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estabilizacién o reduccién de los sintomas dolotosos solo puede producitse mediante
fisioterapia intensa y descatga.

La preparacién de las comidas exige, por una patte, fuerza, por ejemplo para levantar una
pota o una sattén, por otra parte, es imprescindible un cierto nivel de motticidad fina, por
ejemplo para preparar verduta o fruta. También la longitud de los brazos juega un papel a
la hora de amueblar la cocina y ahottar fuerzas: cuanto mas cortos los brazos miés elevada
debe ser la supetficie de trabajo y més bajas las estanterfas para poder alcanzar mejor su
contenido.

Aproximadamente la mitad de los afectados en el grupo de dolencias tres tiene problemas
en la preparacion de las comidas y de fruta y verdura. En el grupo de dolencias ocho es el
100%.

5.10 NECESIDAD DE ATENCION A LA DEPENDENCIA Y DE ASISTENCIA

Se llevaton a cabo numerosas charlas con afectados con distintos patrones de dafios y
distinta puntuacién en el matco de los gtupos focales y de las entrevistas individuales, asi
como de la hotline, que fue utilizada a menudo por los afectados pata entablar
convetsaciones en las que se expresaban los problemas de la vida diaria, las necesidades y
las preocupaciones. Un tema impottante eta la necesidad de atencién a la dependencia, de
asistencia o de ayuda doméstica, y su financiacién y otganizacién, que siemptre apatecian en
el trasfondo para poder afrontar el dia a dia. Particularmente afectados se vefan los
afectados por el Contergan cuyos patientes o patejas se vefan sobrepasados pot la
necesidad de asistencia y de cuidados y que vivian con una situacién econémica dificil. Las
declaraciones mds impottantes de estas chatlas fueron sistematizadas y sirven, al igual que
los datos extrafdos del cuestionatio, como base pata la exposicién grifica de las necesidades
en el siguiente grafico. '

Se teunieron los siguientes datos, que se tefieren 4 un caso inventado. Los ejemplos se
construyeron pata expresar la diversidad de posibles dafios en determinadas agrupaciones
de dolencias. )

1. Estado actual y zonas dafiadas. Se tefieten tespectivamente a la historia del caso y
contienen el niimero de zonas dafiadas que definen el estado actual. Se incluyen los
elementos dolot y trastotno psiquico. El nimero de zonas dafiadas ha aumentado
en los Gltimos afios, por ejemplo debido a la apaticién de dafios consecutivos.

2. Zonas dafiadas en la fase prenatal. En este petiodo se causaron los dafios
prenatales, que se desprenden del diagnéstico (ficticio) del grifico médico de
puntos. Se ordenan en un ejemplo.

3. Sigue la puntuacién obtenida, ordenada en tramos de dicz en diez puntos, en los
que se ordenan los ejemplos.

4. Numero de afectados pot grupo de dolencias.

Importe de la pensién del Contergan y su escalonamiento.

i
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6. Propuesta de aumento del nivel de dependencia para cada grupo de dolencias.

7. Propuesta de la tmedida del apoyo doméstico para cada grupo de dolencias.

8. Propuesta de necesidad de asistencia de cada grupo de dolencias.
Estos resultados se recogieron sobre la base de los ohtenidas en el cuestionatio e
intettogando a los cuatro grupos focales sobre el tema “Afrontar el dia 2 dia y la
independencia al envejecer” (N=31). En el marco de la validacién de nuestro trabajo, por
ltimo, se invité a afectados con distintos dafios a un seminario (N=7) y se discutié con
ellos. Los tesultados se confirmaron. El siguiente grifico recoge el resultado de esta
discusién con una propuesta telativa a las necesidades de atencién 2 la dependencia y de
asistencia en los distintos grupos de dolencias. '
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Gréfico 82: propuesta sobre las necesidades de atencién a la dependencia y de asistencia en

los distintos grupos de dolencias

Estado actual Zonas afectadas | Puntuacién Numero de | Pensién mensual | Nivel de | Ayuda doméstica Asistencia
Zonas afectadas prenatalmente afectados del Contergan (€) dependencia
Tres Ejemplo 1: 1-9,99 21 0,00
Dolor extremidades
superiores e
inferiores
Cuatro/Psique Ejemplo 2: | 10-19,99 162 A partie de 10
Dolor cabeza, ojos puntos: 255 €
A partir de 15
puntos: 383 €
- - - - Nivel de | 2-3horas/ dia Hasta 10
Cinco/Psique Ejemplo 3 ) 20-29,99 273 A partir d‘e 20 dependencia 0 2 1 horas/semana
Dolor brazos, ébrganos puntos: 512 €
intetnos
A partie de 25
puntos: 641 €
Cuatra/ Ejemplo 4 | 30-39,99 405 A partic de 30
Dolor brazos,  piemas, purtos: 769 €
organos intermos
A partic de 35
puntos: 896 €
Cuatro/ 381
Dolor
Cinco/ Psique piv]
Dolor
Cinco/ Psique e
Dolot %@5 SE
Cinco / 254
Psique
Dolor
Seis
Dolor




Pigina 240
6 RECOMENDACIONES DE ACTUACION

Los resultados de este estudio son el fundamento de las recomendaciones de actuaciéon que
se recogen a continuacién. Como se desprende de los datos, en la mayotia dc los afcctados
por el Contetgan aparece un tipido crecimiento de las modificaciones degenerativas e
inflamatorias, asi como del dolor crénico severo. Un tetcio no tiene empleo, un gran
potcentaje se vera obligado en los ptéximos afios a jubilarse anticipadamente, puesto que la
tesistencia fisica reducida, su peot estado de salud y el dolor crénico ya no permiten seguir
desempefiando una actividad profesional. La evolucién de la salud de los hombtes y
mujeres afectados por el Contetgan se encuentra en un momento ctucial, siendo
absolutamente necesarios una ripida mejora de la atencién asf como un rapido aumento del

apoyo.

6.1 PENSION DEL CONTERGAN

La pensién del Contergan debetia aumentarse significativamente. Con ella se consigue
compensar adecuadamente la pérdida de ingresos. Ademds, es esencial pat la financiacién
de los gastos de mantenimiento, mis elevados como consecuencia de las crecientes
limitaciones de la salud y funcionales.

La pensién del Contergan supone un instrumento esencial pata garantizat la seguridad
econdmica. Mis del 50 pot ciento de los encuestados en la investigacién han sefialado que
sin la pensién del Contetgan no podtian ser economicamente independientes, y con la
pensién del Contergan no puede serlo el 35 por cietto, segiin declaran.

6.2 ASISTENCIA

Debe garantizarse la necesatia asistencia, que ademas debe adaptarse a las necesidades
actuales. Fn el futuro no debe acudirse a los patientes pata que presten asistencia, la
asistencia debe estar a disposicién con independencia de las condiciones familiares o
econémicas del afectado.

Los afectados por el Contergan necesitan recibir mucha asistencia pata posibilitar la
patticipacién y una vida autodeterminada. Hoy en dia la prestan muchas veces los patientes
y vecinos. En el futuro préximo no podrd seguir siendo asi, puesto que los padres, por la
edad, ya no podran asumir la asistencia y los hijos abandonan el hogat para construir su
propia vida. Ademis, las necesidades asistenciales aumentaran en el futuro, puesto que el
estatus funcional de los hombres y mujetes afectados por el Contergan seguird
empeorando. En el momento actual la asistencia profesional es de muy dificil acceso, y
ademis muy cara. La organizacion de las distintas formas de asistencia se vincula a un gran
esfuerzo, debido a la intervencién de distintos pagadores.
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6.3 CONSERVACION DE LA CAPACIDAD LABORAL

Solo por medio de una clara ampliacion de la asistencia petsonal, la implementacién de
sistetnas asistenciales técnicos, la oferta empresarial de medidas de prevencién y
rehabilitacidn, y la posibilidad de cleceidén del volumen de tiempo de trabajo que sc pucde
consetvat la capacidad laboral de los hombres y mujeres afectados por el Contergan. En los
casos en que los hombres y mujetes afectados por el Contergan se ven obligados a
abandonar la vida laboral, se ha de tener en cuenta en la medida de los posible una amplia
compensacién por la pérdida de ganancias, para evitar estrecheces financieras.

La situacién sanitaria actual de los afectados por el Contergan supone para muchos de ellos
plantearse si y de qué maneta pueden seguir ejerciendo una actividad profesional. Muchos
quieten seguir ejerciéndola no solo por la mayor independencia econémica que les concede,
sino también por las mayores posibilidades de patticipacién. La capacidad laboral se ve
cada vez mis puesta en peligro por las limitaciones de salud y por la disminucién de la
funcionalidad. Pero se encuentran siempre hombres y mujeres afectados por el Contergan
que a pesar de suftir problemas de salud mantienen su trabajo, porque el abandonatlo
estaria unido a graves pérdidas econdémicas.

6.4 MOVILIDAD

Hay que gatantizar la adquisicién del equipamiento adicional del automévil que es
necesatio debido a la discapacidad, con independencia de si el automévil se utiliza para el
trabajo, es ptivado o el titular disfruta de una pensién. Puesto que las medidas de
transformacion del automévil deben cumplir determinados requisitos, es necesatio un
aumento de la aportacién para la adquisicién del automévil. Ademas, hay que poner a
disposicién de los afectados con automévil una tarjeta de aparcamiento para discapacitados
que les permita la utilizacién accesible de los aparcamientos para discapacitados. En los
casos en que no tienen permiso de conducir, se ha de proporcionar un conductor que les
asista o se han de asumir los gastos de un setvicio de transporte o de taxis, para garantizar
la patticipacian,

La dotacién de un automévil supone una condicion central para mantener la movilidad y la
patticipacidn de las personas afectadas por el Contergan.

6.5 MEDIDAS DE REFORMA

Debhetfa concederse una ayuda econdmica para realizar reformas, para contribuir asi a la
independencia y participacion. ’

La evolucién de los dafios prenatales y consecutivos ha llevado a que apatezcan en las
viviendas y en el entorno nuevas barreras a la movilidad.
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6.6 REHABILITACION

Deberia estar garantizada la atencién de los afectados por el Contergan con prestaciones de
rehabilitacién ambulatotias u hospitalatias. Habtia que ptreocuparse de comprobar la
necesidad de tehabilitacién de los afectados y cubrirls en su totalidad. Las medidas de
rehabilitacién tienen que respondet a las exigencias especificas de los afectados por el
Contergan. Esto afecta tanto a la dotacién espacial como a la disponibilidad de los recutsos
y asistencia apropiados, asi como aparatos depottivos adecuados. Los médicos y el personal
asistencial tienen que disponet de la cualificacién profesional y de la expetiencia apropiadas
para tratar adecuadamente a las personas afectadas pot el Contergan. La estabilizacién del
estado de salud y funcional debe ser el objetivo de todas las medidas.

