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INTRODUCCION

El 28 de octubre en la mafiana sono el teléfono de César Rodriguez. Como todos los
dias, se encontraba en su oficina en Senadis (Servicio Nacional de Discapacidad), donde
trabajaba en la seccion de atencion a publico. Al mirar el celular, noté que la llamada
correspondia a su amiga y compafiera de ideales, Maria Isabel Cantillana (49). Era comun que
ambos conversaran durante la semana, sobre todo el ultimo tiempo que Isabel habia sido

diagnosticada con un agresivo cancer a la médula dsea.

Una voz masculina y sombria respondio desde el otro lado y un escalofrio recorrié la
espalda de César al intuir el motivo de aquella Ilamada. Se trataba de un pariente de Isabel,
comunicando el fallecimiento de su amiga el dia anterior. Se demor6 mucho en reaccionar. Ni

siquiera el bullicio de la calle Miraflores fue capaz de traerlo a la realidad.

Una serie de iméagenes cruzaron su mente: marchas, asados y reuniones con el resto de
la organizacion que ambos integran. Tanto César como Maria Isabel forman parte de Vitachi
(Victimas de Talidomida en Chile), organizacion que desde el 2009 busca la reparacion por
parte del Estado por el dafio cometido al permitir el ingreso y la posterior comercializacion
del medicamento Talidomida en el mercado. Dicho remedio, al ser ingerido por madres
durante el primer trimestre del embarazo, daba como resultado el nacimiento de nifios con

extremidades inferiores y superiores mas cortas de lo normal.



Ambos se conocieron en esa cruzada, asi como el resto de los treinta y nueve
integrantes que conforman la organizacion. Maria Isabel siempre fue de las mas entusiastas,
organizando marchas y reuniones que no bajaran los &nimos pese a las constantes negativas

que desde el 2009 reciben por parte del Estado chileno.

“Maria Isabel muri6 sin poder tener justicia. Lo mds chocante para todos, incluso para
ella, fue que su enfermedad fue tratada con Talidomida, la misma que provocé la ausencia de
unos de sus brazos. Asi de fuerte... y ella fallecid, esperando por afios que el Estado se

hiciera cargo”, cuenta César.

La Talidomida ha sido uno de los medicamentos méas controversiales de la historia.
De origen aleman, la Talidomida fue creada en las dependencias de Chemie Grunenthal,
importante cadena farmaceutica que hasta el dia de hoy opera en todo el mundo. Fue producto
al desastre que provocé a nivel global que fue creada la farmacovigilancia, concepto que
promueve la seguridad de los medicamentos que son vendidos a la poblacion. Ademas, se
trata del primer medicamento en la historia que entregd indemnizaciones millonarias a sus

victimas por los dafios fisicos y sicoldgicos que dejo durante los afios cincuenta y sesenta.

En Europa, continente que congrega la mayor cantidad de victimas, se crearon

instituciones al servicio de las madres y de los nifios afectados.



Pese a ser uno de los paises que comercializé el medicamento desde 1961, Chile se
encuentra fuera de los conteos internacionales. Esa misma razén impide que se reconozca a
las victimas y que puedan participar de los beneficios de instituciones internacionales. El
mismo Estado desconoce la existencia hasta la fecha de victimas, pese a las evidencias que
organizaciones como Vitachi han presentado en multiples oportunidades a las autoridades de
salud, en donde queda en evidencia la comercializacion del farmaco que fue entregado en

hospitales y centros médicos a lo largo del pais.

En la actualidad, Vitachi tiene en sus registros 38 victimas, de las cuales, el 90% de
ellas supera los 50 afios. La mayor parte de los integrantes de la organizacion han tenido que

costear protesis, enfermeras y médicos para tratar dolencias asociadas a la discapacidad.

Tramites, comisiones y reuniones. Compromisos de autoridades y vuelta a la
negociacion. Asi como Maria Isabel, muchas de ellas quiz&s se marchen sin respuesta y sin
justicia, esperando por parte del Estado una restauracion que les permita vivir una vida con

dignidad y tranquilidad.

Una respuesta que lleva mas de seis afios esperando ser resulta. Una justicia que tres

gobiernos no han podido resolver.



CAPITULO |

“LA MALA NOTICIA”

A los 30 afios, Maria Norma Maechtig supo que un cuarto hijo venia en camino En las
ultimas semanas la joven habia sufrido nduseas y mareos, sintomas clasicos de un embarazo.
A eso se sumd la ausencia de su periodo, lo que finalmente termind arrastrando a la joven al
Hospital Salvador donde se realizé un examen para confirmar sus sospechas: tenia 3 semanas

de gestacion.

La noticia la tomé por sorpresa. En sus embarazos anteriores jamas se habia sentido
tan débil y exhausta; muy por el contrario, la joven se jactaba de tener nueve meses
maravillosos y sin sobresaltos hasta el momento de dar a luz. Por esa razon, cuando recibio
los resultados, le cost6 creer que fuera esa la causa de su malestar y no otra cosa la que la
tenia tan enferma y decaida. VVolvio a repetir los examenes la semana siguiente y el resultado
fue el mismo. Recién en ese momento considerd que era momento de darle la buena noticia a

su marido, Don Héctor Bravo, ingeniero agrénomo.

Héctor, que en ese entonces rondaba los 33 afios, siempre aspiré tener una familia

numerosa. Por eso, cuando su esposa se acerco esa tarde de junio de 1956 con una sonrisa y



un pequefio sobre entre sus manos, la emocion volvio a invadirlo, tal como habia sido en los

ultimos tres embarazos de su sefiora.

“Héctor inmediatamente se puso a trabajar en la pieza del nuevo bebé, la que decord
amarilla. En ese entonces no existian ecografias que pudieran decirnos qué iba a ser, todo se
sabia el dia del parto” recuerda Maria Norma, quien actualmente tiene 89 afios y vive en el

Hogar de Reposo San Edgardo, en Las Condes.

“Héctor nunca tuvo preferencias por el sexo del bebé, pero en esa oportunidad tenia
muchas ganas de que fuera una nifiita para que le hiciera compafiia a nuestra hija mayor,

Veronica”, agrega.

Pese al entusiasmo que habia generado el nuevo integrante de la familia, los 4nimos
fueron decayendo cuando empezaron a notar que Norma pasaba dias enteros en cama con
horribles mareos y vomitos, los que aumentaron con el pasar de los dias. Las labores

cotidianas se volvieron una tarea imposible. Ni hablar de recibir visitas.

“No estaba acostumbrada a sentirme incapacitada. Siempre fui a una mujer activa que
asistia a reuniones sociales y que ayudaba con el cuidado de nuestros hijos. Con Héctor
teniamos buena situacion econdmica, por eso cuando comencé a sentirme mal, Héctor trajo

un médico particular que fue a verme a la casa”, cuenta Maria Norma,



En esa oportunidad, visitd el hogar de los Bravo Maechtig un doctor de medicina

general, que segun recuerda Norma, era de apellido Rojas.

“Me cuesta acordarme de donde era el doctor, Héctor era quien veia esas cosas, a mi
s6lo me iban a ver porque en esos afios los maridos eran los que manejaban esas cosas. Lo
que si me acuerdo es que tenia apellido Rojas y que me entregd unas muestras médicas que
habian llegado hacia pocos dias y que estaban prescritas para cualquier mareo, dolor de
cabeza o nauseas (...). Empecé a usarlas ese mismo dia y los malestares se fueron al tiro, me
senti con mas energia y mis jaquecas se fueron. A los dias volvi a mis quehaceres diarios y la

guatita empez0 a crecer como cualquier otro embarazo”, recuerda Maria Norma.

Los meses pasaron y el bebé crecié sin mayores dificultades, por lo que el doctor
Rojas no volvio visitar a Maria Norma durante los siguientes meses. Ella asegura que después
de ese remedio, nunca mas tuvo problemas con su embarazo. Durante los siete meses
siguientes la visitd regularmente una matrona de apellido Zufiiga, quien posteriormente

atenderia su parto en la Clinica Santa Maria de Santiago.

El 7 de febrero de 1957, Maria Norma empez6 con contracciones. Comenzaron
temprano, antes del amanecer. La experiencia de sus tres partos anteriores le indicaron a la

joven que los pequefios golpes bajo las costillas eran indicio de que su bebé estaba préximo a



nacer. Tomo una ducha y mientras se secaba, rompio fuente. Rapidamente tomaron el bolso
que tenian preparado, dejaron avisado a Maria de las Mercedes, hermana mayor de Héctor,

para que cuidara a los nifios y partieron junto a los padres de Norma al la Clinica Santa Maria.

“Me recibi6 la matrona que me atendid todo el embarazo. Me demor¢ tres horas, salio
al tiro y casi sin molestias, estaba feliz porque en los otros partos me habia demorado
muchisimo. En mi primer hijo estuve alrededor de ocho horas pujando. Me puse muy

contenta, queria saber si era nifiita, como queria mi marido”

Lo primero que hizo Maria Norma fue intentar ver a su hijo. No pudo verlo, las
enfermeras lo cubrieron y le imposibilitaron la vision, dandole la espalda. Escucho
comentarios, pero eran bajos y apenas pudo comprender de qué se trataba. Recuerda que
intentd ponerse de pie e interrogar al médico que la atendid, pero le resultdé imposible
considerando la energia que habia desperdiciado durante el parto. Fue entonces cuando busco
la mirada de su marido, pero él habia salido detrds del bebé y las enfermeras para ver qué

pasaba.

“Tuve un mal presentimiento. Normalmente cuando tienes a tu hijo, lo primero que
hacen los médicos o los enfermeros es mostrartelo para que lo veas, aunque esté sin limpiar.

Asi habia sido en mis otros dos partos. Me parecié extrafio, pero quizas era el sistema que



tenia la clinica. Me quedé mucho rato sola, sin nadie que me acompafiara 0 me explicara qué

pasaba”

Las enfermeras que limpiaban el lugar de parto la observaban, pero no fueron capaces

de responder las preguntas de la joven madre.

Después de unos minutos, que para ella parecieron horas, el cansancio la supero.
Cuando despertd, estaba en la cama de una habitacion del area de maternidad, limpia y
abrigada. Pese a ser una noche de febrero, ese dia hacia mucho frio. A su lado, en un sillon
de brillante rojo, estaba su marido sentado y durmiendo, con su clasica camisa de cuadrillé
café y sus pantalones del mismo tono. El bigote negro se le movia cada vez que roncaba en el

sillén. Norma lo recuerda asi, tranquilo, pero con una expresion que le Ilamé la atencion.

“Tenia los ojos hinchados, como si hubiera llorado. Recuerdo que me acomodé y me
levanté. Lo llame por su nombre y él se despertd. Se alegro al tiro, los ojos le brillaron, pero

al momento se puso serio, con esa clasica mirada cuando hablabamos cosas importantes”

Héctor no sabia como darle la noticia a su mujer. Si, la bebé habia nacido bien, estaba
viva y rebosante en energia. Era una nifia muy bonita, crespita y de pelo negro, muy parecida
a su hermana mayor y con unos enormes 0jos de color café que observaban todo. Sin

embargo, la pequefia no era completamente sana.



“Fue entonces cuando Héctor me tomo las manos y me contd que nuestra hija estaba
bien, pero que habia venido con un pequefio problema. Su pierna izquierda era mucho mas
cortita que la otra, era una extremidad atrofiada y que no habia como arreglarlo, que
seguramente era un defecto congénito. Me explico también que él haria todo lo posible por
darle una vida normal y que haria todo lo que estuviera en sus manos para que la bebé no

tuviera ningun problema, nunca”

“Al tiempo llegd un médico. No puedo recordar el nombre, pero venia con la matrona
de apellido Zufiga. Me mird y me dijo, de una forma muy brusca, que mi hija no era normal.
Que no tenia idea de por qué era asi y que era deforme. Lloré mucho cuando se fue, no
entendia nada y nadie queria mostrarme a la Gemmy. Mi marido estaba enojadisimo, pero

también estaba en shock y ninguno de los dos sabia qué hacer”

Al tiempo se la llevaron a la habitacion. Fue bautizada con el nombre de Norma, pero
desde pequefia le dijeron Gemmy para diferenciarla de su mama. Salvo por su pierna
izquierda mas corta, la bebé era perfectamente normal y muy bonita, robandose todas las
miradas cuando pasaba enrollada por las sabanas. Pesé 3 kilos 800 y midié 42 centimetros, un
peso y un tamafio dentro del promedio. La bebé presenté una malformacion en su pierna
izquierda, sin embargo, no se pudo especificar las razones de la malformacion, pese a que
Héctor siempre insistié en saber qué podria haber provocado una pequefia extremidad en su

hija.



“Héctor siempre buscaba respuestas, queria saber por qué Gemmy habia nacido con
ese problema y si seria un problema que podria volver a repetirse, de ser padres nuevamente.

Le preocupaba solucionarlo, ¢l era muy movido, no aguantaba un no y no se rendia facil”

Pese a que Maria Norma nunca se culpé directamente del problema de su hija, entrd
en una terrible depresion que la mantuvo en cama y encerrada los meses siguientes al parto.
Constantemente pensaba en el futuro de su hija, de como sobreviviria y de cémo formaria una
familia con ese problema. Esos mismos pensamientos la llevaron a evitar ver a Gemmy,
entregdndola los primeros dias a Silvia y a Teresa de las Mercedes, las hermanas mayores de
Héctor, quienes se preocuparon de asistir a la bebé en todas sus necesidades. Al tiempo, sélo
se hizo cargo Teresa quien pasaba mucho tiempo en la casa que tenia el matrimonio en La
Reina. Héctor, como prometio a su mujer ese dia del parto, nunca se despeg6 de su hija y la

transformo en su favorita, llenandola de atenciones.

“Yo no recuerdo bien cudnto tiempo estuve encerrada. Recuerdo que tenia las cortinas
cerradas, porque no soportaba ver la luz. Escuchaba el llanto de mi hija y queria ir a verla,
pero me sentia culpable (...). Los primeros meses fueron extrafios, pero mi marido me
apoyaba en todo dandome 4nimos (...) ... en ese entonces era raro que un bebé naciera asi,
por lo general la gente los escondia porque les daban vergiienza. Se me paso de a poco, luego

cobré una actitud defensiva de querer cuidarla s6lo yo porque no confiaba en que nadie la
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podria cuidar como yo lo haria... pero eso fue al tiempo, cuando empecé a sentirme mejor,

siempre me ayudo6 la Toto (Teresa)”

Cuando la bebé cumplié cinco meses fue intervenida por primera vez. Su cadera era
del tamafio normal, pero el fémur pequefio no calzaba bien, por lo que no podia lograr una
articulacion correcta. Fue por esta razén que el Doctor Bhome, del Hospital Luis Calvo
Mackenna, decidié que lo mejor era intervenir y poner en la misma articulacion un trozo de
cornamenta de ciervo. Este método permitio que la pequefia Gemmy pudiera afirmar su fémur
a la cadera y lograr movimiento, el que hasta el dia de hoy le sirve para poder moverse de

forma normal.

Tras esa intervencion, la que Maria Norma considera una de las mas traumaticas por la
corta edad de su hija, la familia se traslad6 a Ovalle donde Héctor comenz6 a administrar un
fundo. El cambio de clima y el distanciamiento de la ciudad permitié que la joven madre se
recuperard mas rapido del shock que habia sufrido los Gltimos meses. Pese a decidir
distanciarse del bullicio, el matrimonio volvia cada dos meses a la capital para llevar a su hija

al Hospital Calvo Mackenna donde era supervisada por el mismo Doctor Bhome.

Para amargura de ambos padres, a medida que Gemmy crecia y aumentaba su estatura,
la diferencia entre ambas extremidades se hacia cada vez mas evidente. La pierna pequefia no

crecia al ritmo de la otra y eso era una frustracion constante al pensar en su futuro.
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“Los médicos no sabian qué hacer, por eso la intervenian y buscaban formas de
alargar su pierna pero no habia caso. Héctor se movia mucho, siempre estaba buscando

mejores médicos o mas especialistas”

Gemmy crecid, siendo como cualquier nifia de su edad. A los seis afios jugaba con sus
hermanos y hermana a la par, saltando, ya que le era imposible correr. Lo cierto es que para
ella nunca fue un impedimento desarrollarse con sus pares ni establecer amistades, sobre todo
porque siempre us6 pantalones largos que disimulaban, en parte, su “patita”, como ella le
decia. A eso se sumo una personalidad poderosa, la que en fue fomentada por su papa que
siempre procurd hacerla avanzar y mantener su autoestima alta, transformando su debilidad

en una fortaleza.

Pese a los esfuerzos por mantenerla alejada del bullicio, cuando cumpli6 seis, Gemmy

se enfrentd por primera vez a la discriminacion.

El unico colegio de sefioritas del sector era el colegio “Sagrado Corazén”, de la
congregacion de las monjas inglesas de Ovalle. Los demas colegios era publicos y Héctor
pensé que seria méas apropiado un colegio privado para su hija, considerando su discapacidad
y la cercania que tendria con su hermana mayor de once afios, quien podria velar por la

seguridad de su hermanita dentro del establecimiento. La sorpresa fue grande cuando esa
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tarde Héctor se enterd que las hermanas de la congregacion catdlica no aceptarian a su hija

por considerarla una mala influencia para el resto de las sefioritas.

“Yo me acuerdo que mi papa sali6é enojado, gritando de la oficina. Yo era chica y con
mi mama quedamos sorprendidas por su reaccion. En el auto mi papa hablaba en voz baja con
mi mama y le explicaba que no querian aceptarme por ser mala influencia. De enojado, mi
papa dej6 de mandarles frutas y verduras que recolectaba en el fundo”, cuenta Norma

“Gemmy” Bravo, la que en la actualidad tiene 57 afos.

“Efectivamente Héctor se enojé mucho. El no podia creer que no aceptaran a su hija y
menos que fuera considerada una mala influencia. Pero claro, en esa época era entendible

porque la gente no entendia la discapacidad”, agrega Maria Norma.

Considerando que el colegio no aceptaba a su hija, Héctor contratd una profesora
particular que iba todos los dias a casa. Su nombre era Carlota y fue ella la que le ensefi¢ a
leer y a escribir a Gemmy. Carlota le tomd mucho carifio a la nifia y pronto se le ocurrid la

idea de que asistiera al colegio publico de varones, donde ella trabajaba en la béasica.

Héctor y Norma tomaron en cuenta la recomendacién de la maestra y pronto la nifia de
seis afios entrd a primero basico, donde hizo muchos amigos y jamas fue discriminada por sus

pares. Lo mismo ocurrid en el Liceo 80 de Nufioa, donde Gemmy terminé la bésica cuando su
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papé fue trasladado a la capital. Nunca sinti6 que los otros nifios la miraran de forma extrafia,

no asi con los adultos que comentaban entre ellos cuando veian a Gemmy andar con muletas.

La gran operacion

Cuando su hija cumplié 14 afios, Héctor supo que era el momento de dejar a la joven
tomar sus propias decisiones. Durante los Gltimos afios, Gemmy se habia sometido a diez
operaciones que intentaron alargar y mejorar el movimiento del fémur. Como era de
esperarse, ninguna tuvo el éxito esperado y la pequefia pierna nunca pudo alcanzar a la otra,
que se desarroll6 como la de cualquier persona. Entre ambas piernas existia una distancia 56

centimetros imposibles de disimular.

A finales de 1972, Héctor contact6 al traumat6logo Claudio Croquevielle, quien en
ese entonces trabajaba en la Clinica Santiago, ubicada durante los afios setenta en Vicufia
Mackenna con Carlos Porter. Croquevielle llamo la atencion de Héctor cuando le cont6 que
un tiempo atras habia estado en Alemania trabajando con victimas que presentaban secuelas

fisicas y traumaticas de la Segunda Guerra Mundial.

Tras una consulta y una radiografia de pelvis que fue analizada detenidamente por el

mismo traumatdlogo, el especialista pudo hacerse una idea del panorama de la adolescente:
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Norma presentaba “deformacion de la hemipelvis izquierda, luxacion congénita de
cadera con formacion neocétilo y atrofia femoral izquierda” (ver anexo (tengo que tomar las
fotos de los documentos y adjuntar acd)). El diagndstico realizado el 9 de febrero de 1973 en
el Instituto Radioldgico era tajante: no se podia corregir el problema congeénito, se iba a

agravar con los afios y Gemmy no iba a caminar.

La noticia golped al matrimonio como un balde de agua fria. Ningn médico habia
sido tan tajante en su diagndstico, pese a que a simple vista era bastante claro que la pierna
izquierda no creceria y que Gemmy tendria que andar con muletas toda su vida. Incluso,
aventurd en esa ocasion el médico, en silla de ruedas, puesto que la cadera estaba haciendo
mucho esfuerzo y era posible que con el tiempo no pudiera sostener la extremidad de la

misma forma que lo hacia en ese momento.

“En esa oportunidad, el médico se acerc6 a mi y me dijo que habia que cortar “eso que
me colgaba de ahi, refiriéndose a mi pie. Yo me enoje mucho y le dije que "eso que me
colgaba ahi era mi patita, no era una cosa'” cuenta Gemmy. “Recuerdo que mi papa se enojo
conmigo por contestar mal, pero el doctor Croquevielle lo detuvo y me pidio disculpas, ya
que me encontr0 razon. Fue entonces cuando se acercO a mi, me tomd las manos y me
prometié que si cortabamos mi pie, me haria caminar. Con una protesis, pero que caminaria y
que podria hacer muchas méas cosas. La decision era super dificil, asi que quedamos de

responderle dentro de la semana”.
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Después de la consulta, Héctor le informé a su hija que por primera vez, seria ella la
que tomaria la decision. Nunca mas iban a involucrarse, ellos habian hecho todo lo que estaba
en sus manos para ayudarla. Esta vez, seria ella la que decidiria qué harian y ellos asumirian

la decision que tomara.

“Mi papa me dijo que me amaba mucho y que seria una operacion dificil, pero que
ellos estarian siempre a mi lado para alentarme a mejorar. Esa misma semana mi papa nos
llevd a todos a Maitencillo, donde arrend6 una casa y pasamos el fin de semana. Recuerdo
que para meterme al mar, me subia sobre los hombros de mi papa o de mi tio German. Esa era
la Unica forma de poder compartir con mis hermanos. Ese mismo dia tome la decision de
operarme. Creo que mi papa ya sabia que me arriesgaria, y quizas por eso mismo nos llevé a
la playa, ya que sabia que si me operaba, no podria moverme en meses y que esa era la

oportunidad que tendria”

El 14 de febrero de 1973, Gemmy fue operada en la Clinica Santiago por el mismo
doctor Croquevielle. Tal como dicta el certificado emitido ese mismo dia por el traumat6logo
“por estas malformaciones y por sus graves defectos posturales y estéticos -la sefiorita

Norma Bravo- debera ser operada con la siguiente pauta operatoria:

1° Debera practicarse una amputacion a nivel de % proximo de pierna izquierda y

colocacion de una protesis de pierna inmediata, aprovechando su articulacion.
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Una vez adaptada al uso de su protesis de pierna y caminando un tiempo, debera

procederse a:

2° Tiempo operatorio, se deberd hacer una artroplastia total de cadera izquierda
modelo “St George” con protesis modelo C2 izquierdo, para lograr una perfecta movilidad

de caderay alargar el fémur tres centimetros” (ver anexo (lo mismo aca))

El tratamiento contemplaba la recuperaciébn de Gemmy en un afio. Todo eso
considerado los periodos de cicatrizacion y de adaptacion a un nuevo cuerpo. EI cambio era
radical, aunque muy pocos se dieron cuenta de la magnitud del cambio no s6lo a nivel

estético, sino también a nivel sicoldgico.

