de enfermedad

Financiacion de la asistencia

9. Compensacién econdmica de la temprana reduccion de la capacidad laboral y
posiblemente jubilacién anticipada pata asegurar una forma de vida independiente

S RCEEN

oo
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5.3 DANOS PRENATALES

En nuestro estudio no se han tenido en cuenta los puntos por discapacidad. Los dafios
prenatales se tuvieron en cuenta como base de nuestto analisis. El objetivo es abarcar el
estado actual de salud, y a ello pertenece la evolucién del dafio prenatal y de los dafios
consecutivos 2 lo largo de cinco décadas, la aparicién y extensién de molestias y dolot y las
limitaciones funcionales que ocasionan.

Los dafios prenatales de los que se informa en el cuestionatio se disttibuyeron en diez
dmbitos. En el siguiente grafico 80 se tecogen conjuntamente con la frecuencia relativa de
su aparicién en los grupos que investigamos.

Grifico 80: zonas dafiadas (N=870). Dafios prenatales y potcentaje tespectivo de afectados

Casi el 90% de los afectados por el Contergan que han patticipado en la encuesta presentan
dafios de distinto alcance en la zona de brazos y/o manos. Aptroximadamente la mitad
tienen dafios prenatales en la zona de las exttemidades infetiores y columna vertebral,
Entre el 35 y el 40% mencionan dafios en la zona de la cabeza — trastornos de audicién,
patalisis facial, deformidad de la mandibula y natiz, del pabellon auditivo, fisura palatina -,
ademas de trastornos visuales o ceguera y daflos en 6tganos internos. Estos tltimos dafios
no se petciben externamente, y a menudo apatecen en telacién con graves dafios del
aparato locomotor y contribuyen a treducit la funcionalidad como exptesién de una
reducida capacidad de resistencia.

Griéfico 80: zonas dafiadas (N=870). Dafios prenatales ¥ porcentaje respectivo de afectados

Qbere Exttemititen

st SR 8%
Focomelia* extremidades supetiotes . - 10,5 %
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54 ESTADO ACTUAL

El objetivo del estudio era reflejar el estado actual en el ambito de la salud, para deducir de
él las necesidades y demandas. Por ello, en nuestro cuestionatio se pregunté por la
evolucion del dolot ¢ las molestias y por la pérdida de funcionalidad en los dltimos ciaco
afios.

El estado actual estd condicionado por dos procesos distintos:

1. Los dafios ptenatales, muy en particular los que se producen en la zona del aparato
locomotot, han empeorado clatamente a lo largo de 50 afios debido a la sobrecarga
y posicién incortecta, habiendo aparecido artrosis severa o trastornos de las
atticulaciones. Estos graves cambios estin acompafiados en su mayotia por
sintomas mas o menos extendidos de dolot, puesto que se ven afectados también
tendones y musculatura. Los daflos prenatales en la columna vertebral, debido a la
posicién incortecta, producen cambios graves que tienen como consecuencia dolot
debido a la compresion del nervio en el matco de la aparicién de escoliosis o cifosis
o de un anquilosamiento ya existente antes del nacimiento en la columna vertebral.
Los sfntomas de dolot, la afectacién de la funcionalidad de las articulaciones y los
espasmos y debilidad muscular llevan a una clara disminucién de la capacidad de
tesistencia y de la funcionalidad en las zonas afectadas pot dafios prenatales.

2. La limitacién de la movilidad por los dafios prenatales, por ejemplo debido a brazos
muy cottos, se compensa exigiendo mas a los sistemas otganicos no afectados, por
ejemplo empleando mas los pies, de forma que se aumenta la autonomia. Ta
sobtecatga y posicidén incotrecta de los sistemas orginicos no afectados conduce a
largo plazo a dafios ot las arliculaciones y los tmasculos, dolor y en consecuencia a
la pérdida de la funcionalidad. Estos dafios adquiridos en sistemas organicos

' otiginalmente no afectados se denominan dafios consecutivos.
A continuacion se contraponen los dafios prenatales y el estado actual.
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Grifico 81: zonas dafiadas (N=870). Frecuencia relativa de dafios prenatales en
contraposicion a los dafios existentes en la actualidad (estado actual)