6.7 MEDICAMENTOS

El dafio probado ocasionado por el Contergan debetia set suficiente para que el paciente
no sea clasificado como un caso normal y pata que se le excluya de las reglas
ptesupuestarias de las prestaciones médicas. Aqui se incluyen las recetas a largo plazo pata
fisioterapia, masaje, dtenaje linfitico, osteopatia, etc., para garantizat un cuidado dptimo.
La recién introduce clave para el Contergan, ICD, debetria seguir desarrollindose y
diferenciindose.

6.8 RECURSOS

La atencién de los afectados por el Contetgan con los recursos necesarios debetia
garantizatse sin coste econdmico para ellos y con un procedimiento simplificado de
solicitud.

La necesidad de tecursos de los afectados por el Contergan a menudo no se corresponde
con el catilogo de tecutsos del seguro legal de enfermedad. Los recutsos pata la movilidad
debetfan ser los mas actuales y adaptados a la forma especifica del daflo. Para garantizar
tanto la capacidad laboral y la movilidad como la patticipacién, en caso de defecto técnico
debetia ponetse a disposicién en breve plazo otro apatato.

En los afectados por el Contergan con dafios en otejas y/u ojos, deberfan proporcionatse
los mejores audifonos y gafas adaptadas. En caso de teparacién debe ponerse a disposicién
inmediatamente otro aparato, pata asegurat la capacidad auditiva o visual.
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6.9 DIENTES, IMPLANTES, LIMPIEZA DENTAL PROFESIONAL,
OPERACIONES

En todos los afectados por el Contergan debetian propotcionarse implantes en caso de
‘tenet que sustituir los dientes. Puesto que Ins seguros legales na estan obligados 2 financiar
los implantes, estos gastos debetfan reintegrarse de otta forma. Lo mismo es aplicable a las
medidas maxilo-faciales. Los gastos de la limpieza dental profesional, que no asumen los
segutos legales, deberian reintegrarse en el nimero necesatio de sesiones al afio, para
garantizar con esta medida preventiva la consetvacién de los dientes.

6.10 ATENCION SANITARIA

Debetian crearse centros multidisciplinares a los que se pudieta acudir para buscar
informacién sobte las instalaciones existentes en relacién con la atencién médica de las
petsonas afectadas por el Contergan. Debetia existir una atencién especializada ambulante
y hospitalaria. Deberfa tenetse en cuenta el mayot esfuerzo petsonal y en tiempo que se
deriva de la forma y gtavedad del dafio en la financiacién de los servicios médicos.

Estos centros setvitfan como interlocutores en todas las demandas sanitarias y psicosociales
de los afectados por el Contergan.

Ademis, debetia oftecetse formacién obligatotia continuada sobre todos los aspectos del
dafio ocasionado por el Contetgan para los médicos, dentistas y terapeutas que traten a los
pacientes afectados.

6.11 ATENCION A T.A DEPTINDINCTA

El perfil dependiente de los afectados por el Contergan se distingue claramente de otras
petsonas enfermas, y en especial de las ancianas. Los servicios de atencién a la dependencia
deben estar suficicntemente cspecializados pata poder aftontar de forma competente las
respectivas exigencias. Hay que ofrecer estimulos para conseguir esa especializacién de los
setvicios de atencién a la dependencia. Los patientes de los hombres y mujetes afectados
por el Contergan deben ser liberados de la carga econémica que supone la necesidad de
mais servicios debido al especifico petfil dependiente de los afectados.

Incluso cuando existe una atencién profesional pata la asistencia pueden ser relevantes las
ptestaciones de atencién a la dependencia, cuando la necesidad de cuidado fisico no esta
cubierta o es necesatio un tratamiento. Ambas formas de apoyo — la asistencia, pot un lado,
la atencién a la dependencia, por otro — deben cootrdinatse de forma Aptima para
compensar la menor funcionalidad.

En la consolidacién de este nuevo concepto de necesidad de atencién a la dependencia se
hu de tener en cuenta que los hombres y mujeres afectados pot el Contetgan no deben ver
reducidas sus prestaciones.
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6.12 DANOS CONSECUTIVOS

Debido a la gran importancia de los daflos consecutivos en el estado de salud y la
autonomia de los afectados, deberfan reconocetse adicionalmente a los dafios prenatales.
Pucsto que cn las Gltimas décadas casi todos los afectados por el Contergan han
desarrollado dafios consecutivos, que en patte suponen un grave petjuicio debido al dolot y
a las limitaciones de la funcionalidad, se propone, sin modificar el sistema de puntuacién
existente, introducit inmediatamente un aumento a tanto alzado de la puntuacion de 10 a
30 puntos. Hasta 39,99 puntos se podtia, pot ¢j., aumentar en 10 puntos, hasta 79,99
puntos en 20, y a partir de 80 en 30.

Pueden aparecer dafios consecutivos muy graves a taiz de la falta o deformacién de
brganos sexuales (estetilidad, problemas con la pateja, sobrecarga psiquica) o debidos a la
colocacién etrénea de 6rganos internos, como por ¢j. los rifiones (insuficiencia renal
necesitada de didlisis). Se propone que también estos graves dafios consecutivos se
contemplen de maneta especifica, sin modificar el sistema de puntuacion existente.

6.13 LOS LLAMADOS DANOS TARDIOS

Debetia realizarse una investigacién cientifica sistematica de los dafios causados en la etapa
ptenatal pero descubiertos mis tarde (los lamados dafios tardios), que se concentre en la
colocacién errénea de vasos, nervios y misculos. El desatrollo de criterios relativos a la
existencia de estos dafios prenatales es el presupuesto necesatio pata probatlos y
reconocetlos como dafios. Su inclusién en el sistema médico de puntuacién y su
indemnizacién deberfa garantizatse en un perfodo razonable.

6.14 SISTEMA MEDICO DE PUNTUACION Y CIFRAS DIAGNOSTICAS

Los dafios prenatales que no se contienen en el sistema médico de puntuacién, deben
afiadirse y recibir una cifra diagnéstica, como pot ¢j., un tinel catpiano deforme o dafios
consecutivos. Debetfa hacerse posible la actualizacién y complementacion del catilogo de
puntos en todo mommento, pata poder incluir en el catilogo dafios prenatales que se
descubren mas tarde, como pot €j. en el caso de los llamados dafios tardios.
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6.15 PUNTOS

Deberia reelaborarse la concesién de puntos médicos en orden a detetminar la pensién
mensual del Contergan. Al aumentar el alcance de los dafios aumenta la necesidad de
atencioén a la dependencia, de asistencia y de medicamentos y recutsos. El tope a partir de
45 puntos baja el valor absoluto de la puntuacién concreta en mis de la mitad pata los
afectados mas graves.

El aumento de la pensién del Contergan tiene lugat hasta ahora en tramos de 5 en 5
puntos, hasta 44,99 puntos, a partir de los 45 no se prevén mis tramos. Una posibilidad
setia eliminar esta limitacién, esto es, el tope de puntos, pudiendo alcanzat una puntuacién
superior a 100. Los puntos se pueden otorgar de acuerdo con el grifico médico de
puntuacién; no se puede renunciar a las puntuaciones méximas. Habtia que abandonar la
férmula utilizada hasta ahora para el cilculo de la puntuacién, puesto que la puntuacién
podtia superar los 100 puntos. El mantenimiento del tope setia injusto pata los afectados
maés graves. Bl valor de cada punto debetia ser igual pata todos los casos similares. La
igualacién debetia realizarse ya.

La eliminacién de los tramos y del tope, asi como la igualacién del valot de cada punto,
exigen una nueva regulacién de los impottes de la pensién.

6.16 BANCO DE DATOS

Debetfa crearse un banco de datos al que tengan acceso los afectados, médicos/dentistas y
personal asistencial, para obtener informacién sobre los dafios y sus secuelas, los riesgos
telacionados con ellos y las terapias, rehabilitacién y cuidados 6ptimos, pudiendo grabar las
propias experiencias de forma interactiva, compartiéndolas. Pot ejemplo, debetfa darse
informacién sobre los médicos/dentistas con expetiencia en los problemas especificos de
los afectados por el Contergan, asi como sobre la ofetta cualificada hospitalaria y
ambulante de rehabilitacién. Este banco de datos garantizarfa la mejora de la atencién
-médica al permitir obtener conocimientos especificos a médicos y terapeutas.
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7 ANEXO
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Proyecto ,,Encuesta reiterada acerca de problemas, necesidades especificas y
déficits de suministros de victimas de la Talidomida

Cuestionario

Instituto de Gerontologia de la Universidad de Heidelberg

en cooperacidén con

Conterganstiftung fiir behinderte zmwbmowobbﬁ.&b )

Col Dedth




Dainos causados

Aparato locomotor:

1. ¢Tiene malformac

O si O

2. ¢Cudles malforms

Extremidad superior

no Sino afirma siga la pregunta No. 5

por la Talidomida y secuelas derivadas de ellos

Malformacién y acorj

famiento del htimero

iones debidas a la Talidomida en los brazos y/o en las manos?

ciones prevalecen? Por favor marque lo que caracterice su discapacidad.

Falta del humero

Malformacioén y/o ac

brtamiento del antebrazo

Falta de los huesos

del antebrazo (Radio y/o Ulna)

Focomelia: Las manps se hallan en los hombros

Amelia: Falta de bra

z0s y de manos

Malformacion de deg

los y/o pulgar

Malformacion de la @

\rticulacion del hombro

Malformacion de la @

\rticulacion del codo

Malformacioén de la &

wrticulacion de la muiieca

0 R Y o o Y o

ojoloiolo|o|o|o|oio

oo (oi{of(a|o{o,o|g|d

Oojoio|go|o|oa|a|o|o

Demas malformacio

nes

O

O

O

O

3. ¢Cuantos dedos t

4. ;Cuantos dedos t

5. ¢Han sido diagnos
O si O no

ene?

ene con funcién completa?

Si no afirma siga en pagina 5

En la mano derecha

En la mano derecha

En la mano izquierda

En la mano izquierda

sticadas secuelas que resulten de malformaciones debidas a la Talidomida en los hombros y/o los brazos?



6.

¢Ha sido diagnosticada una artrosis en los hombros? o si

Si no afirma siga con la pre unta

74

8.