“Me iban a cortar mi patita, algo que era muy mio. Yo me preguntaba todos los dias

antes de la operacion si habia hecho lo correcto”, cuenta Gemmy.

“La operacion dur¢ alrededor de cuatro horas, segiin me ha contado mi mama. Cuando
desperté era de noche, no sabia bien qué pasaba pero nunca habia sentido un dolor tan grande
como el de ese dia. Lloraba e intentaba moverme, pero tenia mi pierna enyesada y no podia
moverme mucho. Me puse a pedir ayuda, queria que me dieran algo para el dolor. Al rato

llegd mi papa que me escuchd y fue a pedirle a un grupo de monjitas que se paseaban por
17



entre las camas que avisaran que habia despertado y que me quejaba mucho. La enfermera
Ileg6 al rato y pusieron en la bolsa de suero un calmante que se demor6 en hacer efecto, si no

me equivoco era morfina ” cuenta Gemmy.

Estuvo cinco dias en la clinica, donde vigilaron su avance. Cuando la dieron de alta le
quitaron el yeso que la mortifico esos calurosos dias de febrero y fue trasladada en
ambulancia a su domicilio en Hernan Cortés, Nufioa. Durante diez dias, su papa le limpi6 los
puntos de la amputacién con Furacin, un ungiento cicatrizante, y agua de alibour, ambas
cosas recomendadas por el traumat6logo. A eso se sumo el consejo de mantenerla al sol, pues

el sol ayudaba en la recuperacion de la piel.

Eran tardes y dias largos, en que Gemmy disfrutaba el dia y leia libros, mientras sus
hermanos corrian por el patio y jugaban en la piscina. Ella observaba, pensando lo injusto que
era mantenerse en ese sitio quieta y sin poder hacer lo que el resto de los nifios hacian. A

momentos se preguntaba si lo habia hecho bien, si realmente habia sido una buena decision.

Al cumplirse los diez dias de curaciones, Héctor llevo a su hija a la Clinica para que le

sacaran los puntos.

“No me doli6 que me sacaran los puntos, porque casi todos estaban cicatrizados. El

problema fue uno que costd que cicatrizara y que la enfermera sacé de todas formas, haciendo
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que se me abriera un poco la herida. A los dias se me infectd, me dolia mucho y mi papa tuvo
que hacerme curaciones alrededor de una semana mas para que no se me expandiera la
infeccion al resto de la pierna. Al final se retrasé la rehabilitacion porque no podian sacar los

moldes para la protesis”

El modelo elegido por el doctor Croquevielle fue el “St. George”, la que tiene una
forma similar al de una pierna con un espacio en su interior donde se introduce la extremidad
amputada. Para ser sujetada, la prétesis va agarrada por correas que cruzan la cadera de tal

forma que todo el peso recae en la cadera.

El modelo fue avalado por el ortopedista José Mufioz Silva, pionero en la fabricacion
de protesis de Chile, quien fue recomendado por el mismo doctor Croquevielle. La consulta
de “Don José”, ubicada hasta el dia de hoy en Diagonal Paraguay, se transformé en el
segundo hogar de Gemmy, la que visit6 la consulta los dias lunes, miércoles y viernes durante

cerca de seis meses.

El primer mes en particular, resulto el mas dificil. Esto porque se le hacian heridas
con la friccion de las correas en la cadera y con la parte inferior de la prétesis que provocaba
laceraciones en el mismo mufidén. Constantemente tenia la sensacion de que la pierna se le
hinchaba dentro del espacio habilitado en la prétesis y ese mismo miedo le impedia muchas

veces usarla, excusandose en que le dolia.
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A medida que los meses pasaron, Gemmy fue adquiriendo confianza. Cada vez le
costaba menos caminar con su protesis agarrada de los pasamanos de la consulta. Tareas tales
como caminar con muletas poco a poco se fueron transformando en algo natural. Al cumplir
los seis meses de tratamiento, Don José, conforme con su trabajo, le inform6 que podia
llevarse su protesis a casa y practicar con ella para mejorar la postura y para que su caminar

fuera mas regular.

De usar muletas, pronto la quinceafiera paso a usar baston. Y de su pierna pequefia no
quedé rastro, salvo bajo la prétesis, que disimulaba muy bien con pantalones su existencia. A
simple vista, Gemmy parecia tener una cojera extrafia o un problema en la cadera, pero de su

pequefio mufidén nadie tuvo idea.

A principio de los noventa, cerca de 17 afios después de la intervencién de su hija,
Héctor se encontré con un viejo amigo agronomo que habia llegado hacia unos meses desde
Espafia, luego de la llegada de la democracia al pais. En esa oportunidad Mario le coment6 a
Héctor que en Europa habian nacido miles de nifios con alteraciones del mismo tipo que el de
su hija y que esto habia sido provocado por un medicamento que en los afios cincuenta y
sesenta fue comercializado de forma masiva por una farmacéutica Alemana. Al igual que a
Norma, se les entregaba incluso a las mujeres embarazadas, que fueron las que trajeron al

mundo nifios con miembros deformados.
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“Mi papa me dijo que el tio Mario le coment6 que un remedio con un compuesto
Ilamado Talidomida habia provocado muchos nifios con discapacidades iguales a la mia . Le
contd, ademas, que muchas muestras médicas se mandaron por el mundo y que a
Latinoamérica también habia llegado. Mi papa hizo click y se acord6 que a mi abuela le
habian dado algo para los mareos, que afios después nos dariamos cuenta que era

Talidomida”.
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CAPITULO Il

“EL ORIGEN DEL DESASTRE”

La informacién que recibié Héctor Bravo durante principio de los noventa lo llevé a
investigar mediante todos los medios que se disponian en ese entonces sobre el farmaco.
Norma recuerda que su padre se acercO a la farmacéutica en busca de respuestas, pero las
autoridades jamas quisieron referirse al tema. Lo mismo sucedié cuando intentd conocer
informacién en las dependencias del Ministerio de Salud: hasta la fecha, Chile niega
cualquier tipo de vinculacién con el desastre Talidomidico argumentando que sélo en la
actualidad se utilizaria para problemas cutaneos ocasionados por el VIH y para el Mieloma

Multiple, un tipo de cancer que ataca la médula 6sea.

Tres afios después del descubrimiento, en 1993, Héctor Bravo fallecio el 12 de octubre
de ese afio, sin conocer las respuestas que tanto se esmer6 en buscar. Asi como €l, muchos
padres tuvieron el mismo destino. Mientras en Chile el desconcierto de esta informacion
llegaba a oidos de cientos de familias recien en los noventa, en Europa, desde principios de

los setenta, habia comenzado una verdadera revolucion en busca de justicia.
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El medicamento estrella de los cincuenta

A principio de 1953 la compafiia de origen Suizo, Ciba, logré sintetizar una
combinacion quimica que derivaba del &cido glutdmico, que denominaron Thalidomide. Ante
el descubrimiento, la compafiia comenzé a realizar estudios e investigaciones en animales
para verificar la eficacia de la nueva combinacidn, sin embargo, no existieron grandes efectos

terapéuticos por lo que Ciba decidi6 archivar el hallazgo para posteriores analisis.*

Un afio después, el laboratorio farmacéutico Aleman Chemie Griinenthal -pioneros en
introducir la penicilina en el mercado Aleman tras la Segunda Guerra Mundial- logré
sintetizar la misma férmula que Ciba habia descubierto. La investigacién, a cargo del doctor
Whilhelm Kunz -quien ademas era el principal responsable del area quimica de Grinenthal-
se centro en la utilizacion del farmaco como sedante, lo que fue ratificado tras pruebas
realizadas por Kunz y por el doctor Herbert Keller en el sistema nervioso central de distintos
tipos de animales de experimentacién. Los estudios arrojaron que la sustancia, al ser ingerida
y metabolizada, no presentaba ningin tipo de toxicidad, por lo que la compafiia alemana
concluy6 que se encontraban ante uno de los descubrimientos farmacéuticos mas importantes

de los tltimos afios.>

'René Rodriguez (1995). La otra cara de la Talidomida. pp: 89.

“Miguel Fernandez Brafia, Loreto Afiorbe, Berta L6pez Saez, Yolanda Martin-Cantalejo, Pilar de Miguel y
Marina Moran . (2004). Talidomida: una visién nueva de un tdxico antiguo.. Espafia: Universidad San Pablo
CEU: pp. 887
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Grinenthal obtuvo la patente para la Talidomida en Alemania Occidental en 1954.
Sin embargo, no pasé mucho tiempo para que saliera al mercado. En 1957 y bajo el eslogan
“tan inocuo como un caramelo”, la Talidomida sali6 al mercado aleman a bajo costo y sin
necesidad de prescripcion médica, recomendado principalmente para combatir la ansiedad, el
estrés y los trastornos del suefio, ya que su férmula tenia un efecto somnifero. Segun sefiala la

pagina de Contergan, Griinenthal, el medicamento fue vendido con la siguiente resefia

“Un momento lleno de armonia natural nos hace desear que los segundos se alarguen. Pero
no suele durar mas que un momento y un deseo fugaz, porque la inquietud, a veces Util para
la mente, nos domina y nos hace divagar. Contergan nos ofrece paz y suefio. Este inofensivo
medicamento no afecta al metabolismo hepético, la presion sanguinea ni la circulacién, y es
bien tolerada incluso por los pacientes mas sensibles. Suefio y paz: Contergan, Contergan

forte”.

Entre sus usos, la Talidomida resulté especialmente Gtil en los casos de epilepsia e
incluso, en casos de asma y neuralgias. EI medicamento, comercializado en Alemania v,
posteriormente , en todo Europa (con excepcion de Francia) bajo el nombre de Grippex, paso
a tener el nombre de Contergan y Talargan en 1957 volviéndose sumamente popular ante el

nulo indice de mortalidad que presentaba al ser consumido en exceso.
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Fotografia de Contergan, cortesia de AVITE.

Antes de la sintesis de la Talidomida, los médicos recetaban distintos derivados de los
barbitdricos para el control de la ansiedad como sedante del sistema nervioso central. Los
barbitdricos, sintetizados en 1864 por el doctor Aleméan Adolf Von Bayer, resultaron
efectivos durante la Primera y la Segunda Guerra Mundial, sin embargo, se comprobs que
resultan altamente adictivos y que en grandes cantidades podian causar incluso la muerte®.
Ante este escenario, la Talidomida se transformo en una excelente opcion pues eliminaba los

riesgos a los que se exponian los pacientes en los afios cincuenta.

Dentro de sus “milagrosas” propiedades, la Talidomida resultd tener una especial
eficacia en las nauseas, vomitos y mareos matutinos de las mujeres embarazadas durante su

primer trimestre. El Unico efecto secundario indeseable que se observo en contados casos fue

*http://www.aerztezeitung.de/img.ashx?f=/docs/2010/10/30/contergan-A.jpg&w=450 (consultada el 10 de enero
del 2015)

*http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/000951.htm (consultada el 6 de diciembre del 2014)

25


http://www.aerztezeitung.de/img.ashx?f=/docs/2010/10/30/contergan-A.jpg&w=450
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/ency/article/000951.htm

el de neuropatias periféricas, es decir, un mal funcionamiento de los nervios exteriores del
cuerpo humano, los que no eran capaces de traspasar adecuadamente las érdenes del cerebro
al resto del organismo. Pese a eso, el problema era reversible y no se consideré una gran
amenaza ni para el bebé ni para la madre. Tampoco se realizaron mayores investigaciones
sobre esta advertencia pese a que FDA (Food and Drugs Administration) de EE.UU decidio

no autorizarlo por este efecto secundario.

La primera victima de la que se tiene registros, pese a que se habla de que las victimas
empezaron a nacer desde 1957, se traté del hijo de uno de los funcionarios de Griinenthal, que

naci6 sin orejas’ el afio anterior.

No fue hasta cuatro afios después de la salida oficial del remedio que la comunidad
médica europea comenzO a notar un increible aumento de bebés con malformaciones
congénitas. En 1961, el pediatra Hans Rudolf Wiedemann report6 33 casos en donde la
alteracion de tejido mesenquimatoso (tejido embrional desarrollado durante los primeros
meses de gestacion) constituia un nuevo sindrome, el sindrome “Wiedemann”. Algunas de
sus caracteristicas son: la ausencia o la reduccion en el tamafio de los huesos largos de las
extremidades resultaba evidente, asemejando su forma a una aleta de foca sobre todo en los
brazos de los recién nacidos. A este tipo de malformacion se le Ilamo precisamente
“focomelia”, que viene del griego phokeé (foca) y melia (extremidades).A las malformaciones
evidentes, se le sumaron algunas internas como atresias intestinales (no se termind de

desarrollar en intestino), Utero bicorne, malformaciones cardiacas sin patron, agenesia del

>http://flashbak.com/1968-in-photos-the-high-court-agrees-meagre-compensation-for-thalidomide-victims-5922/
(consultada el 10 de octubre del 2014)
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oido interno, entre otras. Pese a eso, ninguno de los casos presentd algin tipo de discapacidad
intelectual; por el contrario, los nifios resultaron completamente sanos y capaces de auto

valerse por si mismos mentalmente.”

Una nifia de 3 afios nacida sin brazos de una madre alemana que consumio6 la droga Talidomida, usa

brazos motorizados hechos para ella por el Dr. Ernst Marquardt de la Universidad de Heidelberg en

Alemania en 1965. La nifia activaba los brazos moviendo sus hombros. Fecha: 01/01/1965 Foto del
sitio “Flashbak™ consultada en el sitio el 22 de enero del 2015.

®René Rodriguez (1995). La otra cara de la Talidomida. pp: 89.
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La semejanza de los casos causo intriga en el pediatra pero hasta ese momento, no
logré vincular la malformacion a la ingesta de Talidomida por parte de las madres. Ese
mismo afo, el médico aleméan Widulind Lenz, considerado por muchas victimas como uno de
los salvadores de la oleada, junto al obstetra australiano William McBride, “descubrieron y
denunciaron paralelamente una serie de anomalias congénitas en dos series de recién
nacidos cuyas madres habian sido tratadas con Talidomida durante el embarazo”
(Thalidomide: an unfinished history. E.Papaseit, O. Garcia-Algar y M. Farré. :1). Ante tal
descubrimiento, Lenz envié una carta a la prestigiosa revista Lancet donde manifestd su
preocupacion a Griinenthal. Lo mismo hizo durante la reunion pediatrica de Dusseldorf el 20
de noviembre de 1961 donde alert6 de su descubrimiento. Seis dias mas tarde, la compafiia
comenzd a retirar paulatinamente del mercado la Talidomida. En Australia, W.G McBride

logré lo mismo en su pais. ’

Las investigaciones posteriores explicaron que la droga, al ser ingerida durante los
primeros tres meses de embarazo (especialmente entre los dias 20 y 36 después de la
fecundacion), periodo en gque se forman las extremidades, traspasa la membrana placentaria y
da origen a la focomelia y a un sin namero de malformaciones fisicas internas, no mortales,

pero que si interfieren en el normal funcionamiento de cualquier persona.®

’René Rodriguez (1995). La otra cara de la Talidomida. pp: 89.

8 José Angel Chavez Viamostesl, Judith Quifione, Oscar Bernandez (2009). Talidomida: contextos histéricos y
éticos. pp. 3
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Produccion total de Talidomida vendida por Chemie-Grinenthal (a la OMS) entre 1985 y 1992

Pais Numero tabletas talidomida x pais
Alemania 141.500
Austria 1.600
Bélgica 1.000
Bolivia 20.000
Bulgaria 4.900
Cabo Verde 10.000
Checoslovaquia 3.600
Chipre 20.000
Comores 10.000
Corea 130.000
Cuba 39.300
Dinamarca 29.600
EE.UU. 155.200
Etiopia 15.000
Finlandia 10.400
Grecia 65.000
Haiti 5.000
Hong Kong 4.000
India 316.500
Israel 6.000
Italia 15.400
Liberia 25.000
Malasia 1.000




Mali 60.000
Marruecos 400.000
México 130.000
Nueva Zelanda 28.000
Paises Bajos 11.500
Pakistan 10.000
Paraguay 30.000
Pert 200.000
Portugal 20.000
Singapur 60.000
Suecia 33.100
Suiza 46.900
Surinam 100.000
Traskel 5.000
Turquia 5.000
Total 38 paises 2.169.500

uente: Chemie-Grunenthal /7 Thalidomide.org. Cortesia AVITE.
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Casos emblematicos

A la Talidomida se le atribuyen cerca de 12 mil malformaciones en toda Europa,
concentrando alrededor de 10 mil sélo en la entonces Republica Federal Alemana. Dentro de

esos casos, alrededor del 15% fallecio.

También, se conocieron muchos casos de parricidio, entre los que destaca el caso de la
pequefia Corinne Vandeput, la menor belga de siete dias que fue envenenada por sus padres,
Suzanne Coipel Vandeput (25 afios) y Jean Vandeput (35 afios). Corinne, tras nacer con
malformaciones en sus extremidades superiores fallecid luego de que su madre pusiera
Luminal, un barbitrico sedante e hipnoético, en su biberon. El caso, dentro del proceso de
Lieja de 1962, no sélo consider6 a los padres de la menor, sino también a la tia y a la abuela
de la nifia que apoyaron al joven matrimonio. ElI médico tratante, Jacques Casters, fue
acusado de complicidad ya que aconsejo a los padres que actuaran de esa forma con la bebé y

recomendo la dosis de Luminal en la mamadera para que esta fuera fatal®.

*http://www.adopcionespiritual.org/seccion2.php?sb=1&sor=1406 (consultada el 5 de noviembre del 2014)
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Mas Victimas de la
Droga Maldita: Mat6
A su Hija Deforme

DRAMATICO CASO EN LIEJA, ESPARA

LIEJA. 7. UPT)., — Una mujer joven acusada de matar
# su hija deforme aguarda hoy en prision mientras ¢l pais
discite el presunto efeeto de la droga thalidomide.

Con ella fuerom detenidos v encarcelados tambidn su
esposo, su madre, una hermana y un medico,

Se dice que la joven en cuestion, Suzanne V. de
25 anos de edad, declard baber ingerido tabletas de
mide en las primeras fases de su gravider. El 20 de
fue dada de alta en un hospital en el que
dio # lux una nifa deforme. La recién nacida
ros y los médicos considersron que seria imposible ool
brazos artificiales en jos hombros, Poco después que
ahandond el establecimiento, fuentes del hospital gl 1a
policla que la joven proyectaba matar a Jos
investigadores de la policia llegaron a la casa, hallaron & la nl-
na l;mnu mn l;l cuna, llf. l"?"l'iit"“r“ dijeron que la
confeso espontdneamente su delito, vy agregaron
hospital, al conocer que su hija era dcgnm. ‘m
Ja opinidn de que no debia vivir, pues seria una

Las fuentes agregaron que la joven consultd ?a es-
poso, Jean Vandeputte, su hermana, su madre y el
de 'a familia, Jacques Casters, Sin embargo, asumié la res-
ponsabilidad por delito, y affrmé: “Hice lo que otrog re-
kusaron hacer”,

Dicese que el médico hizo una receta para adquirir-bar
Rituricos que la madre de Suzanne llevé a una h-nm
xma Luego, cuando s hallaha sola con la criatura,
Vandeputte administré los barbitdrices, mezclados con miel,

2

en el contenido de una botelia de leche, y los dio & beber
Ja recien nacida.

¢

§

Diario chileno “La Segunda”, edicion del 7 de agosto de 1962, pagina 6.
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Revista VEA, edicion 15 de octubre de 1962, pagina 17. Continuacion de la imagen anterior.
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Lo increible del caso es que la madre, quien era la principal acusada, fue absuelta de
todos los cargos. Lo mismo sucedi6 con sus complices. ¢La razén? La madre apeld que a que

la nifia iba a ser martirizada en el futuro y queria evitarle ese dolor.

«El Unico pensamiento de Suzanne era evitar que la pobre criatura tuviera una vida

martirizada« dijo Jean Vandeput en defensa de su esposa durante el juicio.*

El abogado de la defensa mas tarde afirmaria que Susanne “queria a su hija y su
accion se ha debido precisamente a que la queria» ™. Un argumento que seguramente, en la
actualidad, no le serviria a ningn parricida. A no ser que padecieran algun tipo de trastorno

psiquiatrico.

Durante los sesenta el emblematico caso de la pequefia Corinne logrd poner en la
palestra el error cometido por la farmacéutica, la que se esmeré durante muchos afios en
mantener ocultas las consecuencias fisicas y visibles de la Talidomida. Sin embargo, este
mismo caso abre otra arista que mucho tiempo no se considerd: ¢qué pasa con los dafios
sicologicos de los “nifios de la Talidomida”? ;Qué paso con esos padres, que a diferencia de

los padres de Corinne, decidieron darles una oportunidad a sus hijos?

1Ohttp://www.adopcionespiritual.org/seccion2.php?sh=1&sor=1406 (consultada 22 de julio 2014)

http://www.adopcionespiritual.org/seccion2.php?sh=1&sor=1406 (consultada 22 de julio 2014)

39


http://www.adopcionespiritual.org/seccion2.php?sb=1&sor=1406
http://www.adopcionespiritual.org/seccion2.php?sb=1&sor=1406

Ese es el de la inglesa Alison Lapper (1965), quien fue abandonada por su madre a los
cuatro meses. La bebé no tenia extremidades superiores y sus piernas estaban semi-
desarrolladas'. Alison fue acogida por una institucion con nifios con discapacidad, muchos
de ellos de la misma oleada de la Talidomida *® , y se rehusé a utilizar prétesis,. A los 19
afios, se traslado a Londres para diplomarse en Artes, donde fue galardonada por la misma
Reina de Inglaterra por su trabajo como pintora. Ese mismo afio quedd embarazada pero fue
abandonada por su novio. Pese a todo, Alison es uno de los “nifios de la Talidomida” mas
iconicos tanto por sus logros personales como por representar, de alguna manera, la realidad

de muchas personas alrededor del mundo.

Fotografia del sitio francés de fotografia “Point-Fort” en un trabajo en conjunto con la artista.

12 José Angel Chéavez Viamostesl, Judith Quifione, Oscar Bernandez (2009). Talidomida: contextos histéricos y
éticos. pp. 5

B3 http://tejiendoelmundo.wordpress.com/2010/11/19/alison-lapper-una-historia-de-superacion-personal/
consultada 23 de julio 2014)
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Entre el 2005 y el 2007, el artista Marc Quinn realiz6 una estatua en su honor que fue
puesta en la plaza principal de Londres, Trafalgar Square a la cual nombr6 “Alison Lapper

Pregnant”*** la que la muestra embarazada de su hijo.

El pais que dijo no

En septiembre de 1960, la empresa estadounidense Richardson-Merrill (Merrell Co.)
se interesO en comercializar Talidomida en los Estados Unidos, viendo los increibles
resultados y la clara popularidad que tenia el compuesto. En pocas palabras, Merrell Co vio
una oportunidad de oro y una suerte de monopolizacion de un mercado en aumento.
Rapidamente inicid los tramites, convencidos que el “caramelo inocuo” que vendian en
Europa causaria furor en el norte de América. Para que fuera permitida, la compafiia se basé
en los datos experimentales ofrecidos por Grinenthal, sin realizar los test necesarios que
estipulada el FDA americano®®. La solicitud quedd en la espera pese a que la compafifa
estadounidense ya tenia preparadas diez millones de tabletas'’ que pensaba lanzar a la venta

para navidad como regalo para la poblacion.