Se obsetva un autnento de los dafios en distintas zonas. En la zona de las extremidades
inferiores la diferencia ascienda a apenas el 7%, se trata de dafios consecutivos que son
causados potr movitientos compensatorios de caderas-piernas-pies al tener brazos cortos.
En la zona de la columna vettebtal apatece un aumento del 36%, que se reconduce 2 la
sobrecarga y posicién incottrecta cténicas debidas a extremidades afectadas y un pattdn de
movimientos compensatotios que ha llevado a la deformacién de la columna vettebtal. En
la zona de los érganos internos el aumento alcanza aproximadamente el 24%. En patte este
crecimiento es reconducible a2 que no se reconocieron los dafios prenatales durante la
ptimeta infancia, como por ejemplo los dafios de los tifiones o de los érganos sexuales
intetnos. Otta parte, sin embargo, es reconducible a que la funcién afectada en la fase
prenatal no puede seguir siendo compensada, como por ejemplo en caso de defectos
cardfacos, o que por ejemplo la ingesta reducida de agua a lo largo de décadas ha dafiado
tifiones sanos. Los trastornos visuales y dafios en la zona de la cabeza (pot ej., trastornos de
audicién) crecen en aproximadamente el 5-7%. No se trata aqui en todos los casos del
habitual aumento de problemas auditivos y visuales debido a la edad. Los afectados
informan de que sus capacidades auditivas o visuales disminuyen ripidamente, que la
pérdida de visién no puede ser compensada con gafas, pot ejemplo.

Gréfico 81: zonas dafladas (N=870). Frecuencia relativa de dafios prenatales en contraposicién a los dafios existentes en

actualidad (estado actual)
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5.5 GRUPOS DE DOLENCIAS Y GRAVEDAD DE LAS DOLENCIAS

En consecuencia se investigd el estado actual de forma mis difetenciada. Se analiz6é con
qué frecuencia relativa se acumulan las dolencias hoy existentes, teniendo en cuenta en
primer lugar solo cl nimero dc zonas dafiadas. Los grupos dc dolencias incluyen pot
ejemplo a todos los patticipantes en el estudio que presentan daflos en una de las diez
zonas dafiadas. El grupo de dolencias mis afectado, con ocho, incluye tnicamente 5
petsonas que presentan dafios en ocho zonas. No pueden aparecer dafios en més de ocho
zonas, puesto que la focomelia y la amelia constituyen formas especiales de dafios de las
exttemidades. Los grupos marginales, que presentan entre uno y dos, seis 2 ocho sistemas
otganicos afectados, comprenden aproximadamente un tercio del total de afectados. El
grupo con tres a cinco dafios incluye el porcentaje restante de aproximadamente dos
tercios.

En la siguiente ilustracién se recoge la distribucion de los patticipantes en el estudio
(N=870) en los ocho grupos de dolencias.

Al contrario que la sistematica de los puntos por discapacidad, que atiende a la concreta
zona del cuerpo y gravedad del dafio prenatal, en nuestro estudio se definieron diez zonas
de dafios prenatales que son la base de nuestro anilisis. Nuestra sistematica se basa en el
estado actual, definiéndose la gravedad del dafio total por el niimeto de zonas dafiadas
acumuladas.

Tlustracién 69: acumulacién de zonas dafiadas en el conjunto de patticipantes en el estudio

(N=870)

Porcentaje de afectados en %
30

25
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Grupos de dolencias:
Porcentaje de zonas dafiadas existentes en la actualidad por persona

Tlustracién 69: acumulacién de zonas dafiadas en el conjunto de participantes en el estudio (N=870)
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En un segundo paso se estudié la frecuencia relativa de aparicién de las diez zonas dafiadas
en cada uno de los grupos de dolencias. Casi el 90% de los encuestados sefialaron dafios en
la zona de los brazos. Pietnas y caderas estaban afectadas en aproximadamente el 60% de
los casos, la columna vettebral en mds del 90%. La siguicnte ilustracion 71 tuuestra lu
acumulacién de dafios en cinco zonas, brazos, pietnas, columna vertebral, cabeza y érganos
sensoriales, pot grupos de dolencias 1 a 8. Cuanto mayort es el nimero de dolencias que se
dan conjuntamente, mayort es el grado de gravedad de la dolencia. Los gtupos de dolencias
muestran una gravedad del dafio creciente de un grupo a otro. Los datos completos sobre
la ilustracién se encuenttan en el capitulo 3.1.2.

Tlustracidén 70: acumulacién de dafios en los grupos de dolencias 1-8

El primer grupo de dolencias, con N=15, es pequeflo, tratandose fundamentalmente de
dafios en los brazos, los dafios en la zona de la cabeza estin representados con un 6,7%.

El segundo grupo de dolencias (N=110) muestta con mayor frecuencia dafios de los brazos
(89,1%), han aumentado clatamente los dafios de la columna vettebral, que ocupan el
segundo lugar con el 76,4%. Las extremidades infetiores y caderas, asi como los 6tganos
internos, estin representados en teducida medida con un 6,4%. Los dafios en la zona de la
cabeza y los trastornos visuales han aumentado un 9-10% en este grupo.