7.

¢Con qué intensidad se manifiesta la artrosis en el presente?

Ne 10
prontngiac

10. ¢ Tiene dolores en los hombros?

¢ Desde cuando tiene artrosis en los hombros?

0 desde menos de 5 afios —>siga con la pregunta Ne 10
O desde 5 afios 0 mas

Secuelas en los
hombros

9. ¢Con qué intensidad se manifesto la artrosis 5 afos
atras’

11.

¢ Qué intensidad tienen los dolores en el presente?

12. ¢ Desde cuando tiene dolores en los hombros?

Ul desde menos de 2 afios > siga con la pregunta Ne 15
L1 desde 2 afios o mas, pero menos de 5 afios ->por favor conteste Ia pregunta Ne 13

L1 desde 5 afios 0 mas -> por favor conteste las preguntas Ne 13y 14

13. ¢ Qué intensidad tenian los dolores 2 afos atras?
14. ¢,Qué intensidad tenian los dolores 5 afos atras?

15. ¢ Ha sido diagnosticada una artrosis en los codos? O si
16. ¢ Con qué intensidad se manifiesta la artrosis en el presente?
17. ¢ Desde cuéndo tiene artrosis en los codos?

19. ¢ Tiene dolores er los codos?

LJ desde menos de 5 afios > siga con la pregunta Ne 19
[ desde 5 afios o mas > pro favor conteste la pregunta Ne 18

Secuelas en los
codos

18. { Qué intensidad tenia la artrosis 5 afios atras?

20.

¢ Qué intensidad tienen los dolores en el presente?

O

Ll no Sino afirma siga con Fﬁnmhtim. Ne 24

ansid M

21. ¢ Desdes cuando tiene dolores en el codo?

U desde menos de 2 afios > siga con la pregunta Ne 24
L1 desde 2 afios 0 mas, pero menos de 5 anos -> por favor conteste ia pregunta Ne 22

(] desde 5 afios o mas > pro favor conteste las preguntas Ne 22 und 23

22. ;,Qué intensidad tenian los dolores 2 afios atras?
23. 4 Qué intensidad tenian los dolores 5 anos atras?




24. ¢ Ha sido diagnosticada una artrosis en las manos y/o las mufecas? O si [l no Si no afirma siga con la pregunta Ne 28

25. ¢,Con qué intensidad se manifiesta la artrosis en el presente? derad

n

/™

26. ¢ Desde cuando tiene artrosis en las manos y/o las mufiecas?
‘L1 desde menos de 5 afios > siga con la pregunta Ne 28
L desde 5 afios 0 mas - por favor conteste la pregunta Ne 27

27. ¢ Qué intensidad tenia la artrosis 5 afios atras?

28. 4, Tiene dolores en las manos y/o las muiiecas?

Ll no__ Si no afirma siga con la pregunta Ne 33

iderabl ad:
[}

29. ¢ Qué intensidad tienen los dolores en el presente?

30. ¢ Desde cuando tiene dolores en las manos y/o mufiecas?

O desde menos de 2 afios - siga con la pregunta Ne 33
0 desde 2 afios o mas, pero menos de 5 afios > por favor conteste la pregunta Ne 31
L1 desde 5 afios 0 mas -> por favor conteste las preguntas Ne 31 und 32

ev

31. ¢ Qué intensidad tenian los dolores 2 afios atras?
32. 4, Qué intensidad tenian los dolores 5 afios atras?

33. ¢ Ha sido diagnosticada una debilidad muscular en los brazos?

34.¢Qué intensidad tiene la debilidad muscular en el presente?

35. ¢ Desde cuando tiene la debilidad muscular en los brazos?

[1 desde menos de 2 afios -> siga con la pregunta Ne 38
U desde 2 afios 0 mas, pero menos de 5 afios > por faver conteste la pregunta Ne 36

Secuelas en los
brazos

L1 desde 5 afios 0 mas -> por favor conteste las preguntas Ne 36 und 37

36. ¢ Qué intensidad tenia 2 afios atras?
37. ¢ Qué intensidad tenia 5 afios atras?

38. ¢ Ha sido diagnoslicado un agarrotamiento en los brazos?

39. ¢ Qué intensidad tiene el agarrotamiento en el presente?

40. ¢ Desde cuando tiene agarrotamiento en los brazos?
[l desde menos de 2 afios - siga con la pregunta Ne 43
O desde 2 afios o mas, pero menos de 5 afios - por favar conteste la pregunia Ne 41
gmmam S afios 0 mas > por favor conteste las preguntas Ne 41 und 42

41. ; Qué intensidad tenia 2 afios atras?
42. ; Qué intensidad tenia 5 afios atras?




Aparato locomotor: Extremidad inferior

43. ¢ Tiene malformaciones debidas a la Talidomida en las piernas y/o en los pies?

O si O no  Sino afirma siga con la pregunta No. 45
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Secuelas en
las piernas

Malformacion y/o acortamiento del femur

¢ Cuales malformaciones prevalecen? Por favor marque lo que caracterice su discapacidad.

Falta del femur

Malformacién y/o acortamiento de los huesos de la pantorrilla

Falta de los huesos de la pantorrilla (tibia y fibula)

Pie zopo

Focomelia: los pies se hallan en las caderas

Amelia: falta de piernas y de pies

Articulacion de la cadera

Articulacion de la rodilla

Articulacioén del tobillo

Demas malformaciones

45. ¢ Han sido diagnosticadas secuelas que resulten de malformaciones debidas a la Talidomida

-0 si L1 no  Si no afirma siga en pagina 8

en las piernas y/o las caderas?




46. ¢ Ha sido diagnaosticada una artrosis en las caderas? O si 0O no Sino afirma siga con la prequnta Ne 50

L2

47.¢,Con qué intensidad se manifiesta la artrosis en el presente?

Secuelas en

48. ; Desde cuando tiene artrosis en las caderas? las caderas

L1 desde menos de 5 afios -> siga con la pregunta Ne 50
1 desde 5 afios o mas -> conteste por favor la pregunta Ne 49

49. ; Qué intensidad tenia la artrosis 5 afios atras?

50. ¢ Tiene dolores en las caderas?

iunciad

51.¢,Con qué intensidad se manifiestan los dolores en el presente?

52. ¢ Desde cuando tiene dolores en las caderas?
0 desde menos de 2 afios - siga con la pregunta Ne 55
O desde 2 afios 0 mas, pero menos de 5 afios -> conteste por favor la pregunta Ne 53
J desde 5 afios 0 mas > conteste por favor las preguntas Ne 53 y 54

53. ¢ Qué intensidad tenian los dolores 2 afios atras?
54. ¢ Qué intensidad tenian los dolores 5 afios atras?

55. ¢ Ha sido diagnosticada una artrosis en las rodillas? O si no afirma siga con la pregunta Ne 59

56. ¢ Con qué intensidad se manifiesta la artrosis en el presente? .vamwmam 0 b

57. ¢ Desde cuando tiene artrosis en las rodillas? Secuelas en
0 desde menos de 5 afios - siga con la pregunta Ne 59 las rodillas

1 desde 5 afios o mas - conteste por favor la pregunta Ne 58

58. ¢, Qué intensidad tenia la artrosis 5 afios atras?

59. ¢ Tiene dolores en las rodillas? O si O no Si no afirma siga con la pregunta Ne 64

Mode siderat
]

60. ¢ Con qué intensidad se manifiestan los dolores en el presente?

61. ¢ Desde cuando tiene dolores en las rodillas?
O desde menos de 2 afios - siga con la pregunta Ne 64
[0 desde 2 afios 0 més, pero menos de 5 afios - conteste por favor la pregunta Ne 62
0 desde 5 afios 0 mas - conteste por favor las preguntas Ne 62 y 63

62. ; Qué intensidad tenian los dolores 2 afios atras?
63. ¢{Qué intensidad tenian los dolores 5 afios atras?
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64. ¢ Ha sido diagnosticada una artrosis en los tobillos? Si no afirma siga con Ia pregunta Ne 68

65. ¢ Con qué intensidad se manifiesta Ia artrosis en el presente?

66. ¢ Desde cuando tiene artrosis en los tobillos?

[J desde menos de 5 afios > siga con la pregunta Ne 68
U desde 5 afios 0 mas - conteste por favor la pregunta Ne 67

67. ¢ Qué intensidad tenia la artrosis 5 afios atras?

68. ¢ Tiene dolores en Ios tobillos?

69. ¢ Con qué intensidad se manifiestan los dolores en el presente?

70. ¢ Desde cuando tiene dolores en los tobillos?
L1 desde menos de 2 afios > siga con la pregunta Ne 73

[1 desde 2 afios o0 mas, pero menos de 5 afios = conteste por favor la pregunta Ne 71
U desde 5 afios 0 mas - conteste por favor las preguntas Ne 71y72

Secuelas en
los tobillos

71. ¢ Qué intensidad tenian los dolores 2 afios atras?
72. ¢ Qué intensidad tenian los dolores 5 afios atras?

73. ¢ Ha sido diagnosticada una debilidad muscular en las piernas?

35.4Qué intensidad tiene la debilidad muscular en el presente?

75. ¢ Desde cuando tisne debilidad muscular en las piernas?
[ desde menos de 5 afios > siga con la pregunta Ne 77
Ll desde & afios 0 mas - conteste por favor la pregunta Ne76

Secuelas en
las piernas

76. ¢, Qué intensidad tenia 5 afios atrés?

O

77. ¢ Ha sido diagnosticado agarrotamiento en las piernas? O si

| 78. { Qué intensidad fiene el agarrotamiento en el presente?

79. ¢ Desde cuando tiene agarrotamiento en las piernas?
[J desde menos de 2 afios > siga con la pregunta Ne 82

L1 desde 2 afios 0 més, pero menos de 5 afios —> conteste por favor Ia pregunta Ne 80
L1 desde 5 afios 0 mas = conteste por favor las preguntas Ne 80y 81

80.¢Qué intensidad tenia 2 afios atras?
81. ¢, Qué intensidad tenia 5 afios atras?




£
Aparato locomotor: Espina vertebral y pelvis

82. ¢ Tiene malformaciones debidas a la Talidomida en la espina vertebral y/o el pelvis? 01 si O no

83. ¢ Se han ido formando secuelas en la espina dorsal y/o en el pelvis? O si O no

84. ¢ Cuales son las las malformaciones y/o las secuelas de las que Vd. esta afectado en el presente? Por favor marque lo que caracterice su
discapacidad.