Yhttp://tejiendoelmundo.wordpress.com/2010/11/19/alison-lapper-una-historia-de-superacion-personal/
(consultada 26 de julio 2014)

15 José Angel Chavez Viamostesl, Judith Quifione, Oscar Bernandez (2009). Talidomida: contextos histéricos y
éticos. pp. 5

®Miguel Fernandez Brafia, Loreto Afiorbe, Berta L6pez Saez, Yolanda Martin-Cantalejo, Pilar de Miguel y
Marina Moran . (2004). Talidomida: una visidn nueva de un téxico antiguo.. Espafia: Universidad San Pablo
CEU: pp. 888

" AVITE, Espaiia (2008). Conferencia de Avite sobre “La historia de la Talidomida y como ejemplo viviente,
nosotros mismos. La concienciacién en el buen uso de los farmacos. pp. 7.
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La farmacologa canadiense Frances Kelsey, quien fue la coordinadora de Food and
Drugs Administration durante el periodo que Merrell Co. elevé la solicitud, no quedo
convencida de los estudios entregados con respecto al Kevadon'® (nombre con el cual seria
comercializado en ese pais), pese a que hasta ese entonces la Talidomida ya se habia

aprobado en otros cuarenta y seis paises del mundo.

La presion de los distribuidores no se hizo esperar, sin embargo Kelsey se mantuvo
firme ante su decision. A medida que los casos de Europa empezaron a salir a la luz gracias a
las investigaciones de Lenz y McBride, el gobierno de John Kennedy tom6 medidas de
prevencion y envio reformas al Congreso, las cuales establecieron limites estrictos para la
verificacion y distribucion de farmacos'®. Kelsey recibié condecoraciones y reconocimientos
por su accionar, incluido el premio President’s Award for Distinguished Federal Civilian
Service, otorgado por el mismo presidente a empleados del gobierno que hayan hecho

contribuciones sobresalientes. La doctora fue la segunda mujer en recibirlo. %

No fue hasta 1998 que Estados Unidos aprobo el medicamento, esta vez con estrictas
normas de seguridad bajo el nombre de “Thalomid® para el tratamiento del eritema nodoso

de la lepra, problema que afecta a unas 6,500 personas en los Estados Unidos. EI 2006, la

18 José Angel Chavez Viamostesl, Judith Quifione, Oscar Bernandez (2009). Talidomida: contextos histéricos y
éticos. pp. 3

19 José Angel Chéavez Viamostesl, Judith Quifione, Oscar Bernandez (2009). Talidomida: contextos histéricos y
éticos. pp. 5

% José Angel Chavez Viamostesl, Judith Quifione, Oscar Bernandez (2009). Talidomida: contextos histéricos y
éticos. pp. 5
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FDA aprobo el medicamento para tratar el mieloma maltiple, un cancer de la médula dsea que
es diagnosticado a unas 15.000 personas en el mismo pais®. Todo esto, bajo estrictas normas
de seguridad detallas en el “System for Thalidomide Education and Prescribing Safety-STEP”
(que en espafiol es “Sistema para la educacion sobre la Talidomida y la seguridad en su
prescripcion”, Sitio: www.thalomidrems.com), donde se especifica que sélo médicos y
farmacéuticos inscritos en el programa pueden dar el medicamento y que las personas deben
estar informadas de los riesgos, firmando un papel donde se comprometen tanto hombres

como mujeres a tomar medidas para evitar el embarazo.

2! http://nacersano.marchofdimes.org/embarazo/talidomida.aspx
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El primer juicio

En 1963 ya era evidente lo que sucedia cuando las madres consumian Talidomida -
comercializado con los nombres de Softenon, Noctosediv, Entero-sediv, Imidan, Contergan,
Gluto Naftil, entre otros. Ante este escenario, la quimica Griinenthall fue llevada a juicio para
hacer frente a tamafio error. Eso, recién el 27 de mayo de 1968 en el juicio llamado “El caso
Contergan” el que fue hecho en Alsdorf, cerca de Aquisgran, Alemania. El juicio se prolong6
durante dos afios y medio, con 283 dias de audiencia, segun sefiala la pagina de Contergan,

Grunenthal.

La defensa de la compaiiia apeld a que “las malformaciones se debian al efecto de
aditivos alimentarios, detergentes o a los rayos emitidos por las pantallas de los televisores;
que los fetos no tenian derechos legales; que las malformaciones eran la consecuencia de

intentos de aborto y entonces la culpa era de las madres” 2

Pese a los intentos desesperados -que se alargaron cerca de tres afios- la empresa

termino por ceder ofreciendo 31 millones de dolares a las 2.866 victimas que residian en la

22 AVITE, Espaiia (2008). Conferencia de Avite sobre “La historia de la Talidomida y como ejemplo viviente,
nosotros mismos. La concienciacién en el buen uso de los farmacos. pp. 9.
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Republica Federal de Alemania®®y que, de continuar el juicio, se declararian en quiebra ya

que les resultaba imposible seguir pagando indemnizaciones.

En ese momento, las familias alemanas consideraron que lo correcto era aceptar y
pensar en el bienestar de sus hijos, sobre todo ante la “inminente” quiebra de la farmacéutica.
Nunca se les pasd por la mente que ese seria el argumento principal de Grunenthal para
lavarse las manos y negar cualquier tipo de responsabilidad. La iniciativa de ofrecer 31
millones de dolares se transformd, de esta forma, en el argumento clave para que la
farmacéutica iniciara nuevos juicios con las victimas de otros paises afectados, pues

considerd que el monto entregado bastaba para zanjar la deuda con la humanidad.

El 18 de diciembre de 1970, la causa penal fue archivada con el consentimiento del

fiscal general de Alemania Occidental.

De quiebra, nada. Actualmente, la empresa farmaceutica es uno de los grandes
imperios del mundo de las farmacias. En sumismapaginaanuncian con orgullo “Altogether,
the Griinenthal Group has affiliates in 25 countries worldwide. Griinenthal products are sold

in more than 155 countries and approx. 5,500 employees are working for the Griinenthal

2 AVITE, Espaiia (2008). Conferencia de Avite sobre “La historia de la Talidomida y como ejemplo viviente,
nosotros mismos. La concienciacién en el buen uso de los farmacos. pp. 9.
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Group worldwide. In 2013, Griinenthal achieved revenues of €901 mn”**, lo Gltimo equivale

a mas de 683.497.879.200 millones de pesos chilenos en ganancias hasta el 2013.

Tal como menciona AVITE (Asociacion de victimas de Talidomida en Espafa) en su
Conferencia del 2008: “A pesar de que se lo hemos solicitado por activa y por pasiva
(solicitudes), nunca ha querido desvelarnos qué cantidad de Talidomida vendio y distribuy6

en Espafia”®.

Ademas, por mucho tiempo Griinenthal no acepto conversaciones con la organizacion.
No fue hasta el 2011, una vez que Espafia reconocid la existencia de victimas del farmaco el
2010, que un juicio de dos afos llevaria a la organizacion espafiola a enfrentarse por primera

vez, cara a cara, con la farmacéutica.

Fundacion Contergan

En 1971, se fundo la Fundacion de Ayuda a Nifios con Discapacidad ("Hilfswerk fir
behinderte Kinder"). Ambas “pretendian ofrecer asistencia a todos los nifios con

discapacidad, no sélo a las victimas de la Talidomida. El propdésito de la Fundacion era, en

**http://www.grunenthal.com/grt-web/115100044.jsp (consultada 20 de agosto 2014)

% AVITE, Espaiia (2008). Conferencia de Avite sobre “La historia de la Talidomida y como ejemplo viviente,
nosotros mismos. La concienciacién en el buen uso de los farmacos. pp. 12.
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primer lugar, ofrecer prestaciones a las victimas de la Talidomida y, en segundo lugar, apoyar
a las personas con discapacidad a través de medios institucionales y proyectos de
investigacion”, sefiala en su pagina Contergan, Grinenthal, consultada el 20 de febrero del

2015.

Seglin la misma pagina, “Griinenthal pagd un total de 114 millones de marcos
alemanes (aproximadamente, 58 millones de euros) a la Fundacion. EI Gobierno federal pagd
otros 100 millones de marcos alemanes (aproximadamente 51 millones de euros) a la
Fundacion en aquel momento. La mitad de la suma fue destinada como compensacion a las
victimas de la Talidomida y la otra mitad a ayudas para otras personas con discapacidad”,
ademas, sefialan en el mismo sitio que “El dinero de la Fundacion se utilizo para ayudar a las
victimas de un producto con Talidomida comercializado por Griinenthal o alguno de sus
distribuidores locales con una suma en pago Unico y una pension vitalicia. Cualquier
individuo espafiol - o personas de otros paises- con malformaciones atribuibles a un producto
comercializado por la Talidomida Grinenthal o sus distribuidores locales pueden solicitar
ayuda a la Fundacion alemana Contergan y aun siguen pudiéndose hacer a dia de hoy”, lo que
se contradice con la opcién real en donde muchas victimas en Chile han enviado sus datos
para ser indemnizados pero se encuentran fuera del periodo de solicitud, ademas de que en

Chile hasta el dia de hoy se ha negado la comercializacion del farmaco.

Segun la pagina, “Griinenthal anuncié que iba a realizar un pago voluntario de 50
millones de euros mas a la Fundacion alemana Contergan. Finalmente, el pago se hizo en
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2009 y a partir de entonces todos aquellos afectados reciben pagos Unicos anualmente. El
comienzo del didlogo y del pago representan los primeros hitos de una gestion diferente en la
relacion entre Grlnenthal y las personas afectadas por la Talidomida. Recientemente, el
Gobierno federal aleman ha incrementado de manera significativa los medios de apoyo
econdmico para aquellas personas reconocidas como afectadas por la Talidomida por la
Fundacion alemana Cortegan con hasta casi 7.000 euros mensuales con carécter vitalicio para
aquellos que padecen severamente los efectos de la Talidomida. Hasta 2013 la Fundacion
Contergan realiz6 pagos por valor de mas de 600 millones de euros a los afectados por la

Talidomida”.

Tanto en Espafia, como en Chile, la realidad parece distinta a la anunciada en la
pagina de la compafia. De hecho, hasta el afio 2011, las victimas espafiolas aun tienen un

juicio en pie con la farmacéutica alemana.

Espanfia, la lucha del tira y afloje.

En Espafia el farmaco fue distribuido desde el afio 1957 hasta 1965, similar al periodo
de otros paises, incluido Chile. Fueron tres los laboratorios los que lanzaron el producto:

Medinsa, Medicamentos Internacionales (representante oficial de Chemie Grinenthal en
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Espafia); Farmacobiologicos NESSA y UCB PEVYA (Hoy UCB Pharma)®. Espafia fue uno
de los ultimos paises en los que se retird el producto, puesto que después de las declaraciones
del Doctor Lenz en noviembre 1961, Espafia ain seguié comercializando Talidomida bajo el
nombre de Softenon con ndmero de registro sanitario 34.046, Entero-Sediv con nimero de
registro 34.875, Insonid-50 con numero de registro 32.195, Insonid-100 con ndmero de
registro 32.194 , Insonid-25 con nimero de registro 32.193 , Imidan con numero de registro
32.936, Gluto naftin con numero de registro 32.258, Varial con nimero de registro 34.593,
Nocto sediv con nimero de registro 34.048 y ENTERO-SEDIV-SUPENSIO (en forma de

solucion, puesto que los demés son comprimidos) con niimero de registro 37.665 2’.

Peor aun. En el Vademecun de 1973, de la Facultad de Medicina de Madrid, aparece
Entero Sediv, lo que segin AVITE vendria a ser una prueba imposible de pasar por alto. La
Talidomida, por lo menos hasta esa fecha, se distribuyd en Espafia. Lo alarmante es que
precisamente por esa razén es imposible tener un nimero exacto de los afectados por el

nocivo farmaco®.

*AVITE, Espafia (2008). Conferencia de Avite sobre “La historia de la Talidomida y como ejemplo viviente,
nosotros mismos. La concienciacién en el buen uso de los farmacos. pp. 11.

’http://www.avite.org/cifras1.htm (consultada el 6 de agosto del 2014)

% AVITE, Espaiia (2008). Conferencia de Avite sobre “La historia de la Talidomida y como ejemplo viviente,
nosotros mismos. La concienciacién en el buen uso de los farmacos. pp. 12.
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Lsscericin Conmsatcs. € Fotiinniiy Fndicamentos
= Fonnsal ot B
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Sr.D. José Riqguelme Lépez

Mufioz Grandes, 23

ALCANTARILLA (Murcia)

Muy Sr. mio:

En contestacién a su carta de 22 del pasado mes de
abril, relacionada con especialidades que conténian talidomi
da, he de manifestarle que consultados nuestros Archivos, son
las siguientes:

Ne E.N.32.936.- IMIDAN, comprimidos Lab. UCB.PEVUA,S.A.
ANULADO 21 de .enero 1963
n 34.593.~ VARIAL, comprimidos n
ANULADO 21 de enero 1963
" 32.258 GLUTO NAFTIL, comprimidos FARMACOBIOLOGICOS
ANULADO 21 de enero 1963 N.E.S.STA.
" 34.047 .- SOFTENON, comprimidos MEDINSA como Rep.

ANULADO 21 de enero 1963 CHEMIE GRUNENTHAL

" 34.048.- NOCTOSEDIV,comprimidos "
ANULADO 21 de enero 1963

" 34.875.—- ENTERO-SEDIV, comprimidos " "
ANULADC 22 de enero 1963
n 37.665 ENTERO-SEDIV-SUSPENSIO,solucién

ANULADO 20-octubre 1962 L

Para el objetivo gue Vd. expone en su carta, tendri
que demostrar cual fué la especialidad autorizada gue le afegc

té.
=P "

Fdo. Francisco Ferrindiz

Carta Ministerio Sanidad espafiol, afio 1980, reconociendo los nombres de los 7 medicamentos que se
vendieron con Talidomida en Espafa, la fecha tardia de retirada, los nombres de los 3 laboratorios que la

vendieron, asi como niimero de registro sanitario.?’ Cortesia de AVITE.

En Espafa, desde distintos estamentos publicos (hospitales, laboratorios, médicos,
farmacéuticas etc), se neg6 que se hubiera entregado o vendido Talidomida, en cualquiera de
los formatos. En declaraciones al periodico ABC el 9 de agosto de 1962, el Director General

de Sanidad Doctor Garcia Orcoyen afirma que “en Espafia, solo existen dos productos

# AVITE, Espafia (2008). Conferencia de Avite sobre “La historia de la Talidomida y como ejemplo viviente,
nosotros mismos. La concienciacién en el buen uso de los farmacos. pp. 12.
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farmacéuticos que contienen dicha droga...

registrado dos casos, gracias a la pronta prohibicion de los productos

SOLO DOS CASOS DE NINOS DE-
FORMES POR LA TALIDOMIDA EN
ESPANA

Declaraciones del director general
de Sanidad, doctor Qarcia Orcoyen

San Sebastiin 8. EI director general de
Sanidad, doctor Garcia Orcoyen, gue s en-
cientra  veraneando “en  Fuenterrabia, ha
hecho unas declaraciones a proposito de Ia
talidomida, droga que estd causando ¢l ma-
cimiento de mifios . deformes en Estados
Unidos. .

El doctor Garcia Orcoyen riamiiestd que.
en Espana . existen dos productos farmaceu-
ticos que contienen esta droga. La talido-
mida estd aprobuda en todos los paiscs de
Europa, v ks experiencias que con ¢lla se
han' hecho han sido iavorables. No obstan-

Diario ABC, 9 de agosto de 1962.

” 'y agrega que

(13

s 30

te, la Direccién General dé Sanidad acordd
prohibir tales productos al ténerse noticiaa
de los casos de nifos nacidos déformes qus
se habian dado en Inglaterra y Escocia, En
Espafia solo se. han  registrado dos casos
gracias a la pronta prohibicion de los pro-
uctos. A R T

‘Continué didiendo_que o 80 por 100 de
los ‘antibiotices, barbitiricos y tranquilizan-
te3 gue s¢ consumen en el mundo son inne-
cesarios v peligrosos: El fiso de t ili-
zantes en Espafia s ‘practicamente nulo.
“*En cyante 2 la- poliomielitis, manifestd
que cn Espafia s¢ producen anualmente de
mil seigcientos a dos mil casos. Hastz 2hora
se ha venido adwinistrando a yacuna Salk,
pero para el proximo inviernd se llevard a
cabo una vacunmacion masiva utilizando la
vacuna  Sabin, que se administra.por via
bucal. En" Espaia—determing = el “doctor
Garcia Orcoyen—ha sido contenido-el avan-
ce de esta enférmedad jas a_lag vacu-
naciones pfc;tuadas.—Cnmf ’

Cortesia de AVITE

...en Espania solo se habian

Antes las pruebas presentadas por AVITE, el gobierno Espafiol el 2006 reconocid

finalmente el ingreso de Talidomida a Espafia, puesto que el documento de registro de

sanidad era una prueba imposible de ignorar.

“El gobierno, a través del Ministerio de Sanidad, encargé en 2006, al Instituto Carlos

I, y en concreto al CIAC-ASEREMAC, que es el Centro de Investigaciones de Anomalias

PAVITE, Espaiia (2008). Conferencia de Avite sobre “La historia de la Talidomida y como ejemplo viviente,
nosotros mismos. La concienciacion en el buen uso de los farmacos. pp. 13.
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Congénitas, un Protocolo Clinico, para intentar dilucidar quién era afectado y quien no por

la Talidomida en Espafia™*

. Al protocolo, como menciona AVITE, se sometieron todos los
miembros de la organizacion. Del centenar de personas, s6lo 24 pasaron el protocolo, los que

en su mayoria contaban con el envase del medicamento.

El 30 de julio de 2010, el Consejo de Ministros Esparfiol aprob6é un Real Decreto en
donde se contemplé una indemnizacion para las personas que pasaran el protocolo
talidominico, el que consiste en una revision en donde se establece si efectivamente la
persona cumple con las caracteristicas de una persona con secuelas del medicamento. La
indemnizacién rondaba los 30 mil y los 100 mil euros (entre 22 millones ochocientos mil y 76
millones de pesos, aproximadamente), dependiendo del grado de discapacidad de los

afectados.*?

La indemnizacion fue por parte del Estado Espafiol, quien reconocié parte de

culpabilidad en el hecho por:

1. Permitir el ingreso de un producto asumiendo que las pruebas farmacologicas eran

seguras, no realizando mayores pruebas de la toxicidad del medicamento.

*IAVITE, Espaia (2008). Conferencia de Avite sobre “La historia de la Talidomida y como ejemplo viviente,
nosotros mismos. La concienciacién en el buen uso de los farmacos. pp. 18

%2 AVITE, Espaiia (2008). Conferencia de Avite sobre “La historia de la Talidomida y como ejemplo viviente,
nosotros mismos. La concienciacién en el buen uso de los farmacos. pp. 19.
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2. Mantener hasta 1965 el medicamento en circulacién pese a que desde 1961 existia
una orden de sacar el remedio del mercado, puesto que el doctor Lenz y McBride ya

habian publicado ese afio los efectos nocivos del farmaco.

El 2011, AVITE inicio la primera demanda a Grinenthal. La Farmacéutica se
defendid con el argumento de que la compafiia desconocia los efectos adversos que

podia provocar la ingesta de Talidomida en las mujeres embarazadas.

Tras dos afios de juicio, el 20 de noviembre de 2013 se hizo publica la respuesta a la
demanda realizada por AVITE a Chemie Griinenthal. El fallo resulté positivo y se
“estimd la “actuacion culposa” de la farmacéutica por no haber tomado las medidas
necesarias para comprobar la seguridad del producto”. Pese a eso, la magistrada del
Juzgado de Primera Instancia nimero 90 de Madrid, Gema Susana Fernandez Diaz* se

limité a una veintena de victimas de las 186 indemnizaciones que AVITE solicito.

*http://sociedad.elpais.com/sociedad/2013/11/20/actualidad/1384944318_460931.html (consultada el 6 de
agosto del 2014)

* http://sociedad.elpais.com/sociedad/2013/11/20/actualidad/1384944318 _460931.html (consultada el 6 de
agosto del 2014)
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La Indemnizacién de la farmacéutica alemana va desde los 660.000 euros hasta
1.980.000 euros (500 millones de pesos hasta 1.500 millones de pesos,

aproximadamente)®.

“El juzgado de Primera Instancia nimero 90 de Madrid concede el derecho de
indemnizacion solo a quienes fueron reconocidos como victimas del medicamento por el
Gobierno de José Luis Rodriguez Zapatero en 2010 mediante un real decreto que fijo una

serie de ayudas econémicas, y a quienes puedan acogerse a esta medida en el futuro” .

La medida excluia a todos los que se acercaron a la fundacién Contergan®’ antes

mencionada.

Hasta el final, la tesis de Griinenthal -durante todos los juicios que se realizaron en contra
de la compafiia- fue que la farmacéutica no tenia completa responsabilidad puesto que en el
desarrollo del medicamento se procedio con los estandares de la época, no siendo previsibles
las consecuencias. El fallo rebatio dicho argumento planteando que “ES completamente obvio
que si se puso en el mercado un medicamento que ocasion0 en su consumo las graves y

lamentables consecuencias antes descritas [en referencia a las malformaciones] fue porque

**http://sociedad.elpais.com/sociedad/2013/11/20/actualidad/1384944318_460931.html (consultada el 6 de
agosto del 2014)

% http://sociedad.elpais.com/sociedad/2013/11/20/actualidad/1384944318 460931.html (consultada el 6 de
agosto del 2014)

%" Entidad que el laboratorio cre para ayudar a los afectados en Alemania, en 1970.
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no se adoptaron todas las prevenciones exigibles para evitarlas o porque las adoptadas,
fueron manifiestamente inadecuadas e insuficientes”, agregando: “El resultado dafioso
evidencia que la experimentacion no fue suficiente, adecuada ni acertada, cuando la
exigencia en el campo comercial en el que nos encontramos ha de ser, por motivos obvios, la

méaxima posible”®

Pese a la resolucion, el 22 de octubre del 2014, la audiencia de Madrid revoco la condena
al laboratorio, anulando el pago de las indemnizaciones que se habian fijado el afio anterior.
¢Larazén? el fallo estaria prescrito cuando AVITE present6 la demanda, la que se realizé 50

afios después.

Ante lo sucedido, José Riquelme, Presidente de AVITE, alegd durante una rueda de
prensa en Murcia ese mismo dia que “El delito esta probado, que ahora no quieran pagar es
otro tema (...) Que este laboratorio maté a 5.000 bebés en el momento y dejé a muchos

afectados, y eso no ha prescrito, esta ahi”*°.

Grinenthal volvié a la carga otra vez mas argumentando que la Unica solucion que

pueden darle a las victimas en por medio de la Fundacién Contergan, ofreciendo 7000 euros a

**http://sociedad.elpais.com/sociedad/2013/11/20/actualidad/1384944318_460931.html (consultada el 6 de
agosto del 2014)

% http://www.laverdad.es/agencias/20141022/mas-actualidad/sociedad/victimas-talidomida-sienten-
machacadas-anulacion_201410221659.html (consultada el 7 de agosto del 2014)
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cada victimas. Una suma bastante inferior a los 20.000 euros que esperaba AVITE para cada

uno de los afectados.