Estos dos ptimeros grupos de dolencias muestran una gravedad reducida del dafio, en
comparacidn, estando afectados fundamentalmente los brazos y la columna vertebral. Se
trata predominantemente de afectados con dos dolencias con brazos relativamente largos,
que son auténomos en la vida diaria. Los dafios en la columna vertebral son también dafios
consecutivos.

En el siguiente grupo de dolencias, el tetcero (N=192), apatecen dafios de la columna
vertebral con una frecuencia relativa del 92,7% entre los afectados de este grupo.
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Tlustracién 70: acumulacién de dafios en los grupos de dolencias 1-8
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El dafio de los brazos alcanza al 83,9%. El dafio de piernas y cadera ha aumentado
considerablemente, con un 43,8%, as{ como las malformaciones de érganos internos, con
un 36,5%. Los trastornos visuales han subido al 16,1%, asi como el dafio en la zona de la
cabeza al 28,8%.

El cuarto grupo de dolencias (N=225) muestra un aumento ulterior de la frecuencia relativa
de dafios en piernas y cadera hasta el 68%, de los 6rganos internos hasta el 74,4%. El
porcentaje de afectados con problemas visuales ha aumentado al 28%, los dafios en la zona
de la cabeza al 31,6%. Los dafios en brazos y columna vertebral permanecen mas o menos
constantes.

Estos dos tltimos grupos de dolencias, el tetceto y el cuarto, muestran un aumento brusco
de la gravedad de las dolencias y del alcance de las dolencias en comparacién con los dos
ptimeros grupos. De la mitad a dos tercios de los afectados presentan dafios en pietnas y
cadera, dafios de los 6rganos internos apatecen en este cuatto grupo ya en dos tetcios de
los afectados. Los trastornos visuales se encuentran en una cuatta parte, los dafios en la
zona de la cabeza, incluyendo problemas de audicién, en aproximadamente una tetcera
patte.

El quinto grupo de dolencias (N=169) se catactetiza por un nuevo salto en la frecuencia
relativa de los dafios en piernas y cadeta hasta el 73,4%, los dafios en la zona de la cabeza
aumentan al 90,1%. Los ttastornos visuales, con el 63,9%, son el doble de frecuentes que
en el grupo 4. La malformacién de los étganos internos aumenta hasta el 83,4%.

El sexto grupo de dolencias (IN=121) muestta un nuevo aumento evidente de los sistemas
otginicos afectados. La absoluta mayorfa de los integrantes de este grupo son afectados
con cuatro dolencias y dafios de los brazos en un 98,3%, de pietnas y cadera en un 95%.
Los dafios en la zona de la cabeza afectan al 90,1%, los trastornos visuales al 86,8%, las
malformaciones de los 6rganos internos crecen un 12,5% mis, hasta el 95,9%.

Estos dos grupos de dafios incluyen personas afectadas pot el Contetgan con graves dafios
en diversas zonas, siendo en su mayotia afectados con cuatro dolencias, un grupo que,
debido al acortamiento de brazos y piernas y ottos dafios adicionales de los érganos
internos o de los sentidos, sufre limitacioties severas.

Quedan otros dos grupos de dolencias que son pequefios numéricamente, puesto que el
grado del dafio es muy elevado y la participacién en la encuesta les suponfa un mayor
esfuerzo.

El séptimo grupo de dolencias (N=33) incluye afectados con dafios en brazos, piernas,
columna vertebral y cabeza en el 100% de los casos, focomelia y amelia de las extremidades
superiores aumentan en éste y en el siguiente grupo, en este grupo la frecuencia es
respectivamente del 48,5% y del 18,2%, en la zona de las extremudades infetiores es del
6,1%. La sordera aparcce en el 36,4% de los casos, Ia malformacion de los dtganos internos
y los trastornos visuales cxpetimentan un nucvo aumento, legando al 97% y 93,9%
respectivamernte.

Ll octavo y dlimo grupo de dolencias es muy pequefio, con N=5. El porcentaje de
focomelia y amelia de las extremidades supetiotes llega al 100%, con un aumento del 20%,
las de las extremidades inferiores
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llegan al 40%. La sordera es mis frecuente en este grupo, con el 40%. Todas las demas
zonas estan afectadas al 100%.