Escoliosis: espina dcrsal torcida a la izquierda o a la O O 0o 5 0
derecha

Cifosis: espina dorsal encorvada 0 O O ] O
Artrosis O O O O O
Osteoporosis O O O O O
Paralisis (completa o parcial) en las piernas o O O O t
Sensibilidad disminuida en las piernas U O O O O
Paralisis del recto N D = 3 O
Paralisis de la vejiga = o o O 0
Miccion afectada o o O O O

85. ¢ Ha sido diagnosticado mmm_.qoﬁmimmsﬂo.m: la espalda?

86. ¢ Qué intensidad tiene el agarrotamiento en el presente?

87. ¢ Desde cuando tiene agarrotamiento en la espalda?

o desde menos de 2 afios - siga con la pregunta Ne 90
#desde 2 afios o mas, pero menos de 5 afios > conteste por favor la pregunta Ne 83
o desde £ afios o mas > conteste por favor las preguntas Ne 88 y 89

88. ¢Qué intensidad tenia 2 afios atras?
89. {Qué intensidad tenia 5 afios atras?




90. ¢ Ha sido diagncsticada una debilidad muscular en la espalda? i

91. ¢ Qué intensidad tiene la debilidad muscular en el presente?

92. ; Desde cuando tiene debilidad muscular en la espalda?
UJ desde menos de 5 afios -> siga con la pregunta Ne 94
LJ desde 5 afios o mas - conteste por favor la pregunta Ne 93
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£l no  Sino afirma siga con Ia pregunta Ne 94

93. ¢ Qué intensidad tenia 5 afios atras?

94. ; Tiene dolores =n Ia espina dorsal, parte cervical? O si

hwm. ¢Con qué intensidad se manifiestan los dolores en el presente?

96. ¢ Desde cuando tiene dolores en Ia parte cervical de la espina dorsal?
U desde menos de 2 afios > siga con la pregunta Ne 99

L1 desde 2 afios o mas, pero menos de 5 anos -> conteste por favor la pregunta Ne 97
L1 desde 5 afios 0 mas -> conteste por favor las preguntas Ne 97 y 98

97. ¢ Qug intensidad tenian los dolores 2 afnos atras?

|
98. ;,Qu2 intensidad tenian los dolores 5 anos atras? [
99. ¢ Tiene dolores en Ia espina dorsal, parte toracal? O si _ O Secuelas de
100. ¢ Con qué intensidad se manifiestan los dolores en el presente? _rm‘. la espina
101. ¢ Desde cuandc tiene dolores en Ia parte toracal de la espina dorsal? dorsal <.\o
L1 desde menos de 2 afios -> siga con la pregunta Ne 104 del pelvis
L] desde 2 afios o0 mas, pero menos de 5 afios -> conteste por favor la pregunta Ne 102
L1 desde 5 afios 0 mas - conteste por favor las preguntas Ne 102 y 103 ,
o recuerdo:
102. ¢ Qué intensidad tenian los dolores 2 afios atras? . O
103. ¢, Qué intensidad tenian los dolores 5 afios atras? [

104.; Tiene dolores en la espina dorsal, parte lumbar? O si

?m. ¢Con qué intensidad se manifiestan los dolores en el presente? Mo

O no Si no afirma siga con la regunta Ne 109

106. ; Desde cuando tiene dolores en la parte lumbar de la espina dorsal?
U1 desde menos de 2 afios > siga con la pregunta Ne 109

LI desde 2 afios o mas, pero menos de 5 afios > conteste por favor la pregunta Ne107
LI desde 5 afios 0 mas = conteste por favor las preguntas Ne 107 y 108

€
107. ¢ Qu# intensidad tenian los dolores 2 afios atras? -
108. 4,Qu2 intensidad tenian los dolores 5 afios atras?




Cabeza y 6rganos sensoriales

109. ¢ Tiene malformaciones debidas a la Talidomida en la cabeza y/o 6érganos sensoriales?

O si 1 no

Si no afirma siga con Ia pregunta Ne 114 en Ia pdagina 11
110. ¢ Cuales malformaciones prevalecen? Por favor marque io que caracterice su discapacidad.

Parallisis facial

O

O

Malformacion o falta

del pabellén de la oreja

O

O

Malformacién del oid
la funcion auditiva

lo interno: disminucién de

O

O

Malformacion del oiqg

o interno: sordera

a

O

Paralisis de la muscit

ulatura ocular

|

O

Malformacion de los

ojos: disminucion de la 0O

O
O
O

vista
Malformacion de los ojos: ceguera O
Demas malformaciones/malfunciones O O O

O
O
O

O

111. ¢ Cuales malformaciones prevalecen? Por favor marque lo que caracterice su discapacidad.

Malformacién de la nariz: p. ej. Nariz plana

Fisura palatina
Paralisis del velo del|paladar
Malformacion de la mandibula
Malformacion de los dientes

o0 go

O|o|o|o|o

O

112. ¢ Han sido diagngsticadas secuelas que resulten de maiformaciones debidas a la Talidomida en la cabeza y/o érganos sensoriales?
O si [1ng Sino afirma siga con la pregunta Ne 114 en Ia pagina 11.
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113.  ¢Han sido diagnosticadas secuelas que resulten de malformaciones debidas a la Talidomida en la cabeza y/o 6rganos sensoriales? ; Qué
intensidad tienen? Por favor marque lo que caracterice su discapacidad en el presente.

Paralisis facial

Deterioro del oido

Paralisis de la musculatura ocular

Deterioro de la vista

Secuelas en

Deterioro de la fonacion/ del habla la cabeza

Disfagia

Deterioro de la funcién masticatoria

Artrosis en las articulaciones mandibulares

00|00 |0|0|o|o|o
0/0o/oooioo|oig
000 moooio|oio
O0oo|o|olalolg
0\0|oig|oo|oio|o

Demas malfunciones .............

Organos internos
114. ¢ Tiene malformaciones debidas a la Talidomida en los 6rganos internos? Por favor marque lo que caracterice su discapacidad.

Aparato gastrointestinal: malformacién del piloro

Aparato gastrointestinal: Malformacién del duodeno

Aparato gastrointestinal: Malformacién del ano
Falta de la vesicula biliar

Malformacién de los rifiones y/o de las vias urinarias
Sistema cardiocirculatorio: defecto cardiaco
Malformacion de los érganos sexuales

Secuelas en
los 6rganos
internos

Baja estatura (por falta de hormonas)

Demas malformaciones ............................._._

O /0o o ooijoo|o
o|om;miooo|ololio

11
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115. ¢ Han sido diagnosticadas secuelas que resulten de malformaciones debidas a la Talidomida en los 6rganos ionternos? ¢ Qué intensidad

Irregularidad de la excrecién de la orina

tienen? Por faver marque lo que caracterice su discapacidad en el presente

Irregualridad de la defecacion

Diarrea

Restrefiimiento

Tolerancia reducida de comida pesada

Sudores profusos

Frecuencia cardiaca elevada

Frecuencia cardiaca disminuida

Funcién renal reducida

Demas irregularidades ......................co......

(oo o|o@o|o|o|o|d™d

e e e o I o

olololo|loololololo
oDlo|ololoo|lolololo
olololo|loololololo

116.  ¢Han sido diagnosticada una capacidad fisica reducida?

-

O si

O no

fisica en el presente?

117. ¢ Qué intensidad caracteriza la reduccion de la capacidad

Si no afirma siga en la pagina 13

ada

118. ¢ Desde cuando observo una reduccion de la capacidad fisica?

0O desde menos de 2 afios > siga con la pagina 13

0 desde 2 afios 0 mas, pero menos de 5 afios > conteste por favor la pregunta Ne 119

O desde 5 afios 0 mas > conteste por favor las preguntas Ne 119 y 120

119. ¢ Qué intensidad tenia 2 afios atras?
120. ¢ Qué intensidad tenia 5 afios atras?

12
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Enfermedades, que no tienen relacién con los dafios causados por la Talidomida
121. 4 Sufre de alguna enfermedad que no este causada por la Talidomida o sus secuelas? Osi  [no
Sino m:.z_:m siga con la pregunta No 122
Por favor marque lo que coincida con su estado de salud.
Afeccidn cardiac-coronaria O
Infarto cardiaco

Infarto cerebral

Presion alta

_H_
_u
D
Dmmcmﬁmmgm__:cm D
Reuma O

0

Cancer

Demas enfermedades....................ooii i

Terapia médica actual

122. ; Cuales medicamentos toma regularmente? Por favor apunte estos medicamentos.

13
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Dolores como consecuencia de dafios causados por la Talidomida y sus secuelas
123. ¢ Sufre dolor a causa de dafios causados por la Talidomida? [ si O no  Sino afirma siga en la pagina 16
Por favor describa la calidad del dolor y marque lo que caracterice su dolor.

124. ;Qué intensidad tenian el dolor mas fuertes que ha percibido 0 Ningun dolor

durante las ultimas dos semanas? 0 Dolor Bo.amﬁmao .
O Dolor de intensidad mediana

0O Dolor fuerte
O Dolor de intensidad maxima

125. ;Desde cuando tiene dolores? O Desde und méximo de 3 meses
O Desde mas de 3 meses
126. ;Con qué frecuencia aparecen el dolor? , 0O Un maximo de una vez al mes

0O Dos o tres veces al mes
0 Una vez por semana
O Varias veces por semana
0 A diario
127. ¢ Cuanto tiempo dura el dolor? O <wqmw horas al dia
O Varios dias
0O El dolor es permanente
128. ; Cuenta con un aumento del dolor en los proximos afios? = mm
O No
00 No lo sé

129. ¢ Qué es lo que precisa para combatir el dolor? ¢ Tiene estos tratamientos a su disposicidon? Marque lo que coincida con su situacion.

Z_m&ouBm:ﬁom

Tratamientos alternativos

I O 0 O
Tratamiento medico ambulatorio O O O O
Tratamiento médico hospitalario O O O O
Fisioterapia O | O O
Masajes O O O O
Acupunctura O O O O
O O O 4
1 an| O ]

Demas tratamientos. ........ooooe e

14




130. ¢ En qué medida sufre restricciones o limitaciones en los diferentes sectores de su vida a causa de sus dolores?
Marque por favor en cada parrafo lo que mejor caracterice su situacion.

Obligaciones y deberes en el hogar y en la familia
Este sector se refiere a actividades en el hogar y en la familia. Incluye

© 4 . .5 O O 0 0 O
quehaceres domésticos y trabajos en el jardin o arreglos menores en la
vivienda.
Tiempo de ocio
| O 0 0 |

Este sector se refiere a la realizacion de aficiones, deportes, hobbys

Actividades sociales

Este sector se refiere a actividades compartidas con amigos y _ O O O O O
conocidos, como p.egj. ir a fiestas, conciertos, al teatro, ir a comer.