La responsabilidad de los Estados y sus distribuidores

Suecia fue el primer pais en tomar acciones legales hacia las compafiias que vendieron
Talidomida. Asi lo sefiala Thalidomide.org, la pagina de dicho pais que vela por la seguridad
de las victimas. En Suecia se reconocen actualmente 131 nifios nacidos entre 1959 y 1962 que
fueron producto del desastre de la Talidomida®. Arne Lager fue el primer fiscal en presentar
acciones legales en contra de los fabricantes de la Talidomida en 1965, s6lo dos afios después

de que saliera a luz la la verdad sobre el medicamento.

El juicio entre AstraZeneca, una compafila sueca distribuidora oficial de los
laboratorios Chemie Grinenthal y las victimas de la Talidomida, tard6é cuatro afios en dar
luces de una solucion. El fallo fue positivo, logrando una indemnizacién de que iba desde los
€6,000 (alrededor de 500 mil pesos) hasta los €20,000 (I millon 500 mil pesos) anuales,

dependiendo del grado de discapacidad de las personas.

A partir del 2010, AstraZeneca aumento la pension anual en €9.000 (713 mil pesos),

mientras que para los de mayor discapacidad, la pension anual vitalicia subio a  €30.000

40http://www.thalidomide.org/web/sweden/ (consultada el 20 de agosto del 2014)
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anuales (cerca de 2 millones cuatrocientos mil pesos)™*.

A eso se sumo que durante el 2005, el Gobierno Sueco indemnizo a los sobrevivientes
de la catastrofe con alrededor de €55.000 para cada uno y AstraZeneca en el 2009 volvio a
indemnizar a las victimas con una suma global de €120.000%, llegando incluso a los

€380.000 para el superviviente con mas dafio.

A las cuantiosas sumas de dinero, se suman importantes beneficios sociales entre los
que destacan sillas de ruedas con cambio gratis, asistencia de personal que va desde 4 horas o
24 horas, dependiendo del grado de discapacidad de las personas, adaptacion gratuita para los
autos y asistencia tecnoldgica gratuita en los lugares de trabajo ** , colaborando de esta forma
no solo a la integridad fisica de las victimas, sino también propiciando una insercion en un

lugar de trabajo digno y comodo.

La iniciativa fue repetida por Irlanda (quien ademas creé la fundacion “Hilfswerk fur
behinderte Kinder” en 1971), Noruega y Dinamarca (20 sobrevivientes), quienes ademas

entregan una pension €250 por mes.

En el caso de Irlanda, las victimas recibieron el mismo afio de la creacion de la

fundacién una indemnizacion por parte de Grinenthal de £100 millones y otros £50 millones

41http://www.tha|idomideireland.com/sca_report_thalidomide_compensation.pdf (consultada el 20 de agosto del
2014)

*2 http://www.thalidomideireland.com/sca_report_thalidomide_compensation.pdf (consultada el 20 de agosto del
2014)

*® http://www.thalidomideireland.com/sca_report_thalidomide_compensation.pdf (consultada el 20 de agosto del
2014)
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por parte del gobierno Aleméan, lo que da un total de £150 millones**.

Otro de los paises que alcanz6 a una notoria humanidad con las victimas fue Gran
Bretafia, quien cre6 una organizacion que hasta el dia de hoy vela por los derechos de las
victimas. Se trata de “Thalidomide Children’s Trust” creada el 10 de agosto de 1973, la que
llegd a reconocer a “quinientas quince personas, nacidas entre 1958 y 1961”%, que eran
victimas del farmaco maldito. Hasta el dia de hoy, la entidad apoya a mas de quinientas

personas que presentan malformaciones producto del medicamento.

Antes de la agrupacién, en Gran Bretafia se prohibi6é a la prensa informar sobre la
Talidomida. Su argumento seria que “la actividad (en cualquier tipo de medio) interferia con
la actuacion judicial iniciada por los padres de los nifios nacidos”*. La insistencia del
Sunday Times publicando articulos con respecto a la enorme injusticia cometida por la
farmacéutica entre 1972 y 1977, propici6 un fallo positivo para las victimas que recibieron

indemnizaciones por parte de gobierno®’.

“http://www.thalidomideireland.com/sca_report_thalidomide_compensation.pdf(consultada el 20 de agosto del
2014)

*® http://www.thalidomidetrust.org(consultada el 20 de agosto del 2014)

% Maria Angeles Parra Lucén (2013) La responsabilidad civil por medicamentos y productos sanitarios a la luz
del caso de la Talidomida. Revista CESCO de Derecho de Consumo. pp 133.

*" Maria Angeles Parra Lucén (2013) La responsabilidad civil por medicamentos y productos sanitarios a la luz
del caso de la Talidomida. Revista CESCO de Derecho de Consumo. pp 133.
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The Daily Telegraph, 31 de julio de 1969. El periddico se refiere a los casos fuera de Gran Bretafia.

“http://flashbak.com/1968-in-photos-the-high-court-agrees-meagre-compensation-for-thalidomide-victims-
5922/(consultada el 20 de agosto del 2014)
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En 1973, Distillers (actualmente Diageo), la distribuidora de Talidomida en Gran
Bretafia, pag6 una suma de 20 millones de libras esterlinas. EI gobierno, por su parte, aportd
con otros 5 millones de libras esterlinas, dando un monto cercano a los 24 millones de pesos
chilenos. En 1996, nuevamente el gobierno aportd6 una suma de 7 millones de libras
esterlinas a la organizacion “Thalidomide Children’s Trust” para financiar la insercion social

de sus miembros y facilidades de movilizacién, entre otros beneficios de la organizacion.

Nuevamente en el 2005, la distribuidora Distillers aport6 la suma de 153 millones de
libras esterlinas (alrededor de 145 millones de pesos), de tal forma que la organizacion
pudiera financiar las necesidades de las victimas, las cuales han presentado mayores
problemas con el pasar de los afios. Tanto Estado como distribuidora local velan, hasta el dia

de hoy, por la seguridad y la comodidad a los que otros han hecho la vista gorda.

El 18 de julio del 2012, y fuera de todo prondéstico, Diageo pagd una gran suma de

dinero a Lynette Rowe, de 50 afios™.

“http://www.dailymail.co.uk/news/article-2175401/British-drug-firm-pay-millions-Thalidomide-victim-born-
arms-legs-landmark-compensation-case-result-thousands-similar-claims.html (consultada el 10 de octubre del
2014)
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http://www.dailymail.co.uk/news/article-2175401/British-drug-firm-pay-millions-Thalidomide-victim-born-arms-legs-landmark-compensation-case-result-thousands-similar-claims.html

©EPA . LT \
Miss Rowe as a young girl in 1969. A damages settlement had been reached with pharmaceutical firm Diageo, 50
but details of the pay-out remain confidential

Iméagenes del diario online DailyMail de Inglaterra.

Gordon

© \ Y o

Emotional: Lynette Rowe, who was born without arms and legs in 1962, has tears wiped from her eyes by her
mother Wendy at a press conference in Melbourne today. She has won a multi-million pound payout against a 51
British drug firm after her mother took Thalidomide during her pregnancy

Iméagenes del diario online DailyMail de Inglaterra

*Ohttp://www.dailymail.co.uk/news/article-2175401/British-drug-firm-pay-millions-Thalidomide-victim-born-
arms-legs-landmark-compensation-case-result-thousands-similar-claims.html (consultada el 10 de octubre)
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Lejos de Europa, Japon es uno de los paises con mas victimas ain vivas. Hasta la
fecha, el pais nipon llega a la suma de 300 personas, un nimero dificil de ignorar debido al
gran nimero de afectados y a la reaccion internacional. Japon cred el centro Ishuzue
(Thalidomide Victims in Japan)que se encarga de distribuir los beneficios e indemnizaciones
otorgados por el gobierno y por Dai Nippon, la empresa responsable de distribuir Talidomida

entre los cincuenta y sesenta. 2

Latinoamérica, el continente olvidado

Una de las revistas estadounidenses mas importantes fue “LIFE”, la que se alz6 como
una de las mas emblematicas del fotoperiodismo desde 1883 hasta el 2007, cuando su version
impresa llegé a su fin. En sus paginas se encontraba informacion sobre el mundo, por lo que
no es de extrafiar que en numerosas versiones hayan aparecido articulos sobre la catastrofe
talidomidica. Fue en uno de esos nameros, precisamente en el correspondiente al 17 de
septiembre de 1962, que la revista en su version latinoamericana hizo hincapié en los paises

del cono sur que se vieron afectados por la Talidomida.
Transcripcion Revista LIFE:

“"En Ameérica Latina, cundié la aprension y la angustia al conocerse los mutilantes y
tragicos efectos de la Talidomida. Pero felizmente se conocen pocos casos hasta ahora, de
deformaciones. Los principales paises afectados han sido Brasil y Argentina. En éstos, como

en los demas paises en que se vendia la droga, las autoridades han prohibido su elaboracion,

Sthttp://www.dailymail.co.uk/news/article-2175401/British-drug-firm-pay-millions-Thalidomide-victim-born-
arms-legs-landmark-compensation-case-result-thousands-similar-claims.html (10 de octubre del 2014)
*Zhttp://www.thalidomideireland.com/sca_report_thalidomide_compensation.pdf (20 de enero del 2015)
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http://www.dailymail.co.uk/news/article-2175401/British-drug-firm-pay-millions-Thalidomide-victim-born-arms-legs-landmark-compensation-case-result-thousands-similar-claims.html
http://www.thalidomideireland.com/sca_report_thalidomide_compensation.pdf

venta y consumo. Hay dos casos confirmados, en Buenos Aires, de nifios deformados por la
Talidomida, pero no existen ni siquiera calculos del nUmero de mujeres embarazadas que
han ingerido el tranquilizante. Las empresas farmacéuticas, por iniciativa propia,
suspendieron hace unos tres meses la elaboracion de medicamentos basados en la
Talidomida, pero no retiraron los productos ya entregados a las farmacias. En los primeros
dias de agosto, un grupo de médicos, alarmados por las noticias que llegaban de Europa,
celebraron una reunion. Mas tarde, el Dr. Erico Von der Walde, de Buenos Aires, entregd un
informe al Ministerio de Salud Publica en que denunciaba la venta ininterrumpida de la
droga en las farmacias. El ministro, Dr. Tiburcio Padilla, anuncié entonces que se dictaran
las disposiciones necesarias para evitar que la droga llegue al publico. En el Brasil también
se ha vendido mucho lo que la prensa ha dado en llamar la "droga maldita”, con nombres
tales como Slip, Sedin y Sedalis. La primera victima, Julita Campos, naci6 sin brazos en
mayo, en S&o Paulo. En lugar de brazos tiene dos manos deformadas adheridas a los
hombros. Una maestra de escuela de Porto Alegre dio a luz gemelos deformes, y las esposas
de dos médicos del interior de Rio Grande do Sul, a quienes ellos mismos recetaron la droga,
también tuvieron nifios con extremidades defectuosas. Han ocurrido otros casos,
especialmente en las grandes ciudades, pero los detalles no han sido facilitados al publico.
En Rio de Janeiro, tres desconocidos golpearon a un farmacéutico y le advirtieron: "Para
que no siga vendiendo la muerte”. Los productos con contenido de talidomida estan
elaborados por tres empresas de Sao Paulo, pero el 2 de abril (de 1962), el Servicio Médico
Nacional cancel6 el permiso de elaboracion y ordeno la confiscacion de la droga. No ha sido
facil confiscar las existencias. Una sola de las empresas fabricantes la habia vendido a mas

de 6.000 farmacias. Al confirmarse los efectos desastrosos de la Talidomida, las autoridades
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de Séo Paulo, que es donde més se vendio la infernal droga, iniciaron un "blitz" encaminado
a eliminar todo vestigio de ella. Doce grupos de médicos estan investigando las 1.800
farmacias de Sao Paulo, y otros catorce grupos viajan de pueblo en pueblo consultando con
farmacias y medicos. La venta de la droga ha sido declarada delictuosa, y se ha prohibido a
las farmacias vender tranquilizantes de ninguna clase sin prescripcion médica. En México se
ha vendido la droga desde 1959 con el nombre de Talargan, pero no han ocurrido casos
conocidos de partos anormales. El Talargan fue retirado del mercado hace unos cuatro
meses. En Perd, donde la droga fue prohibida en junio pasado, se informa que en el mes de
agosto han ocurrido dos casos. En los proximos meses se sabra hasta qué punto han sido

afectados los nifios por nacer en la América Latina"

El investigador peruano Carlos Gamero Esparza, quien realiz6 uno de los mas
importantes analisis de Talidomida en América del Sur, tomd este articulo de la revista para
defender el caso. El estudio fue publicado en noviembre del 2002, en el nimero 40 de la

“Revista VIVAT Academia”>®

53http://WWWZ.uah.es/vivatacademia/anteriores/n40/ambiente.htm#NotaO/0203: (13 de diciembre del 2014)
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El estudio antes mencionado resalta la incapacidad del gobierno peruano de aceptar el
ingreso del medicamento al pais, pese a contar con evidencia que posiciona a Peru en uno de
los paises con méas Talidomida en Latinoamérica, sobre todo en la parte de la selva amazonica

peruana.

En una tabla del “Instituto de Genética Humana de Miinster” (Alemania, 1981), se
detallan cifras y paises afectados, en donde se puede apreciar a Per( entre sus filas y Brasil,
en donde el medicamento volvié a tener licencia en 1965 para tratar lesiones de la piel
provocadas por la Lepra (unos 30.000 casos nuevos al afio, siendo el segundo pais después de
la India que tiene méas victimas producto de esta enfermedad). La informacién fue
confirmada el 24 de julio del 2013 en un reportaje de la BBC de Londres® en donde
especialistas como la doctora Lavinia Schuler-Faccini (profesora de la Universidad Federal
do Rio Grande do Sul) junto a otros investigadores de la misma universidad tomaron la

informacion de 17,5 millones de bebés nacidos entre 2005 y 2010.

“Miramos todos los nifios con defectos en las extremidades y a aquellos con defectos
caracteristicos de Talidomida", explica Schuler-Faccini a la BBC. "Comparamos la
distribucion de las tabletas de Talidomida con el nimero de defectos en las extremidades y
habia una correlacion directa (...) A mayor nimero de pastillas en cada estado, mayor nimero

de defectos de extremidades" *° detalla la doctora en el mismo reportaje.

** http://www.bbc.co.uk/mundo/noticias/2013/07/130724_salud_talidomida_brasil_casos_lepra_gtg (20 de
febrero del 2015)

% http://www.bbc.co.uk/mundo/noticias/2013/07/130724_salud_talidomida_brasil_casos_lepra_gtg(20 de
febrero del 2015)
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Segun la BBC, en Brasil ,en el periodo de estudio seleccionado por los investigadores,
se distribuyeron cerca de 5,8 millones de pastillas con compuesto activo de Talidomida para

tratar problemas de Lepra.

En Perd y en Brasil, especialmente en la selva amazonica, los recuentos
internacionales sefialan a la poblacion mas apartada de las grandes ciudades como los focos
en donde se enconrarian mas nifios con secuelas talidomidicas. A eso, se suma la hipétesis de
cientos de investigadores que aseguran que en estos lugares apartados de la poblacion
civilizada se realizaron los primeros experimentos farmacéuticos que harian sentido a los
nifios nacidos antes de 1957 (fecha de comercializacion del medicamento) que tienen secuelas
de Talidomida, la que habria sido entregada como muestra médica que rdpidamente se movio

por el mercado negro.

Otros paises como Chile e incluso Argentina, mencionados en la misma revista LIFE,
parecen no tener antecedentes. El problema es que efectivamente la droga lleg6 a nuestro pais
y se comercializd, todo a vista de las autoridades que hasta el dia de hoy niegan cualquier

implicacion con el medicamento.
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CAPITULO Il

“CHILE, PAIS DE TALIDOMIDA”

Al revisar el panorama mundial de la Talidomida, el Unico pais que queda fuera de
cualquier conteo internacional es Chile. Una realidad contradictoria a la evidencia existente
que posiciona a la droga en la salud publica y al alcance de todos, en cualquier boutique de la
época. No solo Héctor Bravo y su familia buscaron respuestas, muchas otras hicieron los suyo
por su parte, recibiendo la misma respuesta por parte de las entidades de salud de la época: la
Talidomida no fue comercializada en Chile y no existen registros que amparen esa

aseveracion.

La evidencia, sin embargo, muestra lo contrario: la existencia de Talidomida en los
sesenta fue una realidad e incluso el ejecutivo de ese entonces, es decir, el Presidente Jorge
Alessandri Rodriguez (1958 - 1964), estaba en conocimiento de la peligrosidad del
medicamento. Para comprender estas dos afirmaciones, es necesario remontarse al pasado y
comprender la estructura actual del sistema de salud encargado de los registros y la

fiscalizacion de los medicamentos en Chile durante los afos sesenta.
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“Eficacia, calidad y seguridad”

En la actualidad, el organismo encargado de “contribuir al cuidado de la salud publica
del pais, siendo la institucion cientifica técnica del estado que desarrolla de manera oportuna

756 g gl Instituto de

y con calidad sus funciones de Referencia, Vigilancia y Fiscalizacion
Salud Publica (ISP). Esto, desde el 11 de julio de 1979 mediante el Decreto Ley N° 2.763",
que transformo al Instituto Bacterioldgico, en lo que conocemos como ISP. Fuera del nombre
que tuvo y que tiene la institucion, no ha cambiado mucho sus funciones. El ISP profundizé
en lo que respecta a seguimiento y analisis, reflejado en la farmacovigilancia. Entre 1995 y
1997, el organismo incorporo a su plan piloto de vigilancia en “cinco hospitales de Santiago
incluyendo dos hospitales clinicos universitarios (de la Universidad de Chile y Catdlica de

» %8 sin embargo no fue

Chile), un hospital pediatrico, uno de adultos y una clinica privada
hasta el 2011 que se consolido, formando “parte del nuevo Reglamento del Sistema Nacional
de Control de los Productos Farmacéuticos de uso humano (DS N°3/2010) y la aprobacién de

la Norma Técnica respectiva (N°140) por parte del Ministerio de Salud”, como consigna el

mismo sitio del ISP.

Junto con velar por la salud, el ISP es también el encargado de aprobar cualquier
medicamento que se quiera incorporar al mercado chileno. Para eso, se cre6 la Agencia
Nacional de Medicamentos (ANAMED), departamento dentro del ISP con la mision de

“modernizar el sistema del control de los medicamentos, cosmeticos, dispositivos médicos y

% http://www.ispch.cl/quienes_somos/acerca_isp (10 de enero del 2015)
3" http://www.ispch.cl/quienes_somos/resena_historica#5 (10 de enero del 2015)

%8 http://www.ispch.cl/anamed/subdeptofarmacovigilancia/desarrollo_farmacovigilancia_chile (10 de enero del
2015)
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demaés productos sujetos a control sanitario, bajo Resolucion Exenta N° 334/2011 del Instituto
de Salud Publica, reemplazando al Departamento de Control Nacional, creado por el Decreto
Ley N° 2.763, de 3 de agosto de 1979” segun el sitio del ISP. Entre sus funciones, destaca su

efectivo control de la internalizacion de nuevos medicamentos al pais.

Sin embargo, el origen del control de los medicamentos en nuestro pais se
remonta a 1931, cuando el segundo cddigo sanitario se puso en marcha. En 1918, se
establecio que el organismo encargado de la salud en el pais seria la Direccion General de
Sanidad. Fue ese mismo organismo el que en 1931 dispuso que se efectuara un control
analitico de los medicamentos en la seccion de Productos Bioldgicos y Bioquimicos del
edificio ubicado en la calle Borgofio. Paralelamente, en el mismo edificio se inicia “la
autorizacion y registro de los laboratorios de Produccion, otorgandose el primer registro en
1933”%, siendo la base de la estructuracién que se conoce actualmente en el ISP. Esto fue
hasta 1952, cuando nuevamente se realiza un cambio en la direccion de este departamento en
conjunto con la creacion del Servicio Nacional de Salud (SNS) creado por la Ley N° 10.383,
que traslada las funciones a la seccion de “Farmacia de la Direccion General”®. La creacion
del SNS resulté ser una fusion entre varios organismos, dentro de los que destaca el ya
conocido Instituto bacterioldgico que participaba en paralelo con la seccion de Farmacia que

llevaba el control, por lo que no fue extrafio que en 1970 se trasladaran definitivamente las

*® Droguett Diaz, Claudia editor (2009) Historia del Instituto de Salud Publica de Chile: 1892-2009: camino del
bicentenario. pp. 86

®Droguett Dfaz, Claudia editor (2009) Historia del Instituto de Salud Pablica de Chile: 1892-2009: camino del
bicentenario. pp. 86
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funciones al Bacteriologico, donde pasé a llamarse “Departamento de control de Calidad de

Productos Farmacéuticos y Cosméticos”, a cargo del doctor Luis Espinoza Bricefio.

Seria en 1980 que el registro también estaria dentro de las paredes del ISP, “en el
“Subdepartamento Autorizacion, Registro e Inspeccion”, que junto con el Subdepartamento
Quimico Analitico y el Subdepartamento Bromatologia, conformaban el Departamento de

Control Nacional, bajo la responsabilidad de la Doctora Raquel Gonzalez Diez”®

Bajo esos cimientos, la salud en Chile se volvia una materia importante en la agenda
de los Presidentes y de las autoridades que buscaban idear formas de control y cuidado de la
poblacion, dandole especial cabida a enfermedades mortales como el Tifus, que incluso

dispuso de departamentos especializados para su investigacion.

Pese a la estructura y el control, la Talidomida logr6é llegar a Chile y situarse
efectivamente en 1961 en los hospitales y farmacéuticas del pais. Tal como en los paises
europeos, el medicamento fue prescrito para los problemas propios del embarazo y como un
reemplazo de los diuréticos, por lo que muchas personas recibieron el medicamento en
hospitales chilenos sin estar realmente conscientes del dafio. Lo mismo sucedié con las
farmacéuticas que vendian el medicamento abiertamente, tal como lo muestran los registros

farmacéuticos encontrados en la Biblioteca Nacional de Chile donde se evidencia que en

® Droguett Diaz, Claudia editor (2009) Historia del Instituto de Salud Publica de Chile: 1892-2009: camino del
bicentenario. pp. 86
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Chile si existi6 Talidomida bajo el nombre de Softenon y de distintos formados: pastillas,

supositorios y jarabe.

Talidomida en formato tabletas

Uno de los formatos mas conocidos en la farmacéutica contemporanea es el
comprimido definido por la Real Academia Espafiola como “2. m. Pastilla pequefia que se
obtiene por compresion de sus ingredientes previamente reducidos a polvo”. En Chile, el
primer registro en esta modalidad corresponde al laboratorio “FarmoQuimica del Pacifico”, la
que se encuentra ubicada en la actualidad en la calle Sergio Valdovinos N°1455 en Quinta
Normal. Este laboratorio chileno nace en 1984 en Valparaiso, como consigna su pagina web.
En el documento se establece que el medicamento cumple lo solicitado por las autoridades de

salud.
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El segundo registro de tabletas corresponde al laboratorio Recalcine, el que tiene su
origen en “La botica italiana”, fundada en 1922 por el ucraniano Nicolds Wainstein Rudoy. El
primer documento que se presenta corresponde a la solicitud realizada al entonces Servicio
Nacional de Salud el dia 7 de septiembre de 1960 donde se exponen las caracteristicas del
medicamento que se desea comercializar bajo el nombre de “Softenon”. Este medicamento
cobra notoriedad ya que es uno de los formatos més conocidos por las madres de victimas,

que aseguran que era este el que se entregaba en hospitales publicos.
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El 30 de noviembre de ese mismo afio, Recalcine vuelve a solicitar autorizacion al
Director General de Salud para la comercializacion de Softenon, solicitando un cambio de

concentracion de la dosis.
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No es hasta el 5 de abril del siguiente afio, que la Direccion General le dara un registro

al farmaco confirmando su comercializacion.
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Al igual que hoy en dia, las farmacéuticas siempre adjuntan un documento que
describa el uso del medicamento. Softenon tenia uno acompafiado del beneplécito del
Servicio Nacional de Salud. Su principal funcion era sedante e hipnética en Chile y, como

figura en el papel, “extremadamente bien tolerado” por los pacientes.
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comercializé en el mismo formato y con las mismas instrucciones que sefiala la fotografia espafiola.
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Asi como Recalcine y Farmaquimica del Pacifico vieron un poderoso mercado de
Talidomida en Chile, la firma “Instituto Biologico Beta S.A” también quiso formar parte del

fendmeno mundial, esta vez con el nombre de “Betasedan”.
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Talidomida en Jarabe

Otro de los formatos que tenia la Talidomida fue en jarabe. En este formato sélo el
laboratorio Recalcine fue pionero en el pais, pues es el Unico que tiene registro. Al igual que
las tabletas talidomidicas, la versién en jarabe del medicamento fue solicitado el 7 de

septiembre de 1960.