De acuerdo con nuestra experiencia, las personas mis afectadas por el Contergan son las
que padecen cuatro dolencias o los sotdos. No solo preselan dafios en el aparato
locomotor, sino también en los sentidos y drganos intetnos. Estos dafios acumulados
producen en conjunto una limitacién gtave de la funcionalidad, la independencia, causan
dolor crénico seveto y favorecen la aparicion de enfermedades psiquicas.

5.6 FUNCIONALIDAD

Tras investigar la gravedad de los dafios se analizaron complementatiamente las
capacidades funcionales. En conjunto, se ttata de 16 ftems que se plantearon en el
cuestionatio, entre actividades de la vida diaria (ADLS) y actividades instrumentales de la
vida diatia (IADL'). Son el resultado de la contestacién a la pregunta “sTiene Ud.
problemas para...?” en la que se marcé un “sf”. El siguiente paso consistié en distinguit en
las respuestas cuatro categorias: mds tiempo, necesidad de recursos, ayuda petsonal parcial,
ayuda persona completa o imposibilidad de ejecucién. La desctipcién completa pot
afectacion de las capacidades funcionales se encuentra en el capitulo 3.8. ‘

Las actividades fisicas (ADL) son impottantes para la atencién a la dependencia, describen
la ingesta de alimentos, el cuidado corporal y vestitse, asi como la movilidad. Las
actividades instrumentales (IADL) son relevantes pata la asistencia, describen la
preparacién de la comida, la limpicza de la casa y el lavado de topa, pequefios recados,
arreglar asuntos administrativos o it al médico, utilizar el propio coche o medios publicos
de transpotte, utilizar un PC o cl teléfono.

5.7 ACTIVIDADES FISICAS

- Las capacidades funcionales o los problemas existentes en la ejecucién de algunas
actividades se investigaron por cada uno de los ocho grupos de dolencias. En la ilustracién
siguiente se recoge una seleccion de las actividades impottantes en relacién con la atencién
a la dependencia.

En los grupos de dolencias uno y dos el porcentaje de afectados que tiene problemas de
distinto alcance en actividades fisicas aumenta hasta el 40%. Los ptoblemas con la ingesta
de alimentos se encuentran en pocos casos, entre el 10 y el 13%.

En los grupos de dolencias ttes y cuatro ya entre el 50 y el 60% de los afectados tienen
ptoblemas de distinto alcance a la hora de cuidatse y vestitse, aptoximadamente un tetcio
tiene problemas para comer. El aumento de problemas pata comer no es reconducible en
ptimer lugar a un problema de la boca, la musculatura de la masticacién o la

§ ADL: Activities of Daily Life.
"JADL: Instrumental Activities of Daily Life.
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mandibula, sino a la mayor extensién en este grupo del acortamiento y la deformidad de
brazos y manos, que hacen dificil comer, especialmente cuando existe artrosis dolorosa y
afectacién de la motricidad fina. Los afectados con brazos cottos se sitven para comer de
los pies. Ante la creciente artrosis de cadera y rodillas el procedimiento es mis molesto, no
se pueden tomat las comidas en una mesa de altura normal, sino en una mesa mis baja.

Hustracién 71: cuatro actividades importantes para la atencién a la dependencia y su
frecuencia trelativa en los grupos de dolencias 1-8 '

En los grupos cinco y seis aproximadamente dos tetcios seflalan tener dificultades en el
cuidado petsonal, algo més de la mitad tiene problemas al comer.

Los problemas al comet afectan a mis del 50% en los grupos de dolencias cinco en
adelante, en el grupo ocho se llega al 100%. En los gtupos siete y ocho entre el 75 y el
100% teconoce problemas al vestitse y desvestitse por artiba y pot abajo.

El grado de acottamiento de los brazos y de malformacién de las manos, asi como la
movilidad del hombro y de la atticulacién del codo son factores de riesgo decisivos en
relacién con la pérdida de autonomia en todas las actividades que se llevan a cabo con las
extremidades supetiores.
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Tustracién 71: cuatro actividades importantes para la atencién a la dependencia y su frecuencia relativa en los grupos de dolencias 1-8
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5.8 MOVILIDAD EN EL HOGAR Y FUERA DE CASA

A continuacién se analizan los problemas de movilidad en el hogat y fuera de casa.

Una gran patte de las personas afectadas por el Contergan puede moverse rapidamente por
el suelo en casa — incluyendo’ quienes padecen focomelia de las piernas -. En concreto,
pueden sentarse solos en el sofi y volver a ponerse en el suelo. Con la creciente
deformacidn artrdtica de las atticulaciones, la debilidad muscular y los cortespondientes
sintomas dolorosos, van perdiendo cada vez mis estas habilidades aprendidas. Cuando el
espacio se ha adaptado de forma ptitna a la discapacidad individual, los afectados siguen
siendo independientes en muchos aspectos, por ejemplo para it al bafio (si bien solo con
WC ducha), lavarse las manos (con lavabo colocado bajo), en patte para ducharse (subida a
la ducha con rampa, colocacién baja de los sopottes), it a la cama (con rampas).