Actividad laboral
Este sector se refiere a actividades que son parte de la vida laboral o

. . . . ] ] (] (] O
tienen que ver con aclividades profesionales. Incluye el ser ama o amo
de casa.

Vida sexual

' . . . O O O O O

Este sector se refiere a la frecuencia y a la calidad de la vida sexual

Autoabastecimiento :
Este sector se refiere a aquellas actividades que permiten una vida
independiente, como p.ej. lavarse, vestirse, llevar el coche sin precisar O | O | ]
ayuda.

Autoabastecimiento
Este sector se refiere a aquellas actividades que permiten una vida . 0 0 0 0

independiente, como p.ej. lavarse, vestirse, llevar el coche sin precisar
ayuda.

15




Deterioro funcional en las actividades de la vida cotidiana y participacién reducida a causa de dafios de la Talidomida

131. ¢Ha desarrollado un deterioro funcional en las actividades cotidianas que segun su opinién es debido a los dafios causados por la

Talidomida o sus secuelas? Osi O no Si no afirma siga en la pagina 22

132. | ¢ Tiene problemas con comer en el presente? — Si no afirma siga con la pregunta Ne 134

Como ...

133. | ¢ Tuvo problemas con comer dos afios atras?

Dos afios atras yo comia ... ....

134. | ;Tiene problemas con beber en el presente?

Bebo ....

135. | ¢ Tuvo problemas con beber dos afios atras?

Dos afios atras yo bebia .

136 | ¢ Tiene problemas con bafarse en el presente?

Me bafio....

137

L@ -
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138 | ¢ Tiene problemas con ducharse en el presente?

) Me ducho...

139 | ¢ Tuvo problemas con ducharse dos afios atras? i — Si no afirma siga con la pregunta Ne
Dos afios atras me duchaba

140. | ;Tiene problamas con lavarser en el presente? o si o no — Si no afirma siga con Ia pregunta Ne 142
Me lavo

141. | ¢ Tuvo problemas con lavarse dos afios atras? o si o no — Si no afirma siga con la pregunta Ne 142
Dos afios atras me lavaba

142. | ; Tiene problemas con peinarse en el presente?

143.

144.
Me limpio los dientes..

145.

¢ Tuvo problemas con limpiarse los dientes dos afios atras?

o si

Dos afios atras me limpiaba
los dientes .

A

17



146. | ; Tiene problemas|con vestirse por arriba en el presente?
) Me visto por arribg .. _
O
147. | ¢ Tuvo problemas
Dos afios atras mg
148. | ¢ Tiene problemas
Me visto por abajo| .
149. | ¢ Tuvo problemas
Dos afnos atras me
150. | ¢ Tiene problemas
Uso el lavabo en ¢
151. |  Tuvo problemas
Dos afos atras us
152. | ¢ Tiene problemas
Uso el lavabo fuer
153. | Tuvo problemas c(

Dos afios atras us

casa ...

LT
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154. | ¢ Tiene problemas con caminar dentro de casa en el c_,mmm,_:m..V O _mm
Camino dentro de
155. | ¢ Tuvo problemas
Dos afios atras y4
casa.
156. | 4 Tiene problemas
Llevo Ia silla de ru
157. | ¢ Tuvo problemas
Dos afos atras lle
158. | ¢ Tiene !dc_m_jmm
Subo las escalera
159. | ¢ Tuvo problemas
Dos afios atras subia las escaleras .
160. | ¢ Tiene problemas|con llevar su coche en el presente?
Lievo mi coche .
161. | ¢ Tuvo problemas ton llevar su coche dos afios atras?

Dos afios atras lleyaba el coche .

19



162. | ¢ Tiene problemas con usar transportes urbanos en el presente?  [Isi O no — Si no afirma siga con la pregunta Ne 164
Uso transportes urbanos ...
163. | ¢ Tuvo problemas con usar transportes urbanos dos afios atras?
Dos afios atras usaba transportes
urbanos ...
164. | ¢ Tiene problemas con efectuar pequefios recados en el presente? [1 si
Hago pequefios recados ..
0
165. | ¢ Tuvo problemas con efectuar pequefios recados dos afios atras? [ si
Dos afios atras hacia pequefios
recados ...
166.
167.
Dos afios atras cocinaba el menti
adiario ....
168. | ¢ Tiene problemas con preparar una merienda en el presente?
Preparo una merienda ....
169. | ¢ Tuvo problemas con preparar una merienda dos afios atras?

Dos afios atras preparava

las meriendas ....

Lblo
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170. | ¢ Tiene problemas con preparar frutas y verduras en el presente? [ si

Preparo frutas y verduras .

171. | ¢ Tuvo problemas con preparar frutas y verduras dos afios atras? [ si O no — Si no afirma siga con la pregunta Ne 172

Dos afios atras preparaba frutas y
_ verduras ..

172. | ¢ Tiene problemas con la limpieza de su hogar en el presente? O si

173.

174.

175.

176.

177.

Dos afos atras telefoneaba .

21



178. | ¢ Tiene problemas con manejar el ordenador en el presente? Osi O no — Si no afirma siga con la pregunta Ne 180
Manejo del ordenador ...
O ;] O
179. | ¢ Tuvo problemas|con manejar el ordenador dos afios atras? 0 si J no — Si no afirma siga con la pregunta Ne 180
Dos afios atras manejaba
el ordenador .... o 0 | O
180. | ¢ Tiene problemas
Realizo mis tramif
181. | Hatten Sie bereits
Dos afios atras rg
182. | ¢ Tiene problemas
Voy al consultorig
183. | ¢ Tuvo problemas

Dos afios atras ib
medico ...

a al consultorio

Cox
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Valoracion subjetiva de la salud

-184. ¢ Cémo puntuaria su salud en el presente?
O Muy buena J Buena O normal

Estado de animo
¢Como se ha sentido durante las das dltimas semanas? Por favor conteste a las preguntas espontaneamente y marque las casilla que mejor defina su
estando de animo.

O Mala

O Muy mala

185 | ... se ha sentido deprimido o triste? O O O

186 | - ha perdido interés en sus actividades . [ 0 0
diarias? ‘

187 | ... ha sentido falta de energia y fuerza? O O O O

188 | .. ha sentido menos confianza en si mismo? 0 | O I

189 | - :m._ .ﬁ:ao usted cargos de conciencia o 0 0 0 0
sentimientos de culpa?

190 |- :m sentido que la vida no merece la pena - 0 I [
vivirla?
... ha tenido dificultades para concentrarse, por

191 | ejemplo cuando lee el periédico o ve la O O O O
televisién?

192 | . se ha sentido muy inquieto? O O O O

193 | ... se ha sentido apagado o lento? O O O O

194 | - ha tenido problemas para dormir por la [ O 0 0
noche?

195 | ... ha notado una falta de apetito? O O O O

196 | ... ha notado aumento de apetito? O O O O

2ca
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210
Calidad de vida y salud
Tenga presente su modo de vivir, expectativas, placeres y preocupaciones. Le pedimos que piense en su vida durante las Gltimas dos
semanas.Por favor lea cada pregunta, valore sus sentimientos e indique en cada pregunta en la escala la que sea su mejor respuesta.

197 | ¢ Cobmo puntuaria su calidad de vida?

¢, Cuan satisfecho/a esta con su salud?

Las siguientes preguntas hacen referencia a cuanto ha experimentado ciertos hechos en las uUltimas dos semanas.

199 w_._mmﬁm_o_c.m punto piensa que el dolor (fisico) le impide hacer lo - - - 0 0
que necesita?
¢ Cuanto necesita de cualquier tratamiento médico para
200 funcionar en su vida diaria? H H - - H
201 | ¢ Cuanto disfruta de la vida? O O ] O a
202 | ¢ Hasta qué punto siente que su vida tiene sentido? O 0 O O O
203 | ¢Cual es su capacidad de concentracion? O O O O O
204 | ¢ Cuanta seguridad siente en la vida diaria? O O O O O
205 | 4 Cuan saludable es el ambiente fisico a su alrededor? O 0 O O O

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que Vd.ha sentido o experimentado cierfos sentimientos en las dltimas dos
semanas.

206 | ¢Con qué frecuencia tiene sentimientos negativos, tales
como tristeza, desesperanza, ansiedad, depresion?

24



Las siguientes preguntas hacen referencia a ,cuan totalmente® Vd. experimenta o fue capaz de hacer ciertas cosas en las tGltimas dos
semanas

¢ Tiene energia suficiente para su vida diaria?

207 O O O O
208 | ¢ Es capaz de aceptar su apariencia fisica? O O O o
209 | ¢ Tiene suficiente dinero para cubrir sus necesidades? O O O O
210 | ¢ Qué disponible tiene la informacién que necesita en su vida diaria? O O O O
211 | ¢Hasta qué punto tiene oportunidad para realizar actividades de ocio? O O 0 O

212

¢ Es capaz de desplazarse de un lugar a otro?

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan satisfecho/a o bien

i@

semanas. Marque lo que mejor corresponda a su situacion.

b

se ha sentido en varios aspectos de su vida en las dltimas dos

- ec
213 | ... con su descanso de noche? O O O O O
214 | - %%wawm:%mﬁocamamm de realizar sus actividades en la vida - - O 0 [
215 | ... con su capacidad de trabajo? O O O O O
216 | ... de si mismo? O O O O O
217 | ... con sus relaciones personales? O O O O O
218 | ... con su vida s=xual? O O O O O
219 | ... con el apoyo que obtiene de sus amigos? O 0. O O O
220 | ... con su vivienda y su entorno? O O O O O
221 | ... con el acceso que tiene a los servicios sanitarios? O O O O O
222 | ...con el accesa que tiene a los medios de transporte? 0. O O o O

ZH
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I. Tratamiento médico: demanda personal

223. ; Cual demanda tiene de tratamiento medico y mediadas recomendadas? ;Cudles especialistas consulta regularmente? ;Esta Vd.
satisfecho con el tratamiento? Marque lo que major caracterice su situacion.