81



No seria hasta marzo de 1961, que se aprobard el registro, un mes antes de su version

en comprimidos.
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Talidomida en supositorios

Una de sus versiones mas vendidas fue la de supositorio, esto debido a que este
formato permitia una mejor absorcion y por ende, un rapido resultado. Recalcine saco esta
version aprobada el 7 de febrero de 1961, siendo el registro mas antiguo de Talidomida en
nuestro pais de forma legal, puesto que se conocen casos en donde el medicamento transit6 en
formato de muestra médica en Chile desde mediados de los cincuenta. Uno de esos casos es el

de Maria Norma, la que asegura que recibio el medicamento en 1955.
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Los registros sanitarios antes mencionados cuentan con la autorizacion de las
autoridades de salud correspondientes, la mayoria de ellas firmada por Victor Cereceda
Arancibia, Jefe Seccion Farmacia, quien ademas entre 1955 y 1962 presidid el Colegio de
Quimico-Farmacéuticos de Chile. Los registros sanitarios no sélo dan el permiso a las
farmacéuticas para la elaboracion de los productos, sino también autorizan que estos sean
vendidos en el mercado, ya sea con o0 sin receta médica, pues no existen especificaciones mas

alla de formato de venta (cantidad de comprimidos, por ejemplo).

Al ser consultado el ISP sobre los registros de distribucion de los productos por parte
de las farmacéuticas, la actual directora de ANAMED, Pamela Milla explica en defensa de los
registros presentados que “pese a que los medicamentos son aprobados actualmente por el
ISP, nosotros sélo entregamos el registro luego de realizar exhaustivas pruebas para saber si

son seguros, pero eso no significa que efectivamente salgan al mercado”

En relacion a los registros que van desde 1950 a 1970 no hay informacién alguna. Al
ser consultado el ISP mediante ley de transparencia por César Rodriguez, quien preside la
asociacion de victimas de Talidomida en Chile (VITACHI), el 20 de febrero del 2010 (bajo la
referencia AO005SW0000190) la solicitud fue negada. En ella se solicitaba la “autorizacion,
namero de registro inicial y renovacion o caducidad de los mismos, con sus respectivas
fechas y nombres de los solicitantes, laboratorios de origen, laboratorios distribuidores y todo

lo que tenga relacion con los siguientes productos farmacéuticos, denominaciones de
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producto o nombres de fantasia: Algosediv, Asmadion, Amaval, Betasedan, Betasedan,
Bonbrain, Brasifa, Calmorex, Cassara, Contergan, Contergan Forte, Contergan Sft,
Contergan-Supositorium, Corona, Rbetin, Funed, Gastrimide, Glutanon, Grippex, Imida-Lab,
Imidan, Imidene, Imidene Ipnotico, Ipnotico de Imidene, Isominm, Kevadon, Kevadon k-17,
Lazar, Lulamin, Lulanin, NeoNibrol, Neosedyn, Neosydyn, Nerufatin, Neurosedyn,
Nevrodyn, New Nibrol, Noctimid, Noctosediv, Noxodyn, Ondasil, Poligrapan, Poly- Giron,
Prendi-Sediv, Proban-M, Profamil, Psychiliquid, Psychotablets, Quetimid, Quieroplex,
Sanodormin, Sedalis, Sedeserpil, Sedi-Leb, Sedimida, Sedin, Sediserpil, Sedoval-K17, Shin
Nibrol, Shi-Naito-S, Sleepan, Slip, Softeni, Softenon, Talargan, Talimol, Tensival, Thalin,
Thalinette, Theophilcholine, Thcophyl-theophyl-Chiline, Ulcerfan, Vargis, Valgraine, Valip,

Verdil”, todos nombres otorgados a la Talidomida y que tenian distintas funciones.
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GONIERND DE

(CHILE

%:'E.urm”n

) y)\ DENIEGA SOLICITUD DE ACCESO A

A INFORMACION FORMULADA POR D.
CESAR LUIS RODRIGUEZ URZUA BAJO
EL FOLIO AO00SW0000190.

19 MAR2010+ ti«i’tl&

RESOLUCION EXENTAN°__

SANTIAGO,

VISTOS: estos antecedenics; a fojas 1 y 2, la
solicitud de acceso a la informacién presentada con fecha 20 de febrero de 2.010,
bajo la relerencia AOOOSWO0000190, por D César Luis Rodriguez Urzia, cédula de
identidad 9.906.750-0, domiciliado en Tirso de Molina nim. 5571, comuna de
Maipi, Regién Metropolitana, correo electrénico cesarrodripyezu@hotmail.com,
quien indicé que la respuesta debia efectuarse por carta certificada; a fojas 3 v 4,
correo electronico de 17 de marzo de 2.010, 13:10 horas, de D. Max Fuenzalida
Carabanies, Jefe de Asesoria Juridica; a fojas 5 y 6, correo electrénico de 17 de marzo
de 2.010, 13:32 horas, de D. Juan Fuentes, abogado de Asesoria Juridica; a fojas 7,
correo zlecirdnico, de 17 de marzo de 2.010, 16:50 horas, de D. Eduardo Johnson R..
Jefe det Departamento Control Nacional;

CONSIDERANDO:

PRIMERO: Que, mediante solicitud de acceso a
Ia informacién presentada con fecha 20 de lebrero de 2.010, D. César Luis Rodriguez
Urzda requirié de este Servicio informar sobre todos los antecedentes o registros
existen ¢s en relacién a la importacién, fabricacién, preparados magistrales,
almacenamiento, tenencia, distribucion, muestras profesionales, comercializacién,
venta o trifico de los medicamentos cuyo principio activo es la 1alidomida, a partir
del afe 1.950 hasta 1.967, lo que necesariamente debe contener: solicitud de
autorizacion, nimero de registro inicial y renovacién o caducidad de los mismos, con
sus respectivas fechas y nombres de los solicitantes, laboratorios de origen,
laboraterios distribuidores y todo lo que tenga relacién para los siguientes productos
farmacéuticos, denominaciones de productos o nombres de fantasia: Algosediv,
Asmadion, Asmaval, Betaseddn, Betasedan, Bonbrain, Brasifa, Calmorex, Cassara,
Contergran, Contergan Forte, Contergan Saft, Contergan-Supositorium, Corona
Robetin, Corona-Robetin, Distaval, Distaval Forte, Ectuliran, FEnterosediv,
Enterosedyn, Funed, Gastrimide, Glutanon, Grippex, lmida-Lab, Imidan, [midene,
Imidene Ipndtico, Ipnético de Imidene, Isomin, Kevadon, Kevadon K-17, Lazar,
Lulamin, Lulanin, NeoNibrol, Neo Nibrol, Neosedyn, Neosvdyn. Nerufatin,
Neuros:dyn, Nevrodyn, New Nibrol, Noctimid, Noctosediv, Noxodyn, Ondasil,
Pantoscdiv, Peracom, Peracom Expeciorans, Pcracon-Expector, Poli-Gripan,
Poligripan, Poly-Giron, Prendi-sediv, Proban-M, Profamil. Psycholiquid,
Psycho ablets, Quetimid, Quistoplex, Sanodormin, Sedalis, Sedeserpil. Sedi-Leb,
Sedimida, Sedin, Sediserpil, Sedoval-K17, Shin Nibrol, Shin-Naito-S, Sleepan. Slip.,
Softeni , Softenon, Talargan, Talimol, Tensival, Thalin, Thalinette, Theophilcholine,
Theophyl-theophyl-Choline, Ulcerfan, Valgis, Valgraine, Valip, Verdil:

El documento completo se puede encontrar en la pagina del ISP



Las razones argumentadas en ese entonces por la administracion y las autoridades del
Instituto de Salud publica a cargo de la Directora Doctora Ingrid Heitmann Ghigliotto se

especifican en el mismo documento:

SEGUNDO: Oue D, Eduardo Johnson R., Jefe
del Departamento Control Nacional, ha informado que existen fundamentos para
dencgar la solicitud de informacion al usuario, debido a que no cuenta con el personal
suficiente para realizar esta actividad, toda vez que utilizar funcionarios para
recopilar la informacion solicitada, en momentos en que se estin resolviendo las
donaciones y autorizaciones de vacunas para la poblacidn afectada por el terremoto
ocasionaria un grave perjuicio ¢ incumplimiento de las funciones propias de ese
Departamento, por lo que la atencion de esta solicitod requeriria  distraer
indebidamente a los funcionarios del cumplimiento regular de sus labores habituales:

TERCERO: Que el articulo 8 inciso segundo de
la Constitucidn Politica de la Repiblica establece que "[sjon publicos los actos ¥
resoluciones de los drganos del Estado. asi como sus fundamenios v los
procedimientos que utilicen”, agregando que “[s/in embargo, sélo una ley de qudrum
calificadn podrd establecer la reserva o secreio de aguéllos o de éstos, cuando la
publicidad afectare el debido cumplimiento de las funciones de dichos drganos, los
derechos de las personas, la seguridad de la nacidn o el interés nacional ™

CUARTO: Que, a su turno, ¢l articulo 21 ndm. 1
letra ¢ de la Ley de transparencia de la funcidn piblica y de acceso a |a informacicn
de la Administracidn del Fstado —en adelante Ley de Transparencia—, dispone que
“{ifas unicas causales de secreto o reserva en cuva virtud se podrd denegar total o
parcialmente el acceso a la informacian, son las sigutentes: | Cuando su publicidad
comunicacion o conocimiento afecte el debido cumplimiento de las funciones del
drgano  requeride. particularmente tratdndose de requerimientos de cardcier
genérico, referidos a un elevado mimero de actos administrativos o sus anlecedentes
o cuya atencion requiera distraer indebidamente a los funcionarios del cumplimiento
regular de sus labares habitwales ",
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QUINTO: Quc analizados los antecedentes a la
luz de la norma antedicha es posible concluir que concurre en estos antecedentes Ia
causal de secreto o reserva de que se trata en dicha disposicion;

SEXTO: En efecto, segiin se desprende del tenor
de la solicitud la informacién requerida se refiere a casi un centenar de producios
farmacéuticos, todos fas cuales deberdn ser revisadas manualmente dada la falia de un
sistema electrdnico que permita su descarte automético. Dicha cantidad, elevada de
por si para una anualidad, debe multiplicarse por dieciocho, dado cl periodo de
Liempo sobre el cual se solicita la informacion, esio es, enero de 1.950 a diciembre de
1.967. Por ello, es posible afirmar con ceneza que ¢l requerimicnto en comento se
encuentra referidoe a un elevade mimero de actos administrativos;

SEPTIMO: Enseguida, como ha scalado el Jefe
del Departamento Control Nacional el terremolo ocurrido el pasado 27 de febrero de
2.010, ha generado una tarea adicional para este servicio pablico respecto de la
tramitacion de las donaciones y aulorizaciones de vacunas para la poblacién afectada
por ¢l s15mo, lo cual requiere ser resuelto con la celeridad que comresponde para esie
tipo de situaciones, de modo que derivar funcionarios de este servicio para atender la
peticion de D. César Luis Rodriguez Urziia ocasionaria un grave perjuicio e
incumplimiento de las funciones propias de esta enlidad estatal, por lo que es dable
concluir que la atencidn de esta solicitud requeriria distraer indebidamente a los
Sfuncionarios del cumplimiento regular de sus labores habituales;

OCTAVO: Que, conforme a las nomas
resenadas no cabe sino concluir que la solicitud de acceso a la informacidn presentada
con fecha 20 de febrero de 2.010, bajo la referencia AQDOSWOD00190, por D. César
Luis Rodriguez Urziia habra de ser denegada declarindose que los antecedentes o
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registros existentes en relacion a la importacion, fabricacion, preparados magistrales,
almacenamiento, tenencia, distribucion, muestras profesionales, comercializacidn,
venta o trifico de los medicamentos cuyas denominaciones de productos o nombres
de fantasia son Algosediv, Asmadion, Asmaval, Betasedin, Betasedan, Bonbrain.
Brasifa, Calmorex, Cassara, Contergan, Conlergan Forte, Contergan Saft, Contergan-
Supositorium, Corona Robetin, Corona-Robetin, Distaval, Distaval Fone, Ectuliran,
Enterosediv, Enterosedyn, Funed, Gastrimide, Glutanon, Grippex, Imida-Lab,
Imidan, Imidene, Imidene Ipndtico, Ipnético de Imidene, Isomin, Kevadon, Kevadon
K-17, Lazar, Lulamin, Lulanin, NeoNibrol, Neo Nibrol, Neosedyn, Neosydyn,
Nerufatin, Nevrosedyn, Nevrodyn, New Nibrol, Noctimid, Noctosediv, Noxodyn,
Ondasil, Pantosediv, Peracom, Peracom Expectorans, Peracon-Expector, Poli-Gripan,
Foligripan, Poly-Giron, Prendi-sediv, Proban-M, Profamil, Psycholiquid,
Psychotablets, Quetimid, Quictoplex, Sanodormin, Scdalis, Sedeserpil, Sedi-Leb,
Sedimida, Sedin, Sediserpil, Sedoval-K17, Shin Nibrol, Shin-Naito-5, Sleepan, Slip,
Softenil, Softenon, Talargan, Talimol, Tensival, Thalin, Thalinetie, Theophilcholine.
Theophyl-theophyl-Choline, Ulcerfan, Valgis, Valgraine, Valip, Verdil, cuyo
principio activo es la talidomida, a partir del ano 1.950 hasta 1.967, es reservada
conforme a lo dispuesto en el articulo 21 nim. 1 letra ¢) de la Ley de Transparencia;

Y TENIENDO PRESENTE lo dispuesto en el
articulo 8° inciso segundo de la Constitucion Politica de la Repiblica; en los articulos
21 nim. 5, 22 y 23, 1odos del articulo primero de la Ley Niam. 20.285, sobre Acceso a
la informacién piblica; en los articulos 7 nim. 5 y 8 del Decreto Supremo Nim. 13,
de 2.009, del Ministerio Secretaria General de la Presidencia, que aprueba el
rcglamento del articulo primero de la Ley Ndm. 20.285, sobre Acceso a la
informacién piblica; en en el articulo 127 del Cédigo Sanitario; en los articulos 20y
100 de la Ley Num. 19.628, sobre proteccién de dalos de caricter personal; en el
articulo 61 letra h) del Estatuto Administrativo; las facultades que me confieren los
articulos 60 letras 1) y n) del Decreto con Fuerza de Ley Nam. 1, de 2.005, que fija el
texto refundido, coordinado v sistematizado del Decreto Ley Nam. 2.763, de 1.979 y
de las Leyes Nim. 18.933 y Nam. 18.469; el articulo 10 letras 1) y n) del Decreto
Supremo Nim. 1.222, de 1.996, del Ministerio de Salud, que aprueba el Reglamento
del Instituto de Salud Pablica de Chile; lo ordenado en las Resoluciones Fxentas
MNum. 573, 695, T89 y 728, todas de 2.009, de este Instituto; asi como Io establecido
¢n la Resolucion Nim. 1.600, de 2.008, de la Contraloria General de la Repiblica;
dicto la siguiente:
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Finalmente la resolucién expresa:

RESOLUCTION

1. DENIEGASE la solicited de acceso a la
informacién presentada con fecha 20 de febrero de 2.010 por D. César Luis
Rodriguez Urziia, bajo la referencia AODOSWOOD0T90.

2. DECLARASE que los antecedentes o
registros existenies en relacion a la importacion, fabricacidn, preparados magistrales,
almacenamiento, lenencia, distribucidn, muestras profesionales, comercializacidn.
venta o trifico de los medicamentos cuyas denominaciones de productos o nombres
de fantasia son Algosediv, Asmadion, Asmaval, Betasedin, Betasedan, Bonbrain,
Brasifa, Calmorex, Cassara, Contergan, Contergan Forte, Contergan Safi, Contergan-
Supositorium, Corona Robelin, Corona-Robetin, Distaval, Distaval Forne, Ectuliran,
Enterosediv, Enterosedyn, Funed, Gastrimide, Glutanon, Grippex, Imida-Lab,
Imidan, [midene, Imidene Ipnético, lpnotico de Imidene, Isomin, Kevadon, Kevadon
K-17. Lazar, Lulamin, Lulanin, NeoNibrol, Neo Nibrol, Neosedyn, Neosydyn,
Nerufatin, Neurosedyn, Nevrodyn, New Nibrol, Noctimid, Noctosediv, Noxodyn,

3

Ondasil, Pantosediv, Peracom, Peracom Expectorans, Peracon-Expector, Poli-Gripan,
Poligripan,  Poly-Giron, Prendi-sediv, Proban-M, Profamil, Psycholiquid,
Psychotablets, Quetimid, Quietoplex, Sanodormin, Sedalis, Sedeserpil. Sedi-Leb,
Sedimida, Sedin, Sediserpil, Sedoval-K17, Shin Nibrol, Shin-Naito-S, Sleepan, Slip,
Softenil, Sofienon, Talargan, Talimol, Tensival, Thalin, Thalinette, Theophilcholine.
Theophyl-theophyl-Choline, Ulcerfan, Valgis, Valgraine, Valip, Verdil, cuyo
principio activo es la talidomida, a partir del ano 1.950 hasta 1.967, es reservada
conforme a o dispuesto en el articulo 21 nim. 1 letra ¢) de la Ley de Transparcncia.

3. Los documenios en que consien los actos
declarados rescrvados a que se refiere el numeral precedente deberin guardarse en
condiciones que garanticen su preservacion y seguridad, durante el plazo de diez
anos, sin perjuicio de las normas que regulen su entrega al Archivo Nacional.

4. INCLUYASE, por la Oficina de
[nformaciones Reclamos y Sugerencias, los documentos a que se refiers el numeral 2
precedente en el Indice de los actos calificados como secretos o reservados de
conformidad y con las formalidades establecidas en el articulo 23 del anticulo primero
de la Ley Nim. 20.285, sobre Acceso a la informacién piblica.

Este acto administrative podrd  impugnarse
mediante el recurso de amparo del derecho de acceso a la informacién establecido en
el arlicule 24 de la Ley de transparenciz de la funcidn piblica v de acceso z la
informacitn de la Administracién del Estado ante el Consejo para la Transparencia,
dentro del plazo de quince dias contado desde la notificacion de esta resolucion.

Notifiquese la presente resolucion al solicitante
por fa Oficina de Informaciones Reclamos y Sugerencias, mediante carta certificada
despachada al domicilio ubicado en calle Tirso de Molina nim. 5571, comuna de
Maipid. Regién Metropolitana, cntendiéndose notificada al tercer dia hibil siguiente
contado desde la recepcidn de la carta centificada por la Oficina de Comeos que
corresponda.
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Anétese y comuniquese.

/.

E.Rr tuo
%‘ Ot
Mu@m}.n MANN GHIGLIOTTO

DIRECTORA
INSTITUTO DE SALUD PUBLICA DE CHILE

Resol. AL/NT05
Ref. ACOUSWO000190
180309

Risinbecioa v
= César Luis Rodriguce Urzida, 7\
= Dwreccion e
=» Dpto. Control Nacioaal,

=» Subdpta. Gestiba de Clientes.

= OIRS. (=)

= Comunscaciones y Relacrones Pabhicas.,

=» Auditoria Interna \,O
= Asesoria Jeridica. |, / X

= Oficing de Paswes

Avda. Marathon 1000, Nunoa — Casilla 48 - Fono 5755100 — casilla @ ispchile.cl

Para el Instituto de Salud Publica, la informacion solicitada por César requeriria de
demasiado personal, sacandolo de sus funciones habituales. Una contradiccion bastante
importante si se tiene en cuenta que el conocimiento de la ciudadania sobre los productos que
estuvieron, estan y estaran en el mercado, forma parte de la labor del ISP. El ese entonces el
Jefe del Departamento Control Nacional, Eduardo Johnson R, informé que el ISP “no cuenta
con el personal suficiente para realizar esta actividad” argumentando que la falta de personal
se debe a que las funciones estan enfocadas las donaciones y autorizaciones de vacunas para
la poblacion afectada por el terremoto del 2010. Pese a eso, no se otorgan otras alternativas
para resolver la solicitud y se cuestiona argumentando que “esta solicitud requeriria distraer

indebidamente a los funcionarios del cumplimiento regular de sus deberes habituales”.
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El 4 de diciembre del 2014, en una entrevista con la actual jefa de ANEMED, Pamela
Milla, al ser consultada por los registros de Talidomida en Chile, la funcionaria argumento
que “un medicamento que tenga registro no necesariamente sale al mercado”, lo que resulta
preocupante. La consulta fue realizada nuevamente el 24 de febrero del 2015 mediante ley de
transparencia, en donde el ISP asever6o que “El catastro que quizds pudiese entregar el
Instituto, probablemente sea de los productos estupefacientes y psicotropicos, ya que es aca
donde se reciben las guias de despacho, el control de los otros farmacos no es competencia
de ésta Institucion”, a diferencia de otros paises en donde existe un control de los
medicamentos que efectivamente se comercializan. José Pefia, Asesor Regional de Asuntos
Regulatorios de la Organizacion Panamericana de Salud, aclara el panorama, “En otros
paises te entregan un registro sanitario como un primer paso y después te entregan una
autorizacion de comercializacion por un segundo paso, esto te permite saber lo que esta
comercializado y lo que no”, gracias a eso, es posible tener un control de calidad que permita
comprobar si el lote vendido al mercado tiene las mismas caracteristicas quimicas del que se
presentd para efectos del registro. Argentina es uno de los paises en latinoamérica que tiene
este sistema.. En Chile, sélo las farmacéuticas conocen el real panorama sobre la cantidad de

medicamentos que se venden en Chile.

Esa informacion puede ser solicitada por las entidades de salud, pero no esta a

disposicion publica.

El 2010, César Rodriguez fue capaz de encontrar en el Archivo Nacional los registros
emitidos por las autoridades en los afios sesenta. Solo él, nadie mas, en una tarea que le tomé

cerca de un afio. Probablemente con la ayuda de la institucion, ese tiempo hubiera sido menor
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y con un mayor numero de funcionarios al servicio, la solicitud podria haberse resuelto en

solo un par de semanas.

Mediante el formulario que se da en su pagina web, Recalcine -el mayor distribuidor
de Talidomida en Chile en los sesenta- no respondio a ninguna de las cinco consultas que se
enviaron durante el 2014, lo mismo con Laboratorios Grinenthal, creador de la formula y
quienes vendieron la patente del medicamento a por los menos tres farmacéuticas chilenas

durante el desastre Talidomidico.