Como se puede ver en la ilustracién 72, aparecen problemas para movetse pot la casa en
los grupos siete y ocho, los mas afectados, solo entre el 20 y el 40% de los casos. Esto se
explica por que los afectados que se mueven en silla de ruedas no indican problemas al
caminar.

Tlustracién 72: cuatto items sobtre movilidad y su frecuencia relativa en los gtupos de
dolencias 1-8
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Estas posibilidades de vivir una vida parcialmente auténoma desaparecen fuera de este
entorno adaptado de la mejor forma. Por esta razén, existe un gran miedo a ser internado
en una residencia, puesto que los afectados viven alli en un entotno que no se puede
adaptar espacialmente a su discapacidad. El dfa a dfa transcutre entre la silla de ruedas y la
cama, no es posible moverse autonémicamente o realizar actividades.

Subit las escaleras en casa causa dificultades como maximo a un 63,6% de los afectados (en
el grupo siete). Incluso con un claro acortamiento de las pietnas o con focomelia pueden
subitse los escalones, si bien con ctecientes dificultades debidas a los cambios
degenerativos de las articulaciones y a la debilidad muscular, o bien subir las escaleras no se
"considera un problema porque los afectados estin en silla de ruedas.

La movilidad fuera de casa ocasiona claramente mds dificultades que en el hogar,
especialmente el hacer pequefios recados causa problemas cuando se tienen brazos mas
cortos: la eleccion de la mercancia de una estantetfa (alta), el empaquetado y pago de la
mercancia, llevar las bolsas, transportatlas a casa. Los pies pueden usatse cada vez menos
como recurso al experimentar molestias crecientes. Viajar en autobus no es ficil ni siquiera
cuando se puede caminar relativamente bien, pues al frenar o arrancar, un afectado con
brazos clatamente cottos y/o manos deformes no se puede sujetat. Por eso los afectados
prefieren ir en el propio automévil.

5.9 TAREAS DOMESTICAS

Los problemas para realizar tareas domésticas aparecen muy pronto. En los grupos uno y
dos aparece un ripido aumento de la frecuencia relativa de afectados que indican
problemas en la realizacién de tareas en el hogar. La siguiente ilustracién muestra una
seleccién de actividades domésticas, como la preparadén de las comidas, el lavado de la
ropa y la limpieza de la vivienda.
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Tlustracién 73: cuatro actividades domésticas importantes y su frecuencia telativa en los
grupos de dafios 1-8

Las actividades domésticas suponen un esfuetzo incluso para los afectados pot el
Contetgan con pocos dafios. En &l gtupo de dolencias dos el 50% de los afectados indica
tener problemas al limpiar la vivienda. Con el lavado de la ropa se alcanza el 56,3% en el
grupo de dolencias tres. En el grupo de dolencias 8 se trata del 100%.

El esfuerzo fisico y los movimientos intensivos y exigentes, por ejemplo al hacer las camas,

al pasat la fregona, colgar la topa o llevar ca]as de botellas, causan un rapldo cansancio, que
exige con frecuencia petfodos de tecuperacién mis largos, de uno o mas dfas. Lo mismo es
aplicable a la actividad profesional con esfuerzo unilateral, por ejemplo al utilizar el PC. A
consecuencia de la reduccién de la movilidad y de la debilidad muscular, el dia a dfa se hace
mucho mis dificultoso que en la poblacién general. La sobrecarga crénica con trabajo
fisico intenso o unilateral causa un ripido empeoramiento del estado fisico general.
Quienes tienen la posibilidad de cuidarse conservan més tiempo sus facultades y los
sintomas dolorosos son més suaves. En aquellos que no tienen esa posibilidad, debido a las
condiciones econémicas o a la falta de apoyo, los procesos inflamatorios-degenerativos en
el aparato motor se aceleran, el dolot aumenta rapidamente, la capacidad funcional de
tesistencia decrece claramente, hasta que ya no es posible el desempefio de una profesién ni
el cuidado personal. No es de espetat una mejotia de la situacién, en lo que se refiere a la
una disminucién de las modificaciones artrdticas o de la debilidad muscular, la
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Tlustracion 73: Cuatro actividades domésticas
televantes y su frecuencia relativa en los grupos de
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