Médico de cabecera O OO0  continte — | o O O
Internista O O  continte — O O O O
Ortopeda/traumato6logo O O  continte — O O O O
Otorrinolaringdlogo O O  contintle — O O O O
oculista O O  contintle — O O O O
ginecologo O O  continle — | O O O
urélogo O O continle — O O O O
neurdlogo O O  continle — O O O O
psicoterapeuta O O continle — O O O O
dentista O O  continle — | O O [
otros especialistas O O  continte — - - . 0
mm_oﬁm.qmﬁmcﬁm | O O  continte — O i O O
ergoterapeuta O 0  continte — O O ] O
Demanda de asistencia médica: Cantidad de consultas en los ultimos 12 meses
224. He consultado al médico de nm_o.m,om_.m 225. He consultado a un especialista 226. He consultado a un dentista
durante los pasados 12 meses ... durante los pasados 12 meses ... durante los pasados 12 meses ...
0 nunca 0 1-3 veces O nunca 0O 1-3 veces 1 nunca O 1-2 veces
1 4-6 veces [ 7-9 veces O 4-6 veces [ 7-9veces 0O 3-4veces [ 5-6 veces
O mas de 9 veces O mas de 9 veces 0 mas de 6 veces
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227. ¢ Participé en los dltimos 12 meses en algin chequeo preventivo? Osi 0Ono
'228. ; Toma parte regularmente en uno de los siguientes chequeos preventivos? Marque lo que le corresponda
Chequeo oncoldgico cancer del intestino , si Ono
Chequeo oncolégico cancer de la piel Osi Ono
Chequeo preventivo enfermedades cardiovasculares ‘ Osi Ono
Mujeres: Chequeo oncolégico cancer de mama Osi Ono
Mujeres: Chequeo oncoldgico cancer de matriz y ovarios Osi Ono
Hombres: Chequeo oncoldgico de la prostata : Osi 0Ono

229. 4 Cual era segur su parecer su demanda de asistencia médica hace cinco afios?
Hace cinco afios mi demanda era o bastante menor omenor oigual o mayor que hoy.
230. ¢ Cual sera seguin su parecer su demanda de asistencia médica en los préximos cinco afos?
Mi demanda sera o menor o igual o mayor que hoy.
231. ¢ Tiene demandas causadas por la Talidomida que no son reembolsados por el seguro médico o demas responsables?
| Osi Ono Sinc afirma siga en la pagina 28
Marque lo que le corresponda: Los gastos que no le son reembolsados se derivan de

medicamentos p. ej. analgéticos - Osi 0Ono
recursos medicos p.ej. silla de ruedas, protesis, audifonos Osi Ono
fisioterapia, masajes Osi Ono
rehabilitacién Osi Ono

Otros Gastos .......oieieii e Osi Ono
232. ¢ Cual es el impcrte aproximado de estos gastos? O hasta 1500 € anuales .
0 1500 — menos de 2500 € anuales
O 2500 — menos de 5000 € anuales
0 5000 — menos de 10.000 € anuales
0O mas de 10.000 € anuales
233. ¢ Puede pagar la suma correspondiente de su propio bolsillo? Osi 0Ono
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Cuidados personales y demanda correspondiente
La ley de dependencia proporciona recursos para las siguientes demandas: Ayuda en el aseo personal, en la nutricioén, en la movilidad o
desplazamiento y en trabajos domésticos. La movilidad tiene que es!ar relacionada con cuidados personales como p.ej. levantarse o irse a
cama, sentarse en la silla de ruedas, fomar pare de terapias médicas fuera de casa.

234. ; Existe una demanda similar de cuidados personales? O si 0 no Sino afirma siga con la pregunta Ne 241
235. ¢ Desde cuando tiene demanda de cuidados personales?
O Desde menos que 2 afios O desde 2 a 5 afos 0 desde mas de 5 anos.

236. ¢ Necesita cuidados personales y habita por ello en un centro residencial? O si 0 no
237. ¢ Desde cuando? O Desde menos que 2 afios I desde 2 a 5 afos 0 desde mas de 5 afios.
238. ¢ Le son asignacos recursos segun la ley de dependencia? Osi DOno
239. ¢ A cual grado de dependencia pertenece?

o Ningun grado de dependencia o primer grado o segundo grado o tercer grado
240. ¢ Quién le ofrece cuidados personales? Por favor marque lo que corresponda a su situacion.Puede indicar varias opciones.

O padres O hijos O hermanos 0 demas familiares O pareja

O amigos / vecinos O servivios de cuidados profesionales O prestador servicio social O demas personas

241. ; Tiene demandas de cuidados peronales causadas por la Talidomida que no le son reembolsadas por el seguro médico o demas
responsables? O.si O no Sino afirma siga con la pregunta Ne 244
242. ;Cual es el importe aproximado de estos gastos? o hasta 1500 € anuales
o 1500 — menos de 2500 € anuales
o 2500 — menos de 5000 € anuales
o 5000 — menos de 10.000 € anuales
o mas de 10.000 € anuales

233. ¢ Puede pagar la suma correspondiente de su propio bolsillo? o si C no
244. ; Como le parece que sera su demanda de cuidados personales en los proximos afios?
En los préximos afios mi demanda sera O menor O igual O mayor que en el presente.
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Asistencia personal y demanda correspondiente

Asistencia personal incluye prestacién de ayuda en las actividades de la vida cotidiana que no forman parte de los servicios otorgados por Ia ley
de dependencia y fomentan la inclusién social y la integracién en la vida laboral, como son el acompaniar a actividades culturales, a fiestas, en
viajes, asistencia den la vida laboral y en acitvidades de formacion profesional. ,

245. ;Tiene una demanda regular de asistencia personal? O si 0 no  Si no afirma siga con Ia pregunta Ne 252
246. ¢De qué forma ha cambiado la demanda de asistencia personal en los Gltimos cinco afios?
Cinco afios atras era O menor O igual 00 mayor que en el presente.

247. ¢ Qué personas le ofrecen asistencia personal? Por favor marque lo que corresponda a si situacién. Puede marcar varias opciones.

O padres [ esposo/a o pareja [J hermanos O hijos OO0 demas parientes

00 amigos / vecinos O companeros de trabajo O prestador de servicio social [ servicios profesionales a domicilio

248. ¢ Cuanto tiempo invierten las personas mencionadas por semana en ofrecerle apoyo o asistencia personal?

En un promedioson ........ horas por semana.
249. ; Su demanda de asistencia personal esta cubierta? [ si O no

250. ¢Cual es el importe aproximado de los gastos que tendria, si tuviera que pagar asistentes profesionales para su asistencia personal?
hasta 1500 € anuales

1500 — menos de 2500 € anuales

o 2500 — menos de 5000 € anuales

o 5000 — menos de 10.000 € anuales

o0 mas de 10.000 € anuales

0

O

233. ¢ Puede pagar la suma correspondiente de su propio bolsillo? - o si o no

252. ¢Le parece que cambiara su demanda de asistencia personal en el futuro?

En los préximos afios mi demanda sera O menor O igual O mayor gue en el presente.
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Vivienda y su equipamiento técnico

grado de satifaccién con las condiciones de su vivienda y marque lo que corresponda a su situacion.

- Por favor in dique su

253 | ... las instalacignes sanitarias en su vivienda? O I O O

254 | .. las comodidades en su hogar? = O O O

255 | ... la reducci6n |de barreras en su hogar? = O O 0

256 | ... el equipamiento con medios auxiliares? O O O ]

257 | ... la accesibilidad de su vivienda? O 0 I O

258 | ... la localizacién de su vivienda y su entorno? O O ] O

259. s Son necesarias modificaciones en su hogar para adaptar el entorno a su discapacidad producida por la Talidomida? O si O no

260. ¢ Tiene quién le reembolse los costes? O si O no

261. Si no hay nadie quien se lo pague: ¢Puede pagarlo de su propio bolsillo? I si Ono

262. jPosee un vehigulo propio? O si O no

263. Si no tiene vehigulo: ¢En qué medida le impide el no poder desplazarse en un vehiculo propio y adaptado a su discapacidad participar en

la vida social?
o mucho o moderado O un poco o de ningin modo o no lo sé

264. Sitiene vehiculo propio: ¢ Cual es el afio de fabricacién? ...........

265. ¢ Usa su vehiculp a diario? O si O no

266. En caso de necgsitar un vehiculo nuevo: ¢ Tiene quién pague la adaptacion del vehiculo a su discapacidad? ‘o si 0o no
Si afirma siga con la pregunta Ne 268

267. Si no afirma: ¢ Puede pagarlo de su propio bolsillo? O si O no

268. s Tiene Internet? O si OO0 no Si no afirma siga con la pregunta Ne 271

269. s Entra en Interngt regularmente? O si 0 no

270. s Para qué usa gl internet? Marque lo que le corresponda.

0O Obtener informes

O Participar en f

0 Efectuar compras

bros de cualquier clase O Contactos personales
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Participacion en la vida social y comunicacién, medios auxiliare?

¢Cuédles son las dificultades que tiene en comunicar con otras personas que son causadas por su discapacidad?

271 | ... en oiry comprender lo que le dicen? O O
272 | ... en hablar? O O O O
273 | ... enllevar una conversacion con una persona? O O O O
274 | ... enleer un mensaje? O O O O
275 | ... en escribir un mensaje? O O O O

276. ¢ Cuales son los medios auxiliares o competencias que necesita para comunicarse con personas en su entorno?
Por favor marque lo que corresponda a su situacién.

Teléfono / Handy adaptado a la discapacidad
Ordenador adaptado a la discapacidad
Software de deteccién de voz

Lenguaje de seinas

Intérprete de lenguaje de sefias

Escritura Braille

| Aparato para escribir Braille

Oo|ojojg|o|g

goio|odlolo
O|lo|oio|o|oio
Oo|o|jo|ojo|o|old

[

277. ¢ Cudles son los medios auxiliares que necesita a causa de dafios producidos por la Talidomida?

Audifono 0 no O Si, desde hace ........ anos
Gafas, lupa O no 0 Si, desde hace ........ anos
Dentadura postiza O no O Sidesde hace ........ anos
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Redes sociales
278. ¢ Cuantas persor:as viven en el presente en su hogar, estando Vd. incluido? Somos ..... personas.

279: ¢ Quienes son las personas que viven con Vd.? O padres
Marque una o mas categorias que describan su situacion O hermanos
[0 pareja
O hios O demas familiares
0 amigos 0 demas personas

Las siguientes preguntas tratan de aquellas personas con las que Vd. esta en contacto regular como familiares, amigos, conocidas o comparieros de
frabajo. Por favor marque lo que corresponda a su situacion.