Al ser consultada, en dltima instancia a la aduana de Chile sobre el ingreso de
Talidomida entre 1950 y 1967, se le contestd al presidente de VITACHI que aduanas “no

contiene registro historico de ese hito”.

Segun César, fuera de estos registros también se esconde la realidad de las muestras
médicas: “Antes y después también llegd como muestra médica (seguramente también como
contrabando) con el nombre de Algosediv grippex o grippex proveniente de Alemania,
Argentina, Brasil y Per(; Softenil desde Argentina y Per(; también llegé con los nombres de
enterosediv, Noctimid desde brasil, pero no existe ninguna cifra oficial que permita saber la
cantidad de nifios que se vieron afectados en nuestro pais, pues jamas se realizO catastro

alguno”, relata en el sitio web de VITACHI.
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OF. ORD. N¢

MAT . Solictud de Acceso a Ia Informacion N*
AEDOTW-0000734&/ 23.02 2010

REF .. Solictud acceso a l1a informacion N
AEOOTW-0000736/ 23022010, de
Sefor Cesar Luis Rodriguez Urzua

Valparaiso,

DE: DIRECTOR NACIONAL DE ADUANAS

A: SR. CESAR LUIS RODRIGUEZ URZUA
TIRSO DE MOLINA 5571
MAIPU, SANTIAGO
REGION METROPOLITANA
cesarrodriguezu@hotmail.com

En relacién a su solicitud de la referencia, mediante
la cual requeere “Solicito a ustedes informar sobre todos los antecedentes
0 registros existentes en relacion a la mportacidn, fabncacion, preparados
magistrales, almacenamiento, lenenca distnbucidn muestras
profesionales, comerciakzacidon, venta o trafico de los medicamentos que
seflalo mas abajo, cuyo principio activo es la takdomida, la informacion
requenda es a partir del ano 1950 hasta 1967...°

Comunico a usted que basado en el Articulo 21, letra
c) de la Ley de Acceso a la Informacion Poblica N* 20 285 debemos
denegar la informacion solicitada debido a que nuestro Serviclo N
conserva archivos de tan antigua data, ya que no poseemos un archivo
histdrico que contenga este hito

Saluda atentamente a Ud

KARL DIETERT REYES
DIRECTOR NACIONAL DE ADUANAS

Documento de la aduana de chile enviado a César.

La carta olvidada

A principio del 2006, César Rodriguez pasaba mucho tiempo encerrado en el
Archivo Nacional recopilando informacion. Un afio antes, mientras visitaba a un médico

para revisar un problema en su mano izquierda que le impedia moverla con normalidad, se
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enterd de que la malformacion congénita de su mano derecha era producto de la Talidomida.

César tiene una mano muchisimo mas pequefia, caracteristica de la focomelia talidominica.

“.Es usted Talidomida, sefior Rodriguez?”. Ante la pregunta del médico, César no
supo qué responder. No tenia idea de lo que le estaba hablando el especialista. El término
empleado no estaba dentro de su diccionario, por lo que rapidamente preguntdé de qué se
trataba. A medida que el doctor hablaba, todo le hacia bastante ruido. Llegé a su casa
perturbado, pensando mucho en el término y desde ese dia, no se despegd nunca mas de su
computador en busca de informacion del farmaco. Su madre neg6 todo durante meses,
bastante incomoda y reacia a mencionar el tema. No fue hasta principios del 2007 que,
acongojada, ella le confes6 que efectivamente habia tomado el remedio, entregandole la caja

que guardo durante afios con el resto de los medicamentos.

“Fue una revelaciéon que me tom6 mucho tiempo digerir. Toda mi vida pensé que
habia sido porque el tatita Dios me hizo asi y vivi con eso, que era lo que me habia dicho mi
mama. Uno no pone en duda lo que los padres le dicen. Pasé por meses terribles después de
eso, cuestiondndome todo. De hecho me costd contarle a mi sefiora y a mi hija, que me
notaban extrafio y retraido, pero finalmente me apoyaron con lo que me pasaba. Fue un golpe

muy duro”, cuenta César.
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Gracias a ese descubrimiento, César se puso a indagar en cada biblioteca que se le
cruzo por delante. Ademas, bombarded a las autoridades con cartas y se encarg6 de difundir
la informacion en un blog publico de manera tal que se pudieran congregar mas personas
victimas del remedio en Chile, lo que méas adelante tomaria el nombre de VITACHI

(Victimas Talidomida en Chile). De forma paralela, César hizo un hallazgo muy importante.

“Encontré una carta (oficio) del consul de Hamburgo en donde ¢l instaba al ejecutivo
y a las autoridades de salud a sacar el farmaco inmediatamente del mercado y de los
hospitales publicos donde se entregaba en forma gratuita a las madres para las nauseas. La
envid en 1962, un afio después de que se aprobaran los permisos por las farmacéuticas (...)
Nunca sacaron el remedio, no existe ninguna resolucion exenta donde el gobierno chileno
saque el medicamento oficialmente del mercado eso quiere decir que el gobierno, en

conocimiento del dafo que generaba el remedio, igual lo vendi6”

La carta a la que se referia César esta fechada el 20 de junio de 1962 y en ella,
efectivamente se hace hincapié en el oficio numero 020707 emitido en marzo de ese afio en
donde se expresa la voluntad del entonces consul de Hamburgo, Galo Irarrdzaval Mc. Clure,

quien asumio sus funciones en 1958.
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Transcripcion de la carta por deterioro del documento.

“En relacion con el informe que Ud. enviara a esta secretaria de Estado sobre las
especialidades autorizadas con la droga “Thalidomida” de fabricacion alemana, cuya venta
debe ser suspendida, me permito manifestarle que este Ministerio ha recibido nuevas
instrucciones al respecto del Ministerio de Relaciones Exteriores quien nos pone en
conocimiento del texto de la nota 213/64, del sefior Consul General de Chile en Hamburgo,

que dice lo siguiente:

“Se refiere al oficio aéreo N° 02707 de ese Ministerio, del 1° de marzo del afio en
curso, el que se transcribe la comunicacion nimero 5215 del 19 de febrero del mismo afio,
del Ministerio de Salud Publica, la que se relaciona con la informacién dada por este
consulado General de los dafios que ha ocasionado en Alemania el uso de remedio

“Contergan’”.

Agrega el Ministerio de Salud Puablica que seria conveniente obtener una
certificacion de las autoridades sanitarias alemanas indicando que medidas fueron tomadas
para prohibir la venta de dicho remedio al publico con el objeto de que nuestro Servicio

Nacional de Salud a su vez, procesa a cancelar la venta en Chile.
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Cumpliendo manifestar a Ud. que los antecedentes indicados fueron ya rendidos a las
autoridades sanitarias correspondientes de este pais, antecedentes estos que seran enviados

a este Ministerio en cuanto sean recibidos en este Consulado General”

PUBLICA DE CHILE
.
NSTIMO OF SALUD PUBLICA

AN $1400, 20 JUN 1982
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El documento resulta clave pues pone en manifiesto la omisién por parte de las
entidades de salud publica de Chile en 1962 a la solicitud dispuesta por el consulado de
Chile en Hamburgo. No existe, efectivamente, ninguna resolucién exenta que saque
efectivamente del mercado, pero César asegura que en conversaciones con autoridades de
salud del Ministerio, estas le habrian asegurado que fue sacado del mercado en 1963 y que
estuvo en el mercado sélo un par de meses. De todas formas, existe un periodo de dos afios
en que la autoridad no actu6 con rapidez y eficacia, pudiendo evitar muchisimas

malformaciones en nuestro pais.

Los casos chilenos

Segun el altimo censo realizado por el Instituto Nacional y Estadisticas (INE), en
Chile existen 2 millones 119.316 personas que tienen un grado de discapacidad.
Lamentablemente en las fechas en que se comercializ6 Talidomida en Chile, no existia la
opcion en el CENSO que contabilizara la cantidad de discapacitados, lo que se prueba en la
solicitud realizada por el abogado chileno sefior Hector Musso (quien ademas es el abogado
personal de César Rodriguez) en donde el Ministerio de Salud, a través de la Subsecretaria de
Salud Publica, responde a la consulta n® 207211 en donde especifica que “el departamento de
estadisticas e informacion de salud (DEIS) fue creado en 2001 por resolucion n° 2164 de
octubre de 2000 de la Ministra de salud de la fecha. El antiguo sistema estadistico de salud
fue borrado mediante el decreto 2763 de 1979. Entre ambas fechas, no hubo ni registros de

enfermedades, ni discapacidades. Todo lo que hoy se tiene en registro es producto de la
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recuperacion ejercida en los ultimos diez afios de los antiguos registros manuales no llegaban
al detalle de incluir personas, caso a caso y dificilmente puede el DEIS responder de lo
ocurrido en esa época. Los dafios derivados de la ingestion de la Talidomida durante el
embarazo se produjeron a fines de la década de los afios 50 y principios de los afios 60. No
hay registros de casos de esa época, cuando tampoco existian los modernos sistemas de
vigilancia actuales. Con posterioridad se prohibié el uso de ese farmaco en el embarazo y no
se recibid informacion de mas casos. La Talidomida se usa hoy en el tratamiento de algunos
tumores malignos”, pero curiosamente, segin sefala la pagina oficial de Victimas de
Talidomida en Chile (VITACHI) aparecen “datos entregados por chile a la OMS (a fines de
la década del 70 y principios de los 80), que dicen relacion con que no existen casos de nifios

afectados por la Talidomida en Chile”.

De vuelta a la realidad de los discapacitados en Chile, actualmente existen organismos
estatales que ayudan a mitigar el gasto asociado a la discapacidad, como lo es el “Instituto
Nacional de Rehabilitacion Pedro Aguirre Cerda” (INRPAC), el tnico centro asistencial
estatal en Chile que proporciona atencién integral a personas con discapacidad fisica. Desde
hace tres afios se implement6 atencion a adultos, pues el centro contemplaba ayuda gratuita
s6lo para menores de 25 afios, lo que ampli6 el espectro de ayuda a un namero significativo

de personas que sobrepasan esa edad.
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Entre las funciones del centro, se encuentra la rehabilitacion y la insercion,
proporcionando herramientas para ello como lo son las prétesis ortopédicas y la asistencia en

el lugar, la que incluye hospitalizaciones.

“Contamos con un equipo de 149 funcionarios, 66 profesionales, atienden a mas de
5000 personas al afio y cuenta en la actualidad con 39 camas, siendo las Unicas a nivel
nacional destinadas exclusivamente a “hospitalizacion de rehabilitacion”, a su vez existe la
alternativa de la atencion abierta o atencion ambulatoria, la cual se canaliza a través de

nuestro policlinico”, cuenta Heidi Maechtig, encargada de comunicaciones del centro.

Por otra parte, en 1978, Mario Kreutzberger (Don Francisco) dio vida a otro de los
centros asistenciales mas importantes del pais: la Teleton. El evento benéfico, que tiene sus
origenes en las campafias benéficas que realizaba Jerry Lewis en Estados Unidos desde 1066

762 consiste basicamente en la recoleccion

para ayudar a las victimas de “Distrofia Muscular
de fondos mediante la donacién de chilenos y empresas asociadas, para financiar centros en
todo el pais. A diferencia del INRPAC, la Teleton es sélo para nifios y no es gratuita, pues la

donacion realizada por la colecta televisiva de dos dias va directamente a mejorar los centros

y no en financiar, en si, a los nifios que asisten a ella.

62mda.org/about/telethon-history
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Independiente de eso, la importancia de la Teleton radica en crear conciencia sobre la
diferencia, pues hasta antes de su creacion, era comun que las personas con discapacidad

sufrieran de discriminacion y exclusion.

Uno de los casos emblematicos dentro de VITACHI es el de Rubén Bahamondes,

quien fue portada del nimero 1867 de la Revista VEA.

La historia de Rubén Carlitos

Actualmente Rubén tiene 40 afios, cumplidos recién el pasado 3 de febrero. Su madre,
Mirza Daisy Pérez, que en ese entonces tenia 26 afios, aquejada por fuertes dolores
estomacales y nauseas, fue llevada al consultorio del Servicio Nacional de Salud. La
intensidad de su malestar la llevd a ser trasladada al Hospital Regional de Puerto Montt,
donde fue hospitalizada en 1974. Seglin cuenta Rubén en su ficha en VITACHI, “el médico
que la atendid, diagnosticé un tumor infeccioso y para disolver ese tumor, primero la aislo y
la sedo, comenzando a darle varias drogas, entre ellas, Talidomida”. Rubén cuenta que su
madre le confesé que, en promedio, “recibia cinco dosis diarias de este farmaco”. Tras el
tratamiento, que dur6 cerca de un mes, la madre de Rubén fue operada para extirpar el tumor
maligno que, para sorpresa de los médicos, se trataba de un feto. “El médico le contd todo
esto mientras ella estuvo internada. Procedieron, sin consultar a nadie a esterilizarla, mi

viejita apenas tenia 26 afios. Luego de haber hecho este mal, el médico se fue del hospital”.
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Al noveno mes, nacié Rubeén, sin brazos y sin piernas, con la formacién clasica de la
focomelia. Durante el parto, debido a que venia en posicion podalica, sufridé una displasia

severa de la cadera derecha que hasta el dia de hoy le aqueja.

“ Yo sabia que estaba embarazada”, dice Mirza, la mamé de Rubén en el articulo de
VEA, agregando que “me atendid un ginecdlogo de nombre Anselmo. Hizo varias consultas
con otros médicos y me dijo que podia ser un tumor, un embarazo tubario o anexitis. Pero dia
después dijo que se trataba de un tumor. Me dio unas drogas y pastillas. No recuerdo los
nombres (...) En la maternidad me dijeron que esos sintomas de pérdida eran efecto de las

pastillas que me habian dado”, relata.

Rubén fue protagonista de uno de los reportajes mas importantes de nifios con
Talidomida en Chile. Posiblemente, se trate de una de las Unicas victimas documentadas de
las que se tiene registro y que se encuentra adn con vida, pese al deterioro considerable

debido a las malformaciones que lo tienen postrado en su silla de rueda eléctrica.

“Mi infancia no fue facil, mi vida tampoco. Pero mas me duele el dafio que le hicieron

a mi viejita”, dice Rubén, quien actualmente vive en Maipu.

106



Esta
criatura
nacio
deforme
por un
error
médico
en el
Hospital
Regional
de Puerto
Montt...
Trataron
ala :
madre con

drogas
creyendo
que tenia

un tumor.
Cuando
vieron al
nifo sin
brazos ni
piernas
dijeron
ala
mujer
que era
‘“mejor
olvidarse
de

ese hijo”

Por

-Benigno Ramos
Fotos.

Alberto Brave

Rubén en el nimero 1867 de la Revista VEA. Edicion del 24 de abril de 1975. Pagina 2.
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UN \GRITO DE TERNURA Y
 DESESPERACION ARRANCA

./ .DEL CORAZON DE

“AMO A MI HIJIT(

I{K‘BEN Nahamoades Barra ¥ su mujer, Mirza Datsy PWrve Todede
vivian felsces hasta ¢l afio pasado en la cludad de Puerto Montt,
stlo preccupadas por Problemas econormicos.

Hasta esa fecha tenian tres hijax, que poctan una nota de ale
gria ¥ ternura e la digna modestia del Bogar cobijado bajo una
mediagua en k2 Poblacidn Tendemte Merino. El se desempefiaba co-
mo carpintero. Bueno para la talla, regular pars el fitbol y no muy
malo para tomar, de VeI on Cuando, uncs LIUgos ©ON FUS amigos,
andaba siempre con ia risa a flor de labios. Ella se preccupaba de
I cxsa y de sus pequefias hijas Elizabeth Noem, de 7 afics ¥y me
aio: Doragma Eunice, de 5 afos y medio, y Varsovia Mayams, de 2
afios y siete meses en la actuslidad

Los primeros diss del mes de mayo del sfio pasado, Mirza
Daisy advirtid los primeros sintomas de emsbarazo El joven matri
monio se alegrd. Los hijos son una bendicidn de Dios, dijo Ruben
Bahamondes a su mujer, “Ojald que ahora tengxmsos el hijo hom
bre”. Ambos estuvieron unidos on esta esperanza. Pasaron Jos dias
¥, aquejada por frecuenies malestares, Mirza Dadsy foe » oo consul
oro del Servioio Natsonsl de Ralud. Alll Jo Inslounron awe oTs pre
terible que fuera al Hospital Regional. Luego de ser examinada =n
ste establecimiento, ol médico Je dij gue podia ser un lumor,
una anexitis —enfermedad inflamatoria de las trompas y los ova
rios~, 0 un embarazo tubarso. Das despuds regresd al hospital y o
médico le dijo con certeza que se trataba de un quiste. Le dio “uras
drogas y pastiilas”, cuyo nombire no recuerda Mirzs Daisy, y e in
yectd ampicilina, con el objeto de disolver el tumor. Poateriormen.
w la operd, y el facullative comprobl que no se tralabs de un W
mor, sino que estaba smbarazsda.

La mayor parte del periodo de gestacidn Mirza Dainy estuvo
bospitalizacda, A pesar de esta separacion fisica, of mAalrimanio 5
taba feliz. Sin emrargo, of 3 de febrero de este afo. aqueiln lacea ¥
esperanzada alegris se transformd en tristeza y angustia. Mirza Dadss
st Alo & lur usa guagua del sexo maseulino. El parto fue normal,
PeTO A crmaturs mo tenia brazos ni pleTnas

Rubén Bahamondes Barra tiene 32 afios, proviene de una [(a-
milia compuesta por 12 bermancs y todos gozan de excelente sa
lud. Tasto sus padres como los Bijos de sus hermanos ¥ bermanas
jamés han tenido problemas médicos y ninguno presenta alters
ciones mentales o fisicas. Lo mismo ocurre en of cao de Mirza
Duisy. quien tiene 00s hermanos sancs, sk como sus padres, que
padecens, 4 veces, los achaques proplos de Ja vejez, Las tres hijas de
' matrimonio constiluyens una evidente prucba de buena salud
Mirza Daisy, 27 afios, regular estatura, pelo y 0)0s negros, tex
mosena, 0o ooulta su anguslia, & pesar del carifio inmesso que pro
dign & su Undco hijo vardn, Rubén Carfos, de 2 moses y medio de
wdad, nacid en ol Hospétal Regional de Puerio Momtt el 3 de (ebrero
pasado, privado de sus cuatro extremidades. El mifio es vivaz, de

evisg \Eam PQELWﬁ P

LA MADRE:

2 A
e %

*‘ "

TODO

n3amu sonidos gut

euando su madre le habla con dulrara. De la misma forma e
de coando advierie la presencia de sus tres Bermanitas o e
la yor de su padre. Rubén Carlsios lo llaman lss sifias

Yo sabla que estaba emburazada —dice Mirza Duusy,
meote, mionttas mira a =3 hijo— Uno no puede equivocarse
10% Casos, sobre 1040 si ya ha tenido familia. Cuando senti lo
meros sintomas {wi Al consultorio. Alll pemsarcn Que era ele
menle Un eMUArE0, PET0 encosiraron mejor que fuera al ho
Confyé que alli me confirmartan Jo que yO pensaba. Me stend)
gineeciogo de nombre Anseimo. Hizo varias consultas con otro
dicos y me &ijo que podia ser us tumor, un embarazo tubario
anexitis. Pero dias despuds dijo que se trataba de un tumor. M
unas drogans y pastillas. No recwerdo los nombres. Postenior
fui hospitalizacia, porque tenis muchos sintomas de pérdida
me habia pasado con Jos antersares embarazos En Ia mater|
e dijeron que esos sintomas o pérdida eran ofwcto de las
y pastillas que me habian dado También me dijeroa que deb
ver presion sobre el vienire para gue el taumor saliera luego

TABA SEGURA QUE ERA EMBARAZO"

Mirza Datsy se detiene en su relato y cubre de besos 4 &
Las nifiitas lo miran y soarien. Rubén Bahamondes estd se
panto s 1a mesa cabizbajo, recordando. Siempre hospitalizada
dospedis olia hahid con el médico. aulen Je aciard oue esos sin
de perdsda habian sido provocados por los remedios Que |
tomar “vars disolver o tumor”

«Pero yo eMaba Jegura Gue era cmbarso —habia Mirzs
—. Lo mismo me habla pasado anteriormente. Luego, el médh
Bevo a la chinica wnterna de Ja maternidad y me Biao wna P
a sangre [ria. Creo que se Uama la pusecidn dougias. Nuev
wolvid & decirme que M0 trataba &e un tumor, y decidid 0
Cuando volvi de Ja asestesia, ¢ medico me dijo que no hal
gun tumor y que tenia un embarazo, al parecer sobre Jos do|
ses v medio. Lo pregunté s mad hijo tba a lener probiemas, ¥
dico me contestd que I3 guagua seria normal Me o Las
que me Babis esterilizado, porgue segun me dijo yo lenis ™
problemas con los embarazos

Rubén Bahamondes Interrumpe & s mujer y habia con
molestia e SU YOI

—F1 médico mo debid hacer esto sin antes consultar ol
opindén, Tengo entendido que en todos estos cascs se le pre
a la pareja sl estd de acuerdo con Gue la mujer sea esterd
Ppars que NO pueds tener NUNCE Mas farmilia,

—iQué pasd posteriormente? JRegresd a sz casal

—Volvi n I cass —cuenta Mirsa Daisy—. Pero alcascd
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Revista Vea N° 1867 =

Uram I wedvwr al Doapital con ke me

mOs SInLon perdita. As o pase tdo of embarees Del hos
Al & la casa y d¢ 1a casa al hospetal, haata gue me dejaron inter
pada en la matermdad. El nacimiento se produjo & las 1245 hora
del din 3 de febrero de este afn

iComa se pentia?

~Muy Bien

me Veron las contre
clones 5 tuwve Bevaron al pabelide. No
me atendic ¢l misme médico de nombre Anselmo. Habia
o todo me parecio muy extrafo Yo estada viendo todo

A QUERER IGUAL

ir0 3 la matrons Ninguno de los dos
Pajo. Pero padse me decla nada. Doctor
) digame, por favor qué es. [Es enfermito? El doctor me
respondié que era un hombrecito, pero nada mds Yo presenti que
algo habla pasado. Bl médico, snte nd insistencia, me dijo que lue
g0 me dirng 1odo, Fero |3 verdad Is supe A Traveés de una auxibar
Ella me dijo que po pensars en ol mufo. Trato de darme 4nimo,
Luego fue 3 verme o doctor De la Vega Me molestd o tono que
empled, Me dijo: *Tu hijo no twene brasos nl piernas, jpara qué
quisres wn hijo asi? Olvidate de & y conférmate con jos que tiemes™,
Yo 'o dije aur ‘o s & querer igual que se trataba de mi hiio; ade
mas, ers ol hijo hombre Que punca habiamos tenido Pedi veria
Bl do Ia Veoga me dijo. “Vamos a hacer primero una junis
de pediatras ¥ » 0o Uene alleraciones A la menie, te o entregamos”

Al dia sigulente del parto, Mirza Daisy picio ol alta y so fue 8
s casa. Estaba preocupada por sus tres Nijas A Jos slete dias des
puts reckn podo ver & sa hijo Conocid o que habia sentido y le
y duranie aueve fmeses on sy ventre La cabeza y tronco Oel
eras los de cualquier ser nopmal. Salvo que en vez de plernas y
iy preestnba tres diminutes sufiones. Al lado derecho de w
po. Sonde debis extar el Druzo. s0lo habis une superfioe ls

Sus modestos
padres
enfrenfan
valerosamente
la desgracia.
El papa dice:
"Lo tnico que
quiero esun
frabajo
esfable

para que mi
hijo no sea

un mendigo”.