...que le pueden proporcionar apoyo o ayuda a todas horas? O

...con las cuales le gusta salir? O | O a O
ogo | ---que estan dispuestas a ayudarle en alguna situacién precaria - O O | 0

aunque tengan que superar graves dificultades?
283 | ...que se entrometen en sus asuntos personales? o O O 4 O
284 | ....que estan a disposicion cuando tenga ganas de llorar? O O O | O
285 | ... en las cuales puede confiar totalmente? O O O | O
286 | ....en cuya compafiia se encuentra muy a gusto? O O | | O
287 | ...de las cuales a menudo se siente explotado? R J | a O

Lea las siguientes declaraciones y marque lo que caracterice su situacion

288 | En total estoy satisfecho/a con las relaciones personales que tengo. O 0O O | O
289 | Veo a mi familia o a mis amigos y conocidos siempre que quiera. O 0 O | [
290 | Me siento agobiado por las relaciones que mantengo. O O O | O
291 | A veces me siento solo y abandonado. O 0 N a 1
292 | Trato de evadir conflictos porque me siento dependiente de otros. O O o | O
293 | Tengo la sensacién de ser una carga para los demas. O O O | O
294 | Tengo la sensacion de ser respetado/a. O | O a I
295 | Siento angustia si pienso en mi futuro. 0O [ O 0 O
296 | Puedo retornar a otras personas tanto como ellas me dan. O O O a0 O
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Barreras en la estructuracion de la vida

-En el siguiente pérrafo tratamos de evaluar la influencia que tiene el dafio causado por la Talidomida para la estructuracién de su vida, para
realizar sus intereses personales o incluso si le ha impedido realizar deseos importantes a lo largo de su vida.

297. ¢ Cuanto apoyo necesita para realizar las siguientes actividades? Por favor marque o que majo caracterice su situacion.

eces
Tomar parte en fiestas o celebraciones religiosas = = = = - n_u_ M_o
Viajar y hacer vacaciones = o = H - m M_o
Hacer deporte : = s - - — M ”_o
Tomar parte en la vida cultural (ir al cine, al teatro) = = = H — M ”_o
Realizar mis intereses personales, :occ_wm O 0 O = - m ”_o
Tomar parte en la vida politica = H = - — M ”_o
Ampliar mi formacién profesional o O = = = - M ”_o
Aceptar un empleo laboral = O = | - — M M_o
Realizar trabajos honorarios L H = = - m ”_o
Tomar decisiones autodeterminadas para estructurar el dia L 0 L = - M M_o
Decidir por propia responsabilidad las ocmmzo,:mm de salud m = = = — m M_o
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Generatividad

Las siguientes declaraciones enfocan el cuidado por las futuras generaciones y la transmisién de saber y experiencias adquiridas.
Marque lo que es su mejor respuesta.

m] m]

299 | No tengo la impresién de que haya personas que me necesiten. O O O 0

300 | Pienso que me gustaria ser maestro o profesor. 0O O O O

301 | Encuentro que say notablemente diferente de otras personas en lo que concierne mis 0 O 0 0
opiniones y actitudes.

302 | No desempeiio ningtin cargo honorario. O O O o

303 | He sido creativo en lo que he ido haciendo y he desarrollado ideas que han influenciado a A 0 O 0
demas personas.

304 | Siempre trato de ser lo mas creativo posible. O O O O

305 | Pienso que seré recordado durante mucho tiempo después de mi muerte. O O O O

306 | Es mi opinion que la sociedad no tiene la responsabilidad de proporcionar vivienda y O O 0 0
comida a las personas sin hogar.

307 _<_m. parece que puede decirse de mi que he hecho contribuciones a la sociedad que san 0 0 O 0
Unicas. _

308 | Tengo facultades notorias y trato de transmitirlas a los demas. | 0 O 0

309 | Me parece que no he creado nada que pueda perdurar mas alla de mi muerte. O 0 [m] m]

310 | En general lo que hago no tiene a:mg: efecto positivo en otras personas. O O O O

311 | Me parece que no he logrado nada que pueda ser de valor para los demas. O g O 0

312 > lo largo de mi vida he intervenido a favor de personas y de grupos y actividades muy ] 0 0 0
diversas. v :

313 | Dicen de mi que soy una persona muy productiva. O 0 o ]

314 | Soy responsable de que mejoren las condiciones de vida en el barrio en el que vivo. 5 O O O

315 | Vienen a verme personas para buscarse consejos. B O O o

316 | Pienso que mis contribuciones para la sociedad perduraran mas alla de mi muerie. m| 0 O O

317 Em. parece que puede decirse de mi que he hecho contribuciones a la sociedad que san e 0 [ 0
Unicas.
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Datos sociodemograficos

318. ¢ A cual género pertenece? 0O masculino O femenino
319. ¢ En qué afio ha nacido?

320. ¢ Cual es su estado civil? Por favor marque lo que corresponda a su situacion

O Estoy casado/a y vivo con mi pareja siga con la pregunta Ne 322
0 Vivo con mi pareja (del mismo sexo) en una unién de hecho siga con Ia pregunta Ne 322

U Estoy casado/a y vivo separado/a de mi pareja siga con la pregunta Ne 321
O Soltero/a siga con la pregunta Ne 321
O Divorciado/a siga con la pregunta Ne 321
O viudo/a . siga con la pregunta Ne 321
O unién de hecho (homosexual) separacion de la pareja siga con la pregunta Ne 321
0 unién de hecho (homosexual) revocada siga con la pregunta Ne 321
O unién de hecho (homosexual) compadiero/a ha fallecido siga con la pregunta Ne 321
321. ¢Una de las personas con las cuales convive en su hogar es su pareja? O si 0 no
322. s Tiene hijos? I si O no si no afirma, siga con la pregunta Ne 325

323. ¢ Cuantos hijos tiene? Por favor apunte el nimero.

324. ; También tiene hijos menores de edad? , O si oro

325. ; Cual es su formazion escolar?
O sin formacién escolar
O ensefianza primaria
O ensefianza secundaria
0O escuela técnica superior
00 bachillerato
O otro diploma escolar

28|
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326. ¢ Cual es su formacién profesional?

O ninguna formacién profesional

O aprendizaje empresarial completo

O Diploma de escuela de formacién profesional

- O Formacion acabada en un Instituto der formacion profesional o técnica

O Diploma de escuela técnica superior

O Formacién universitaria completada

00 Doctorado

0O Otro titulo escolar
327. ¢ Cual es el grado de ocupacion laboral en el presente?

0O Ocupacioén laboral tiempo completo

0 Ocupacion laboral tiempo parcial

O Ocupacién laboral minima, Minijob

O Trabajo temporal

0 Readaptacion profesional .

O no tengo trabajo — siga por favor con la pregunta Ne 329
328. Si tiene trabajo: ¢ Cuantas horas trabaja a la semana regularmente?.

330. ¢ Qué clase de ingresos tiene? La renta vitalicia de la Fundacion Conterganstiftung esta extenta. Marque lo que coresponda a su situacion.

L1 salario
[ Renta por reduccién de la capacidad laboral.
[J subsidio de paro
1 demas ingresos
331.¢ Puede vivir de estos ingresos? Osi O no
332. ¢ Recibe alguna ayuda econdmica regular no estatal, p.ej. padres, hermanos?

333. ¢ Tiene una calificacion de minusvalia? O si O no

O no

LAE
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334.

335.
336.
337.

338.
339.
340.

341.

¢ Cual es el porcentaje concedido? ........ %

¢Le ha sido otorgada una reduccién parcial de capacidad laboral?

¢ Cuando le fue concedida? Por favor anote el afio -
¢Cual es la causa de la reduccion laboral parcial?
1 Dafios producidos pro la Talidomida y secuelas

O otras causas

¢Le ha sido otorgada una reduccion laboral total?
¢Cuando le fue concedida? Por favor anote el afio _ _ _ _
chm_ es la causz de la reduccion laboral completa?

O Daros _u:uacoao.m por la Talidomida y secuelas

[ otras causas

¢Ha rellenado el cuestionario sin ayuda de nadie?
Si alguien le ha ayudado, ¢ quién fue?
O pareja
I asistencia personal

OO otras personas

iMuchas gracias por haberse tomado el tiempo de completar este cuestionario!

si no afirma, siga con la pregunta Ne 338

si no afirma, siga con la pregunta Ne 341

28>
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Pigina 284

A 2 CUESTIONARIO PARA LA RECOGIDA DE DATOS SOCIODEMOGRAFICOS
EN LOS GRUPOS FOCALES Y LAS ENTREVISTAS
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Cuestionatio breve pata la entrevista en el marco del estudio Contetgan

1. ¢A qué sexo pertenece?  Masculino Femenino
2. ¢En qué aflo nacié?
3. sCudl es su estado civil? Por favor, sefiale con una cruz cudl le corvesponde.
Casado/a y vivo con mi conyuge Siga con la pregunta 5
Pareja de hecho insctita (del mismo sexo) y vivimos juntos Siga con la pregunta
5
Casado/a y vivo sepatado de mi cényuge  Siga con la pregunta 5
Soltero /a  Siga con la pregunta 4
Divorciado/a Siga con la pregunta 4
Viudo/a Siga con la pregunta 4
"Pateja de hecho inscrita (del mismo sexo) que vive separada Siga con la pregunta
4
Pareja de hecho insctita (del mismo sexo) y cancelada Siga con la pregunta
4
Pareja de hecho inscrita habiendo fallecido el compafiero (del mismo sexo) Siga
con la pregunta 4
4. ¢Vive en estos momentos en pareja con una persona de su hogat?

Si No

5. ¢Tiene hijos? Si No  Si responde negativamente, siga con la pregunta
8

6. ¢Cuantos hijos tiene? Indigue el nimero. . ...