-Otro podiatra, el doctor Espejo, hos enltegd of nifio —dicr
Mirza Datsy—. Este dootor fue muy bamano y Bueso con nosctros
Nos dijo que no nos desesperdzamos, que ol chico seris rehabiltiado
¥ que podia perfectamente tener sus protests, Dijo que Babis que Be
varlo a Santiago. a un centro especializsdo

Meclinnte gestiones realizadas por l1a Intendencis de Ia provin
24, el director dal Mospital Regional de Puerto Montt scordd enviar
el nific 5 I capital jo antes posible. Dieciocho dixs despods del
acimiento de Rubén Carios, 1a guagus viajé & Ssntiago con sus po
dres, en un wvuelo reguiar de LANCHILE Los pasajes fuaroe cos
teados por el Servicio Nacional de Salud, En ol Hospital Arriacis
de Santiago la criatura tenia reservads una cuns, dondes permans
o sels dias. A este centro hospitalario debian volver cuando o nl
Ho tavieras sels meses de edad

~Aqui trataron susvaments de desCOrMEONarmos —express Mirc
ta Daisy— EI doctor Castilio, del Mospital Armiardn, nos dijo gue
para qué nos fbamos & llevar al nifio » Ia casa. que era preferible
que 30 dejdramos en ol Mospital Calvo Mackenna, en la seccids de
nifios crdndcon. Que @xlo ofs por nwestro bien, ya que la presencis
del niho fba & terminar por separamos. Nos dijo también que las
néflitas Sban & mirar & su hermanito com desprecio. Que nuestras
hijas, cuando grandes, tal vez no iban a poder realizarse al pensar en
ol hijo que habla tenido su madre. Yo le dije al midico que suceda
o que scediors go podia dejar a mi hijo abandonads

é":gﬂ PENOSO VIAJE
¥l a8 Puerto Moottt lo hicieron en trem Durante esss

horas dispusieron del Uempo suficiente pars sdopisr uma determ
nacion, en Ia que ya hablam pensado duranle su permanencia en
Santiago. Dejarfan para siempre su querido Puerto Mostt, dunde
AMDOS NACSEron, e conoceron, s amarcon, formeron un hogar, te
vieron hijos. Ea Santiago estarisn mds corca de Jos centros méds

]
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PROTESIS PARA RUBEN CARLITOS

Los médicos del Hospital Roberto del Rio
han tomado este caso como alge proplo Un
miédico de este establecimbenio asegurd a
1a madre del niflo, Mirza Dalsy, que sf el
menor tiene 1a mente sana, Rubéam Carlitos
no serd ub invilido. Y ¢l chico es sano men
talmente. En I actualidad, um equipo de
tacultatives realiza los exdmenes de riger
para saber con exactitud la fecha en que el
nifio podrd llevar sus protesis. Se le han to-
made radiografias y ha sido visio por new-
rélogon, pediatras y cirujanos ortopedistas

Un inferme médico rmitido por o Hoapi
tal Arriario, caando el matrimonio via)é 2
Ia capital, sefals en parte: “MaSdin con darl
toddes y aigo de biceps 3 bouicrda. Eje éueo
suficiente. Tendria posidilidad de pritesis
futura A dervcha, sélo pequefEvimo mohén.
No creo que haya posibilidad de protrsts
fuscional. Fxtremidades Inferiores: mufio-
Dy con ejos suficientes. Movilidad sulicien
te. Hay retracchin del psoas 3 trguierda™
Este informe esti firmado por ef docter M3
guel de la Foente Luego ¢ informe afiade:
*La oplsién de los especialistas es que por
ol momento no hay posibilidades de préte
sis. Se cits & ortopedia al cumplir sels e

wes

ESPERA A
ESTE NINO?

1ZQUIERDA: Rubén Bohomondes awne ©
mmwﬁ.mloew‘cd‘m«c
no puede ayvdarle o sbrellevar s des
gracia, A la derecho, su esposa v sUs hipos
on lo misere viviende que logroren com-
seguir en Sendoge

o8 que darian artificialmente al menor Ruben Carlios o que Ia
naturaleza le negd.
Rubén Dabamosdes vendid Ja mediagua que les sirvid de bo
gar en la P 2 i poces o
mésticos que dificultaban un proato & Santiago. Via)é »
uuplulelliammumymlmﬁummmn
upou:onloocwtoh&]u,hnwommhdnp«sumn Do
rante a p P en S ¢l matnmonio babld
con la asistente social del Hospital Arriards, quien comprendid de
inedisto e caso y s dio una carta pars una colega suya de
Corhabit. Mientras hacian los trimites en Santiage vivieron de
rante ocho Qias en la casa de wn bermano de Ruben Eabamoodes
Corhabit estaba dispuests 3 venderies de mediato una me
diagua, slempre que dispusieran de un utio donde levantaria Este
!’ que foeren & 1a Municipaisdad de Renca,

Ia cual podria sslgraries un sitio en ese sector. Todo marehd bien
&:mnmhmmmmlmwmnmmm
4015 & J y e en el sitio M2, segundo seo
tor de ia Poblacida Villa Onemsi, de Renca.

HACINADOS EN UNA MEDIAGUA

: pa
magyor es Dorstro Mo
mr&:‘hc&:mwmoﬂo&m,mﬁ“wﬂlwmne
Dprotass
uw."nmmmﬁmbommwm,lwluo-&vh
A masadera
- felices con que teestro hijo tenga su cabecits Suess
de Jas protesis. (Con qué pla
ta vammos & comprariss? Yo lo joo que Fado e que si ol médico

i

cosas. Pero necesito

Noemi, Ge 7 af0s ¥ medio, YA va & una escuels de Reoca La ditima
lwmuuaydwbn&mouupuﬂdawu:mdclm
de la viviends.
—Nou“wnmrmdnm—ﬁnm
olmmneomca:wo’oslmmuunahme
e:mmammmuwmwm—.uunmp
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T NIT{URO PARA

evista Vea
) 1869 pag
. 08-05-1975

7

L profesional lemd entre sus ma
108 ¢f ejemplar ndmero 1957 de o Uene futwre

VEA ¥ Jo ojed friaments, sin mayer ¢ quiena
Fapecificé que el case de Rabén

emacion
GABRIEL VALLEIOS, de salo cinco @y de edod. asembro o bes Y claro, pars &, que a diario con  Carlios se demsmiza © Lads
wxperies por w fadliidod pore lo rehabill Tenia sdle vive con pequedios imposibilitades  cuidruple compénite” ¥ que prv
der muh o lugor de dades, Hoy tomine y jwege fsicamente, of caso que scapard la  amesie o3 pesibie redabiiier o »
con wor primeras protesis Abejo: Jorge Diosr, kinesiclego y primers pigina de nuestrs revists 00 hasta comvertirie en = J
onopediste del Instituie de Rehabilitocion, muestrn wna pre hace dos semanas y que conmovid 3 Ut & 13 sociedad. capas de pe
prétesis, wimilor © lo que Rubén Carlitoy deberé usar en ol Ao o o vy sIve. o6 Progle suteats 3 e des
periedo de entrenamiente Siguié ojeando y luego Jeyé en vou  TTORar actividades peolrssasies o+

aita: "Ests critaturs naclé deforme . Preitieas

oo {sin brazes ui plermas) por un erroc Tode depende —&ijo ol prefens
Con la ayuda \ \ . médico.  En o Hospital Reglonal "al— de que ol aile no lenga oira
oC d¢ Puerto Moolt trataron a ks ma Meccionn
de prétesis - ' dre con dregas, creyendo que tenia  Pueden apreciar e
! = wn tamor, Cuande vierom 3l aifo ™ prodlemas Fimans

bex o mentales 4 posidie redod

sl Beazon ni plernas, dijeron 2 s
ltarie fisica v wiguicamente pass

mujer que era mejor cividarse de

la guagua
'z . e Mjo”
que nacio sin : e IO SR

> rrafo anolé: “Per faver, Do we pt Refirl & masers de ¢rmph
brazos ni dan que analice s conducts médies, o L To
00 me corresponde 4 mi oplnar al o o Lies de
respecto., " y siguid, Volted la pi

.
plernas ) % gina y se detovo en ume de Jos tite

los destacados, donde se rrsgmia b

s
p°dré llevar o inquietad de VEA, de la sociedad ¥

< de los padres de Rubén Carlites:
una v|da - - Qoé faturo espers 3 evle nifo? jo de Jugortes
n Aqel Jorge Disz, kinesidloge 3 Il coeficients lodeiec
ettopedista del Institute de Reba

casi normal ‘ 3 St Taed “Doctor - Carles

we en L3 adglez e
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IIBEN CARLITOS

También exislen en ol mixme e
tablceimisnto alrus Cd<os que  Sus-
tran x 1z perfeccion solier las post
billades de vston seres solire los
cusles 1a nataraleza (o o desifia b
manu, come en vl exso de Ruben
Carlitos) e hize sedir con riger,
Muchachos  relahililudes  prestan
weevithos profesionales  comn  tala
bartere, modelador ¥ olras en el
oy i v s
ek

prétesiv ded In
Leahi o pueide Sedinlose
un obrere exlificade.

—Por ese & nosolris no nos de
sesperan Jos casos come el plantes
de por VEA —dije Jorge Deax, NOTIN
tande gue los nifos com exles pro-
plemas preseaian muyores posthitl
dades de rebabilitackin, pues €5 PO
sible comenzar s tratamiento d
iy tempruna edad

Yarn definle los

posible Jograr cou exlos nloos —
dijo o protesioasl— se peede wtill
zar una frase qgue, sungoe dars, es
exacia: “Eo 1a calle seran Las nosma
e como odre cojo en la e, no
cojearan ni inks 0l menos gu
i

AYUDA AL NISO LISIADO

resublaies Gue

olro

El Instituto de Rehabiliaclin In-

fxnlil “Doctor Carday Lreulia”’ o la

wnlex entidad en Santlago gue ofee.
ot 3 tox ndios lisiudos ki positd|idad
de up tratamientn ntegral, desde Ix
emsriance hasta fa preparacide si
coligica para 1a aceptacion dr su es
tado, hasta b fabiebtaclin & mesdida
de lun pritesis que hab de usar
i el reste de s vidie e tal man
ra gue us Gilo Gue comimze 3 ser
tratade Al non pesl Ul farse de Ia
insdimelén p:-r o mrouy haita los
b J
, e
berd cambrdar prilesis por Jo meses
i veoes anley de lon T
aflos, pues
“mirmbires
do” ven ¢, Lal conie sueede con
mutses de un pdno nermal. La
odescencls dv
produciendn aproximadimente cad
afo v medio, lo que lndica que
pastn (extioido hoy em umay ©
millowes de tsoadus para las ous
tre pritesis) seri eleyvadisime e
toda W primers ctupa de vida o
Esty, sin  embarge, no serd
obstdeube para loy pudres ded peque
Ao, qur. come ya se ha Informade.
son de cstasidmps relurses,

Lan nrddesks se ira

nide

Seghn la direclora adminisirativie
del Institute (hifs del doctor Car
lox Grentia, fundador ol mixmue)

PESE A SU DRAMA, estos pequeios rien y jvegan
como todos los vifies del m-mdo. B mllopn o

obra del Insti

de Reh famil

war.

dadera lux dglssperanza pora los inhabilitados.

Ana Marfs Ureatia, sl no exlsten Jos
eCursis ¢ omices necesarios pa
ra afrustur la rehabititacan de Ro
bén Carlios, no hay que preocugur-
se, pues ¢l nifo fended las mismas
poilillidades ove tHemren y han ((nldrl

ccondmicn edeval

—De alli ) impurtancia en divul-
gar mslea labor y de quo o palll
00 sepa cdmo - we iilizan Jos dineros

ad Pre Ajedas al Nie 15
sindo —lljo 1a sefiora Anis Maria.

La Socldad mantbene sl Institulo
con Tendos provenlentcs de day wor.
teoy  womales de ta Folla Chllena
de  Benefwencla, uni  corrers  dul

ub Hipico, una colecta callejera v
crogacinnes  parisculares que  van
dewde aportes de institucloses has
{4 corumss de caridad, Con todo, lox
ricurson  sal  insuficlentys y e5 o
poclante  gue
constanlemente auxiBando a 1a
itecton,

—La comuniad, llinsese revista
YEA o lon padres de Ruhén Carlitos,
i debe preocuparse. El nide (oo
dra todo lo que necesite de exde Tns
Hiute, slempre que ol Informe socios
veondmshos asi 1o acredite, Poa cam.

pula de gyuda al mine, alkera, no o

sacarin del paso, pues  necesitard
tratumiento duranic teda In prime.
ra edapa i wu vidu, Es Importante
enlunces que 1oy aportes se canall:
oer # 1a Socledad Pro Ayuda al Nsho
Listado,  quv o odminisiesrs en
forma raclonal,

Bl Institule de Rehabilisacion In-
tunill “Doctor Carduy Usrutia®, que
fencona fundamentaloeenle graclas
& un aporle del Goblerano de Ding.

A g o Mot 12T o) dibares
i este poridlia armae el laller de pro
testy con moquinaring y maleciss de
primers calidad), funelopa oa Huér
2681, Al lox pequeien tiencn
hospltalizacion dinrms (por b aoche
van a casa de sus gadees) y el adies
teamlento  profesional secesario. S|
wu hijo no wecealta de este establec)
miends, dély graclas de corazde
Dios ¥ scuérdese de lox que salren.
Tal vex ¢l valor de un paguete de el
garriilos a 1x semans podria heisdar
I felicidad & um nlde en sltuac
sinllor o 1y e Rubsn Carlites, esc
pequeno que numes podrd acariclar
los cabellos de su nsadre,

Fan

purget
susgue 1a tiene, fos midioes Je o
garom esx posthilidad sotex de s

cer: Jo confundiernn com un tumok
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En portada: la prensay su rol evidenciador.

La prensa internacional fue bombardeada desde el descubrimiento del Doctor Lenz en
1960 con imagenes chocantes de victimas de Talidomida. No era de extrafiar que portadas de
todos los diarios del mundo llamaran a la poblacion a no consumir el farmaco, distribuyendo
tablas con los nombres que tenia en producto y mostrando las consecuencias de haber tomado
el farmaco en determinados meses de la gestacion de los bebés. El panico colectivo no se hizo
esperar y pronto muchas madres comenzaron a emigrar a paises como Suiza donde estaba
legalizado el aborto. La disputa entre la iglesia Catdlica que llamaba a aceptar a los bebés y
las madres desesperadas y asustadas al no conocer el futuro de sus hijos, fue otro de los
grandes topicos que en los sesenta solia ser protagonista de reportajes. Sin ir lejos, se puede

recordar el antes mencionado caso del matrimonio Vendeput, que matd a su bebé.

En Chile, los diarios nacionales y revistas transmitieron informacién internacional y
pronto comenzaron a nutrir sus paginas con casos chilenos que hasta el dia de hoy son

negados por las autoridades chilenas.

Revista VEA

Una de las revistas mas importante de tiraje nacional fue VEA, la que tenia una linea
editorial destinada a la difusion de temas de contingencia en formato de reportaje en los afios
sesenta con un corte sensacionalista. No es de extrafiar que dentro de sus temas saliera la
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Talidomida a la palestra, la que ocupd la portada en la edicion del 8 de septiembre de 1962. A
su vez, el tema fue desarrollado en varias paginas en donde se cuenta la historia de una madre
que consumio Talidomida en 1960 y tuvo a esta nifia con discapacidad fisica. El articulo es un
Ilamado de atencidn a las personas para que ayuden a la pequefia Aidita del Rosario Caceres,

gue en ese entonces tenia once meses, a que consiga protesis para sus brazos.

Actualmente la revista VEA tiene otra linea editorial cargada a la farandula chilena.

D - Yy, ks
LGUISTA Vea TR (4 VOLrALY

Revista VEA, edicion 6 de septiembre de 1962. Parte de la portada.

115



Vevern Vza 06 1ot/ 40 - Vi y
L. A I)H()(.\ \|\||)||\
PRODLCE MONSTRUOS| T}

[
LNA VICTIMAJEN _SANT!
DE CHILE

.
)
’
l .
.

)
\
\

(U

e RO e
M. Uew lbe g o D B !
LR Rt o TR
S0 ol pw b il 1 o el s
ool oy poe el e b e 0
Rl L S TR L TR
* Nk e ik 5w weth, S
R e e s e
™4 s B e e
it | e e g vl e e
s e A b e w A
LR T TR SprepeaE] ¥5
e vy e ey e o
K BRI e ek g
LT T

b e A o e Lo Aol »
Moty e e e e & W
e e e L B e
bt R o g A e
P o e ot e
D e e e
[l T
O ol e it o g o
o e e .-
e ) e -

Pt i It o b o e
e o e et e o B ¢ 0 e ¢
)
o ol gt ot gl By b g spee @
L R S -
IR Brwed 9 R TR | e e
O T L I .

LU

"
?

m
Nt
1

|

110
tH

’

T
i

iy
o]
i 3

]

REVISTA VEA, misma edicidn de la portada del dia 6 de septiembre de 1962.
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\] wJICTO VE A {.‘/ fof f ‘ s

SN anmoy ATV w La

lam.uduun“bnm'uhlmk*-cm :
punicipal, empujares & 1s madre o Comume de W droge madts cuando |
emperzaba of embararo L2 pebrea agudia b degracia de la pequena M-
s del Resarie y de sus ache hermanee. L hermesa pequeda, gue 14 com- )
phe ooce meses de odad, necesla coe wpenca: rabajo para 53 pegd 1 do |

~-—..—- —

-
-ase
——a - e

Lé
\t

A
i
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Continuacion del reportaje anterior de Revista VEA, 6 de septiembre de 1962.
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El 27 de septiembre de ese mismo afio, el caso de la pequefia cobra notoriedad publica
y Se genera una importante campafia para ayudar a la bebé. En el articulo se relata el

“generoso aporte en favor de la guagua chilena”.

Revista fea 27/08 /P62 Pac Y

CONMOVEDORA
e

Yok

GENEROSO APORTE EN FAVOR DE LA GUAGUA CHILENA AIDITA CACERES |
_munmmamunom.'nalmmnmnj

KL Gramalion ivpoertay af ca - o rdicban B0 £ et el A L DL e —
o Anl bl ehlieem matllade | e 31 redlaitee PFaltdete Amien ¢ »n a agar Falle & e
o elaanaan e e | cunrthie o onre g ol selbe = I o
"o de s Thaldam Areme B raatrn el B¢ 1 Thalt wwdad V1 padvr aBn rateer A
. oemAnR e, Orotent - | Gendde. ta Soabotire Arvmn qwr R 5 b b o maler R W A
. b N MRS OF [ oneret o SOnde et w utets | side ettt TH
’ e 18 fde  mendtines Damenes. clave | W oo - sarrilcads v
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Anterior al reportaje de Aidita, en la edicion del 2 de agosto de 1962, salio el caso de
una familia europea que cuenta los problemas de tener un hijo con secuelas de Talidomida.
Llama la atencidon que abajo, sale un notorio titular: “;Chile bajo la amenaza de la droga

Thalidomide!”.
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Revista VEA, edicion 2 de agosto de 1962, pagina 5. Diario La Tercera

Actualmente es uno de los periddicos nacionales de mayor circulacion, el que
fue fundado el 7 de julio de 1950 por la familia Pic6- Cafias. En sus paginas, el fenémeno
talidomidico no fue dejado de lado, menos cuando las primeras victimas comenzaron a
aparecer en nuestro pais. El nacimiento de uno de los “nifios sirena” producto de la
Talidomida, es para las victimas, uno de los mas impactantes testimonios de la existencia del
farmaco en el mercado chileno. El diario lanzé el caso como portada en julio de 1962,
haciendo hincapié en la discapacidad de dos gemelos que nacieron con discapacidad fisica
exterior e interior (sus 6rganos estaban totalmente cambiados e incluso, algunos no existian
dentro de los recién nacidos). Lamentablemente, ambos fallecieron a las pocas horas por las

secuelas talidomidicas.

NACIO UN
nine-sirena

Portada Diario “La Tercera”, edicion 12 de julio de 1962
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Diario “La Tercera”, edicion 12 de julio de 1962, pagina 19.
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El mismo 12 de julio de 1962, el diario dio a conocer lo que sucedia en uno de los
hospitales mas emblematicos de nuestro pais. El articulo habla del nacimiento de mellizos
‘fendmenos”. El primero alcanzé a durar solo una hora y el segundo “mitad hombre, mitad

pez” como relata el texto sélo vivié dos dias mas que su hermano. Llama la atencion la

indolencia de los medios con este tipo de casos
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Uno de los recortes mas interesantes encontrados en la prensa chilena es el del dia 4

de agosto de 1962, en donde el periddico llama a no tomar “Betasedan” (comercializado por

Farmaquimica del Pacifico, como se puede ver en el apartado de registros) ya que se puede

engendrar “un monstruo”. Este articulo resulta clave pues pone en evidencia la legitimidad de

lo registros y la efectiva comercializacion de los medicamentos, como también la distribucién

de los mismos en hospitales y clinicas a lo largo del pais.
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Revista Ercilla

Una de las revistas mas importantes en Chile ha sido “Ercilla”. Al igual que la
prensa chilena, el boletin no se quedo atras al publicar sobre la implicancia del medicamento

en el acontecer nacional. La fecha es del articulo es del 29 de agosto de 1962, y se encuentra

en la pagina 10 de la edicion.
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Desde sus comienzos, la prensa ha tenido un papel clave al revelar o denunciar casos.
En Chile y el mundo, la prensa que denuncio casos de victimas de Talidomida, incluso en una
linea sensacionalista que en la actualidad seria condenada por el ciudadania, tiene una
importancia histdrica pues permite conocer no sélo la realidad cultural de la época, sino

también pone en la palestra los casos que el gobierno chileno se niega a reconocer.

Los registros médicos, las carta del consul, la prensa e incluso, fotografias en donde
las victimas cargan las cajas de Talidomida que consumieron sus madres, han sido enviadas
desde el 2006 en multiples oportunidades a las autoridades respectivas de salud, llegando

incluso a instancias ejecutivas. Pese a eso, el tema aln se mantiene en el aire.

“El gobierno teme que esto es algo personal contra ellos. No, nosotros no tenemos
nada en contra de las autoridades actuales, ellas no tienen la culpa de lo que sucedié hace
cincuenta afios atras. Nosotros tampoco pensamos que sean culpables, porque entendemos
que la tecnologia no permitia quizés darse cuenta de los verdaderos dafios del remedio.
Nosotros exigimos que se reparen los dafios, es lo tinico por lo que hemos luchado por afios”,

dice César Rodriguez, representando a las victimas que actualmente forman VITACHI.
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CAPITULO IV

“VITACHI: LA ORGANIZACION DE VICTIMAS EN CHILE

Para quien naci6 con una discapacidad, el cuestionamiento sobre su condicién queda
olvidado con el transcurso de los afios. Se pasa por una etapa de resignacion, donde se buscan
soluciones para los problemas y una vida normal, dentro de lo que se es posible. Sin embargo,
al enterarse de que su inhabilidad no fue producida por un hecho fortuito, sino por una
negligencia, podria llegar a alterar la identidad con la que muchos nifios crecieron. La
psicologa Daniela Castillo explica que las personas pasan por una especie de duelo: “o un
quiebre en la identidad con la que se habian formado, en torno a la discapacidad. Pasan por
una crisis vital, pensando qué podrian haber hecho si no les hubiera pasado eso. Pasan por las
mismas fases del duelo: negacion, ira, negociacion, depresion y resignaciéon. Hay pacientes
que podrian volverse resilientes, es decir, tomar esta nueva informacién y hacerla su fuerte.
Pero hay casos en que podrian quedarse en los estados del duelo y no reponerse sin

tratamiento sicologico™.