7. ¢Alguno de ellos es menor de edad? Si No

8. ¢Cuil es el titulo escolar general mas elevado que tiene?
Abandoné la escuela sin obtener el titulo escolar
Titulo de escuela superior
Titulo de escuela técnica
Titulo de escuela técnica superior
Bachillerato
Otro titulo escolar
9. ¢Qué titulo de formacién profesional tiene? (Es posible marcat vatios)
No tengo titulo de formacién profesional
Titulacién profesional-empresarial (aprendizaje)
Titulacién profesional-escolat (escuela de formacidm profesional)
T'ormacién en escuela especializada, técnica o academia profesional o especializada
Titulacién de formacién profesional ’
Titulacién universitaria
Doctorado
Otra titulacidon




Pagina 286

10. ¢Cual es su actual situacién laboral? Por faver, seials con una crug; cudl le corresponde.
Empleado/a a tiempo completo
Empleado/a a tiempo patcial
Lmpleado/a con un trabajo de 400 euros, minijob
Empleado/a de vez en cuando o irregularmente
Cambio de oficio
No empleado/a
11. Si est4 empleado/a: ¢cudntas horas trabaja a la semana?
El nimero de hotas de trabajo asciende a un total de: ...
12. Actividad(es) profesional(es) desempefiada(s):

a) desde hasta
b) desde hasta
V) desde hasta

13. ¢Cuales son sus fuentes de ingresos? Sin contar la pensién del Contetgan. Por favor,
sefiale con una crug, cndl le correspond.
Salatio
Pensién por incapacidad patcial
Hartz IV/ renta de insercién
Otros
14. ¢Puede afrontar el coste de la vida con estos ingresos mensuales?
Si No
15. ¢Ha sido teconocido como gran discapacitado?
Si No
16. Si es asi, ¢con qué grado de minusvalia? ....%
17. ¢Tiene invalidez parcial?
Si No Si responde negativamente, siga con la pregunta 20
18. ¢Desde cuindo? Por favor, indique dnicamente el aito. Desde _
19. ¢En qué se ha basado la incapacidad parcial?
Dafio ocasionado por el Contergan y sus secuelas
Otros motivos
20. ¢Tiene invalidez total? Si No
21. ¢Desde cuindo? Por favor, indique sinicamente el aito. Desde _
22. ¢En qué se ha basado la invalidez total?
Dafio ocasionado por el Contergan y sus secuelas
Otros motivos
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Los dafios ocasionados por el Contergan

23. ¢Sufre Ud. dafios prenatales en las extremidades supetiotes?
Si No
Si ha contestado afirmativamente, pot favot, sefiale con una cruz cuil le corresponde (es
posible marcar vatias respuestas)
Detecha Izquierda
Amelia: no tengo ni brazo ni mano
Focomelia: Ia mano se encuentra en el hombro
Malformacién/acortamiento del brazo
Malformacién de dedo y/o pulgar
Otros
24. ¢Sufre Ud. dafios prenatales en las extremidades inferiotes?
Si No
Si ha contestado afirmativamente, por favor, sefiale con una cruz cual le corresponde (es
posible marcar varias respuestas)
Detecha Izquierda
Focomelia: el pie se encuentra en la cadera
Malformacién /acottamiento de la pierna
Malformacién de dedo y/o dedo gordo
Malformacién de la articulacién de la cadera
Otros
25. ¢Sufre Ud. dafios prenatales en la zona de la cabeza?
Si No
Si ha contestado afitmativamente, pot favor, sefiale con una cruz cuil le cotresponde (es
posible marcar vatias respuestas)
Detecha Tzauierda
- Trastornos visuales
Sordera/problemas de audicion
Oftalmoplejia
Paralisis facial (de los musculos de la cara)
Malformacién de la mandibula y/o los dientes
Otros
26. ¢Sufre Ud. dafios ptenatales en la zona de la columna vertebral y/o de la pelvis (pot ¢j.,
escoliosis, malformacién del cuetpo vertebral, malformacién de la pelvis)?
Si Nn
27. ¢Suftre Ud. dafios prenatales en los érganos internos (por ej., el corazén, los tifiones)?
Si No :




Pagina 288

A 3 DIRECTRICES PARA LA ENTREVISTA
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Entrevista: Fecha: Codigo:

1 Ha decidido patticipar en esta entrevista en el marco del estudio.
¢Qué le ha llevado a ello?

2 ¢Cémo transcutte su vida diaria — un dia laboral, un dia festivo? ¢Puede describir cémo
trascurre un dia cualquiera, desde que se levanta hasta que se acuesta?

2a Higiene

2b Vestirse

2¢c Comidas

2d Movilidad, pot €. it al trabajo

2e Actividad profesional

2f Compras, recados

2g Hogat, apoyo en las tateas domésticas, asistencia, familia, amigos
2h Visitas al médico

2i Contactos sociales: compafieros de trabajo, familia, amigos

2j Actividades culturales, tiempo libre

2k Tiempo para uno mismo al dia, pot ¢j. cuidado personal, relajacién, tegeneracion
21 Vivienda, accesibilidad

2m Comunicacion

3 sCémo ha transcurrido su vida hasta ahora? Cuando echa la vista atrds: ¢queé
acontecimientos y expetiencias fueron importantes para su desarrollo?

4a Cuando piensa en su desarrollo petsonal: ¢qué fortalezas ha desatrollado?

4b 4A lo largo del tiempo ha petdido habilidades, ha tenido pérdidas?

5 ¢Qué personas juegan en su vida un papel importante, sea porque estin cetca de Ud, le
apoyan o hacen cosas con Ud.?

6 :Qué apovo le prestan otras personas? sQuiénes le pueden apoyar v de qué manera?
4 poyo le p p d p poyary de q

7 ¢Estin interesadas otras personas en su expetiencia? ¢Otros le consideran un modelo a

seguit?
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8 ¢Tiene la impresion de que la gente le rechaza?
d p q gente e '
¢De qué personas se tratar ¢Qué situaciones le vienen a la cabeza?

9a ¢Qué significan para Ud. los conceptos autodeterminacién y autotresponsabilidad?
9b ¢Puede describir situaciones en las que siente que su vida estd autodeterminada, o en
que su autodeterminacion se ve limitada o la siente como algo completamente ajeno?

10 ¢Se concibe a si mismo/a como una petsona con discapacidad?

11 Cuando mira atrds, ¢cé6mo ha cambiado la situacién de las petsonas con dafio
ocasionado pot el Contergan en los tltimos diez afios?

12a ¢Cbémo valora el dafio ocasionado por el Contergan?
12b ¢Qué significado tiene para su familia, amigos, compafietos de ttabajo — en la vida
social diaria?

13 ¢Qué valor tiene la salud para Ud.? ;Qué significa para Ud. la salud?
14 ¢Cuando solicita atencién médicar ¢Cémo vive o vivid el contacto con los médicos?

152 ¢Coémo ha evolucionado su salud en los tiltimos afios?

15b Problemas psiquicos

15¢ Dolot

15d ¢Han apatecido dafios consecutivos?

15e ¢Han aparecido enfermedades que nada tienen que vet con el Contergan?
15f 1Qué hace para mantenet su salud?

16 ¢Como vive el trato con la administracion y el seguro legal de enfermedad a 1a hora de
presentat una solicitud?

17a ¢Ha pensado alguna vez en la edad y envejecet?

17b ¢Con qué cxpectativas o esperanzas personales une Ud. el tema?

17¢ ¢Le preocupa su futuro? v

17d Cuando mira al futuro: gha hecho planes pata el futuro, hay algo que piense hacet?

182 En su opinién, ¢como sera la vida de las petsonas afectadas por el Contergan en los’
proximos diez afios?
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18b ¢Qué debetia hacerse hasta entonces?
19 ¢Qué desea?

20 En este momento, le rogatia que afiadieta temas e ideas que Ud. considere que no
hemos mencionado hasta ahotra.
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A 4 CUESTIONARIO A LOS MEDICOS
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Estudio “Preguntas 2 realizar repetidamente sobre problemas, necesidades especiales y
déficits de atencién de las personas afectadas por el Contergan”

Cuestionatio para los médicos responsables

1. ¢A qué sexo pertenece? Masculino Femenino

2. iQué edad tiene? ........... afios

3. ¢Qué especializacion tiene?

4, ¢;Desde hace cuintos afios trabaja como médico con consulta? ........... afios

5. ¢A cudntas petsonas afectadas por el Contergan ha tratado en estos aflos? ...........
6. ¢Dispone de conocimientos especiales sobre el dafio? i No -> siga con la pregunta
8
7. ¢Coémo los ha obtenido?
Libros especializados/ revistas especializadas Conferencias
Internet Discusiones con los colegas Ttato con afectados Otros

El/1a paciente afectado por el Contergan que Ud. trata
8. ¢Desde cuindo estd bajo su tratamiento? ........ afios
9. ¢Visita su consulta regularmenter S No
10. ¢Cuantas veces al afio le trata? ...... veces
11. ¢En qué zonas aparecen las molestias y enfermedades de su paciente que cabe
reconducit al dafio ocasionado por el Contergan y sus secuelas?

Aparato locomotor Enfermedades metabdlicas
Enfermedades circulatorias ~ Ttacto gastrointestinal
Sistema urogenital Organos sensoriales
Problemas psiquicos Mandibula y dientes

Observaciones
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Dafios prenatales de la persona afectada por el Contetgan que Ud. trata

12. ¢Qué sistemas organicos han sido afectados por los daflos prenatales y cémo han
camhiado desde que el/la paciente se encuentra hajo su tratamiento?

Sistema organico afectado

¢Hay un empeoramiento?

La situacién

empeora

desde hace .... aftos

No, sin cambios Menos de 2
Lentamente -> De 2 a5 afios
Rapidamente -> 5y mis

No, sin cambios Menos de 2
Lentamente -> De 2 2 5 afios
Rapidamente -> 5 y mis

No, sin cambios Menos de 2
Lentamente -> De 2 a 5 afios
Ripidamente -> 5y mas

No, sin cambios Menos de 2
Lentamente -> De 2 a 5 afios
Rapidamente -> 5ymis

Daiios consecutivos

Los dafios consecutivos tienen su otigen en un patrén de movimiento practicado desde
muy temprano, con el que se compensan funciones que faltan. La posicién incottecta y la
sobrecarga de articulaciones y miembros otiginalmente sanos, con cuya ayuda podtia
mejorar la movilidad, es el origen de artrosis severa y desgaste que apatecen hoy, que
causan agarrotamientos y dolor, asf como una considerable limitacién adicional de la
movilidad en ambitos otiginalmente no afectados.

13. sEn qué sistemas otrganicos han aparecido dafios consecutivos?

Sistema otganico
afectado, dafios existentes
desde hace .... afios

¢Hay un empeoramiento?

La situacion

empeota

desde hace .... afios

Menos de 2 No, sin cambios Menos de 2
De 2 a 5 afios Lentamente -> De 2 2 5 afios
5y mis Ripidamente -> 5y mas
Menos de 2 No, sit cambios Menos de 2
De 2 a5 afios Lentamente -> De 2 a 5 afios
5y mis Répidamente > 5y més
Menos de 2 No, sint cambios Menos de 2
De 2 a 5 afios Lentamente -> De 2 4 5 afios
5y mais Rapidamente -> 5y mis
Menos de 2 No, sin cambios Menos de 2
De 2 a2 5 afios Lentamente -> De 2 a5 afios
5y mis Répidamente -> 5y mas