El duelo del que habla Daniela no pasé inadvertido para Gemmy, cuando a principio
de los noventa, cay0 en cuenta de que su discapacidad no habia sido fortuita. Este
descubrimiento remecio a la familia completa, pero Gemmy supo esconder su pena y
decepcion para no alterar a su papa, el que de por si estaba bastante indignado con la

situacion.
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El 22 de julio de 1990, nacié la hija mayor de Gemmy, Valentina. La llegada de su

primeriza hizo que el tema de la Talidomida pasara a segundo plano.

“Mi preocupacion mas grande era que Valentina naciera con alguna secuela, pues al
enterarme que mi discapacidad fue por culpa de un remedio pensé que quizas se podia
heredar o algo (...) al verla sana, me relajé y de hecho le dije a mi papa que se olvidara del
tema, total, ya habia crecido de esta forma y era mejor seguir adelante (...) Si, la pasé muy
mal cuando me enteré... mas encima me enteré cuando ya tenia unos cinco meses de
embarazo, entonces pensaba todos los dias en que podia venir con algo... de hecho iba
seguido a hacerme controles. El estrés sicologico no se lo doy a nadie... la pasé super mal,
aparte que toda mi vida pensé que yo habia nacido asi porque Dios me hizo asi... es

complicado, es dificil de explicar”, cuenta Gemmy.

Su papa siguio6 indagando, pero Gemmy no quiso saber mas del tema. Lo mismo pasé
con Maria Norma quien se sintié culpable por haber consumido un remedio que causo el
problema de su hija. Ambas se rehusaron a avalar las indagaciones de Héctor, que de todas
formas lo conducian a constantes callejones sin salida. Cuando fallecio, en 1993, la familia
Bravo Maechtig dio por zanjado el tema y no se volvié a hablar méas de él. Gemmy formé una
familia, su méaxima aspiracion desde gue tuvo conciencia -y a la vez su mayor preocupacion,
considerando su discapacidad- y trat6 de no volver a retomar nunca mas el tema que la

relacionada con el medicamento Aleman.
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La organizacion

Quince afios después, a comienzos del 2009, la hija mayor de Gemmy comenz0 a
cuestionarse la discapacidad de su madre. La palabra Talidomida sali6 nuevamente salié a
conversacion una tarde de abril mientras tomaban once. Fue en esa oportunidad que Gemmy
le confes6 angustiada a Valentina sus preocupaciones de que el medicamento pudiese ser
heredado a sus descendientes. Ademas, por primera vez, Gemmy le contd de todas las
operaciones a las que se sometid siendo nifia y como todo eso le hizo querer borrar la palabra

Talidomida de su vida.

La revelacion fue demasiado importante para poder digerirla ese mismo dia. Antes de
esa fecha, Valentina no habia tenido mayores inquietudes en relacion a la discapacidad de su
mama. Desde pequefia vivid con eso, siendo entrenada por su entorno para cuidarla y
ayudarla en todo lo que necesitara. También se acostumbré a las burlas en el colegio y a no
hacer ciertas actividades con su mama, como montar a caballo, correr o subirse a algunos

juegos. La realidad era que su mama era asi y que para ella, ese mundo le era normal.

Los cuestionamientos comenzaron, uno a uno, a ocupar gran parte de su tiempo: Si su
madre habia sido dafiada por un medicamento debian existir medidas indemnizatorias que
ayudaran en el futuro. Después de todo, la vida de un discapacitado en Chile es sumamente

complicada, y la vejez, aun peor. Fue asi como Valentina, de ese entonces 18 afos,
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comenz06 a investigar por internet que era lo que su abuela habia tomado de joven. Se
encontr6 con mucha informacion, peliculas, documentales y noticias, la mayoria, por
supuesto, de Europa. De Latinoamérica, existia muy poco, salvo por la informacién actual del
consumo de Talidomida para ayudar con la Lepra que adn esta significativamente en Brasil.
El bombardeo de informacion la llevé a ir més alla, enviando correos electronicos a entidades
internacionales como AVITE, organizacion espafiola de victimas del medicamento, que por el
idioma resulté mas facil de contactar. Fue en uno de esos correos que José Riquelme,
Presidente de la agrupacion espafiola, le coment6 de la existencia de victimas en Chile, los
que habian creado una agrupacion con la sigla de Vitachi (Victimas de Talidomida en Chile)

que buscaban a méas personas en el pais.

Efectivamente, la pagina existia. La direccion era “Vitachi.Bligoo.cl”, la que en ese
entonces era actualizada regularmente por César Rodriguez, quien preside la agrupacion
desde su creacion. A los pocos dias de enviar un correo, César respondio invitando a
Valentina y a Gemmy a reunirse en metro Universidad de Chile a tomar un café y conversar.
Incrédula, Gemmy aceptd, un poco sorprendida por las indagaciones realizadas por la mayor

de sus hijas.

Tal como acordaron, se juntaron junio del 2009 en el “Liguria”, un local de comida
ubicado a pasos de la estacion de metro acordada. Hacia frio, por lo que las presentaciones
correspondientes se hicieron una vez se encontraron comodos en el lugar. No hubo que
explicar mucho, pues al rato de conversar, César sacO algunos documentos y le mostro a
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Gemmy todo lo que recolectd durante ese tiempo. Se trataba de los registros de los
medicamentos, la carta del consul de Hamburgo y alguna que otra noticia recolectada en

paginas web.

“A mi papa le hubiera gustado mucho ver todo esto, se enter6 muy tarde y en esa
época creo que era mas dificil encontrar tanta informacién... ademds de la ignorancia”,

recuerda Gemmy que le coment6 a César esa mafiana.

César, en ese entonces, le explico a ambas que desde hacia un par de meses que €l
estudiaba la posibilidad de exigirle al Estado una indemnizacion, tal como lo habian hecho
otros paises a lo largo del mundo. Todos ellos, por cierto, con muy buenos resultados. La idea
recién se habia transformado en realidad cuando meses atrés, en el Archivo Nacional,

encontrd los registros que corroboraban la existencia del medicamento en Chile.

“No puedo expresar mi felicidad. Yo siempre supe que era verdad, pero sin esas
pruebas era imposible ir y decir que el remedio lo habian vendido en Chile. Mi mama tenia
una caja del remedio, pero para ellos podia haber sido traida desde afuera... imposible porque
a ella se la dieron en el Hospital de Santiago. Ya con esas pruebas no podian negar que el

medicamento fue vendido en Chile”, cuenta César.
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Desde ese mismo dia, Gemmy pasé a formar parte del listado de Vitachi, el que
actualmente tiene 32 victimas incorporadas y verificadas por la organizacion. Todas ellas
cuentan con estudios clinicos y han sido evaluados por especialistas que han rectificado que
todos ellos tienen malformaciones del tipo “focomelia”, visto en malformaciones congénitas
secuela del farmaco Talidomida. Muchas de ellas, de distintas edades y de distintas regiones.
Hasta el dia de hoy, VITACHI no puede dar cuenta del nimero total en Chile debido al
desconocimiento del medicamento en el pais, lo que le impide llegar al verdadero nimero de

personas dafiadas por el farmaco.

La lucha

Mientras Gemmy pasaba a formar parte de la agrupacion, César ya gestionaba desde
hacia unos meses la posibilidad de indemnizar a las victimas. Todo eso, de la mano de los

registros y la cuantiosa evidencia que recolect6 durante meses en el Archivo Nacional.

El 2008, César que en ese entonces tenia 43 afios, se enterd en una consulta médica
que la malformacién de su mano izquierda era secuela del medicamento llamado Talidomida.
Tardd mucho tiempo en asimilar la informacion, sobre todo por las constantes negaciones de
su madre a hablar del tema. Unos meses de insistencia terminaron por convencer a Eliana
Urzla, la mama de César, de que lo mejor era decirle la verdad a su hijo. Fue asi como le
entregd no solo la version de lo que habia sucedido durante el primer trimestre de su
gestacion, sino también la caja del medicamento que guardé junto al resto de los

medicamentos que se consumian en su hogar. La caja de Softenon que tiene César es la Gnica
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que existe en Chile de la época, pero no ha sido aceptada por el Gobierno chileno pues segln

senala César, “dicen que puede haber venido de afuera”.

César junto a la caja de Softenon

Esa misma caja fue la que en el 2008 lo motivé a enviar correos a la Fundacién
Contergan, con la esperanza de ser reconocido como victima. El 14 de julio de ese afio, sus
correos tuvieron respuesta: se trataba de una carta proveniente de ‘“Fundacion
Conterganstiftung Fiir Behinderte Menschen” en donde se explicaba que efectivamente se
podia realizar una peticion de reconocimiento por ser una posible victima de la Talidomida.
Junto a eso, se adjuntaba un formulario explicativo y que para fortuna de César, estaba
traducido al espafiol. En él, se detallaba que para solicitar el reconocimiento, la peticidén debia
enviarse por escrito a la institucion y que el formulario debia ser escrito en el idioma natal de
la fundacion, es decir, en aleman. Junto a eso, se deben enviar antecedentes clinicos traducido
al aleman con certificacion del Ministerio de Relaciones Publicas que legitimen la legalidad

de los documentos.
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El 27 de octubre, César logrd reunir todo los antecedentes solicitados por la
institucion. Diez dias después, el 6 de noviembre, el material fue recepcionado, lo que fue

confirmado en un correo electrénico enviado a César.

“El mes de febrero (2009) recibi una carta de la Fundacion Conterganstiftung Fur
Behinderte Menschen que denegaba mi solicitud de indemnizacion por estar fuera de los
rangos en que se vendio la Talidomida, pues ellos toman como limite la fecha en que se retiro
del mercado en Alemania y no consideran que en otros paises se canceld la venta mucho
tiempo después y por lo tanto el medicamento continudé mas tiempo en el mercado (...) Para
los efectos de indemnizacion la peticion de reconocimiento de victima de la Talidomida que
se realiza a la fundacion es a contar de la fecha de presentacion de la misma, es decir no tiene
el caracter de retroactiva desde nuestro nacimiento y por lo tanto ese derecho se pierde desde
el momento del envio y recepcion de los antecedentes, la accion que se realiza es vinculante
en el sentido que no se puede ejercer ningln tipo de accion legal en contra de ese organismo.
A la gran mayoria de la victimas reconocidas por la fundacion se les otorg6 los beneficios
desde el momento del nacimiento y de por vida, estos derechos fueron otorgados en forma
retroactiva cuando las personas afectadas ejercieron la peticién en los afios anteriores a la
prérroga de este afio. Por otra parte, el resultado de la peticion es absolutamente incierto,
debido a que la solicitud no tiene caracter de obligatoria, es decir, que la fundacion puede
aceptar o rechazar, a diferencia de las otras oportunidades en que tenia el caracter de

obligatorio debido a que era resolucion judicial.”, relata César en su sitio web.
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Fue en ese momento que se dirigié al Servicio Nacional de Discapacidad (SENADIS)
buscando alternativas y ayuda. En ese entonces, se encontraba el Director Roberto Cherie, a

quien le solicita una entrevista para contarle acerca de su hallazgo.

“Roberto Cherie nunca me recibe. Ingresé por oficina de parte para audiencia y con
copia a un tipo que se llama Victor Flores, el abogado, contandole lo que habia ocurrido con
la Talidomida. El es un abogado que trabaja en SENADIS. El dilata, dilata y Roberto Cherie
nunca me atiende en su oficina, me atiende en el pasillo y entonces me dice que “coémo se me
ocurre a mi crear falsas esperanzas en la gente” y yo le digo que no puede ser “la piedra de
tope para que la gente pida o no pida una solicitud”. Y ¢l me dice que no, y yo le dijo que es
un viejo “obtuso de mierda”. Y al rato después sale Victor Flores y a él le digo que es un

conchasumadre. Entonces las puertas quedan cerradas para mi en SENADIS”, cuenta César.

En ese intervalo, César ya habia reunido a unas cuantas personas dafiadas por la
Talidomida, entre ellos, Rubén Bahamondes, Gabriel Vallejos y Fresia Osorio, todos ellos
actualmente forman parte de la organizacion de manera activa. Rubén es protagonista del

controversial reportaje de la Revista VEA publicado en el capitulo anterior.

“Me senti frustrado y muy molesto por la actitud de ambos, me parecié una falta de
respeto muy grande no s6lo como victimas, sino también como ciudadanos. Decidi entonces

enviarle una carta a la Presidenta Bachelet y al entonces Ministro de Salud, Alvaro Erazo para
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contarles de nuestra situacion. Al poco tiempo la presidenta Bachelet me contesta por medio
de Domingo Namuncura, su asesor, que por tema de agenda no me puede recibir, porque

ademads estaba terminando el periodo y estaban la época de las elecciones”, relata.

Santiago, 09 de Diwcsembree de 2009 -

Sefiora

Michelie Bavlnial Jotia

Presad de Ia Repubhica de Chile
Presente:

Quien suscribe saluda respeteosamente a usted v expone Jo siguients,

Somos vanas personas de entre 43 y 56 ados. todos nacimos con discapacsdades
congénitas producto del medicamento conocido como Talidomuda Este frmaco fue
TEUREIUU PO I REREOO B oot oeedies €l el peiionl de pesacion, detmio 8 gue

presentaban nauscas matutmas.
La Tahidomida o Contergan fue fabneada por el Laborstorie Chemie-Griinenthal en

ARG, M AU GO Ui UMM i GRS M S S WsAae de 1500
(aunque existen evidencias que fue creado en 1944 en los campos de concentracion nazis),
pero sus efecios no se detectwon hasta 196! en Alemama En esos afos hubo un
incremento de nidos que nacieron con graves defectos on sus extremidades, que vanaban
UEHUC 1 dubTIn A CARIAICIE UC 185 SUIICHIATS © AAGHIHER, U SAI0 Wik UG Gl W 1 Ik ins

casos, acortzmiento graves de dedos, brazos o prernas

La tadidomida se vendid en mas de 50 paises con ochenta nombres comercanles distintos v
WU BC ROUS B VAEIUS (S R LN iusalia dng U de coniiatamnio, 56 caluula g
afectd a 20 000 bebés En Chile se comercializd legalmente con el nombre de Betasedan del
lboratonio Heta (se vendid formalmente hasta ﬁnes de 1963), pero antes Hegd como
mucstra  méds (scg ne como © bando) con ¢l nombre de \oﬂcml desde
PRSI Y LN § M AR AN RS RMMALS A LALLM Y, SRR 3 el b
desde Brasil, pero no existe ninguna cifra oficial que permita saber la cantadad de nihos que
se vieron afectados en nuestro pais, pn-:-c jamas se realizd catastro alguno. Es mas, dentro
dc Ia mvemgnc»én u'llluda :p-cctn “datos cmrcgadm por (?n le (:n fmc dc In décads xkl

U 3 prsdinipiinns Un s SU ), g slinads sGlaneding sass o o nwe LR

AFECTADOS POR LA TALIDOMIDA EN CHILE", supucstamente estos chln- fueron
entregados por ¢l gobierno chileno, Es aqul donde pensamos que es absolutamente extraho
o quc lpwrcc mformado, pntque hasta dnndc hemos pndldo a\cnmnr ¢ Mmisteno dc
Dalad 50 GRhs Blapan Sts TohSivnads 3 1os Salis prodacians por e ahidonida oo st
paks,  queremos oreer que es muy poco probable que se entrogan unn mhwnmcum de esn
indole, porgue de otro modo, el Estado Chileno estaria avalando informes que carecen de
investigacion y por ende faltan a ks verdad

e

w O "

Cuando investigibamos todo o relacionsdo con la talidomada v sus efectos dafiinos para
los bebéds nacidos con las malformaciones descritas, nos percatimos gue & muchas victimas
de éste medicamento s¢ Jes indemmizo en Alemania ¢ Inglaterra, sdemis de otorgaries una

Carta enviada por César a la entonces mandataria Michelle Bachelet durante su primer mandato presidencial

(2006 - 2010).
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pensidn vitalicia, desafortunadamente esto jamds se supo en Chile y por lo tanto no
existe ninglin antecedente al respecto, que hubiese dado origen  a gestiones tendientes a
obtener los mismos beneficios que tienen aquellos ciudadanos europeos y que ereemos
lener nosotros lambién, al igual que los otros compatriolas nuestros que se vieron
afectados, pues ante todo somos seres humanos que fuimes victimas del mismo
medicamento y nunca nos dieron siquiera una explicacién o una disculpa por haber
fabricado el firmaco. Nunca hubo en Chile alguna informacidn a la ciudadania en
relacidn a que existia algin tipo de juicio en contra del Laboratorio Chemie-Grinenthal,
juicios que comenzaron a en 1971 y después de ganar ese juicio se cred la Fundacién
Conterganstifiung Fiir Behinderte Menschen gue ayuda a las personas v:cum del
firmaco, deniro de las cuales estaba la posibilidad de recibir una o
dinero efectivo, mis una pensién vitalicia retroactiva, para ello las personas que
nacieron con malformaciones que se pueden atribuir a la Talidomida solicitaban el
beneficio, esta disposicion legal vencid en el afio 1983, en Junio de 2009 en Alemania
se promulgd una ley que “reactiva los derechos de las personas a presentar una
solicitud de indemnizacién a la fundacion y ellos reguieren lenar un formulario
tipo en Alemédn o traducido y certificado a ese nimmn para luego enviarlo a la
fundacién C i Fir Behis

En Alemania existe la Ley de 17 de Diciembre de 1971 (Gaceta de Leyes Federales
I, p. 2018, 1972 1, p. 2045) (el establecimiento de la ley), cuya modificacidn la
constituye el articulo 19 de la Ley de 27 de Diciembre de 2003 (Gaceta de Leyes
Federales 1, p. 3022), erigida Fundacién “Alivio para los nifios con discapacidad®,
¢l nombre de “Fundacién de la talidomida para las personas con discapacidad”.

La dltima modificacién de la Ley Alemana fue e Acta Fundamental del 25 de
Junio de 2009, sobre la base del articulo 2 de la Ley de 25 de Junio de 2009 (Gaceta
de Leyes Federales I, p. 1534)

Durante todo el tiempo gue el suscrito investigé los antecedentes de la talidomida, se
pudo percatar que en nuestro pais era imposible oblener algin tipo de respuesta, solo se
podia optar a ello en Alemania, pero esa era una barrera totalmente fuera de nuestro
aleance, pues no tenemes el dinero necesario para viajar hasta alli y tampoco dominie
del idioma, por o tanto esto nunca podria ser posible, en todos estos constantes chogues
con verdaderos muros comunicacionales, luego de muchos esfuerzos, finalmente el 14
de Julio de 2009, recibi en mi domicilio un sobre proveniente de Fundacién
Conterganstifiung Fiir Behinderte Menschen que contenfa una carta en la que se
explicaba que se podia realizar una peticién de reconocimiento por ser una posible
victima de la talidomida y se adjunta un formulario tipo, en el folleto ido desde
Alemania que es explicativo (viene traducido a espafiol) se detalla que para solicitar el
reconocimiento como victima de la droga, se debe realizar una peticion formal por
escrito a la institucion, para ello se requiere llenar el formulario en Alemdn (en otro
idioma es rechazado), enviar antecedentes clinicos (si estin en espafiol se deben traducir
a alemdn y centificar la traduccién en el Ministerio de RR.EE.), radiografias, etc. Con
fecha 27 de Octubre, envié los antecedentes respectivos a la Fundacién Alemana

que se le reconozea oficialmente como victima del firmaco. Con fecha 3-12-09 recib{
carta de la Fundacidn Contergan en la que se me sefiala que mis antecedentes fueron
recepcionados con fecha 06-11-09 y que se dard curso a ello.

Para los efectos de i la peticidn de imi de victima de la
talidomida que se realiza a la Fundacién Conterganstiftung Fiir Behinderte Menschen es
a contar de la fecha de presentacion de la misma, es decir no tiene el cardeter de
retroactiva desde nuestro nacimiento y por lo tanto ese derecho se pierde desde el
momento del envio y recepeidn de los amtecedentes, la accidn que se realiza es
vinculante en el sentido que no se puede ejercer ningln tipo de accion legal en contra de
ese organismo. A la gran mayoria de la victimas reconocidas por la Fundacidn se les
otorgd los beneficios desde el momento del nacimiento y de por vida, estos derechos
fueron otorgados cuando las personas afectadas ejercieron la peticion en los afios
anteriores a la prorroga de este afio. De acuerdo al Aniculo 15 de la Ley Contergan,
para los ciudadanos extranjeros a peticidn tiene el caricter de solicitud y como tal la
Fundaci6n la puede aceptar o rechazar, no como en las otras oportunidades en que tenia
¢l cardeter de obligatorio pues provenia de una sentencia judicial, ademis no se puede
demandar a la fundacidn ni a sus directores, directoras, ejecutivos, ejecutivas,
empleados y empleadas, esta disposicion es vinculante, pues dentro del formulario que
se envia hay una hoja especial donde se renuncia a lo indicado.

Creemos que esti demds seflalar que aqui existe una clara violacién a nuestros derechos
‘thumanos, pues el Estado de Chile ha tenido participacién en los hechos denunciados
por nosotros: En primer lugar por permitir el ingreso, distribucion y venta de la droga.
En segundo lugar; no realizd investigacion alguna en relacion a conocer si existian o no
personas afectadas por el medicamento. En tereer lugar; entregd informacitn de la no
existencia de victimas a la Drganuauém Mundial de la Salud. Y en cuarto lugar;

la existenca de 1 realizadas en Alermania, no lo hizo saber a
las victimas existentes en nuestro pais y con ello le negd las posibilidades de obtener el
méximo de beneficios. De este modo, ¢l Estado de Chile es tan culpable como el
laboratorio Chemie-Grinenthal de las malformaciones congénitas que muchos
ciudadanos hemos tenido que soportar durante toda la vida, la gran diferencia es que el
laboratorio alemin reconocid e indemnizd, en cambio el Gobiemo Chileno  hasta el dia
de hoy no se hace responsable de nada.

En oteas oportunidades ¢l Estado de Chile ha contribuido con acciones concretas para
que las personas que vieron violados sus derechos humanos fueren retribuidas de wna u
ofra forma. En nuestro caso, ain no se ha pronunciade, a pesar que con fecha 21 de
Septiembre de 2009 le envié sendas cartas a los Ministros del Interior y de Salud. Sdlo
¢l Sr. Ministro del Interior, a través de su jefe de gabinete me ha respondide y a la vez
envid mis antecedentes al Ministerio de Salud con el Oficio N° 19822 de fecha 13 de
MNoviembre.

También he enviado cartas y :ulu.llzmlu entrevistas al Secretario Ejecutivo de
FONADIS, quien jamds ha a mis i sblo se ha
limitado a hah]:u como dicen los periodistas,“fuera de micrGfona™ y alli ha manifestado
que “no puede dar esperanzas a las personas, que esperard el resultado de mi peticidn
para luego ver lo que hard”, es decir, habrd que esperar cerca de cuatro meses mds, para
dar a conocer la informacidn, bajo esta forma de actuar, lo mds probables es que el resto
de las personas gue fueron victimas de la talidomida, nunca podrin efectuar las
peticiones para oblener las indemnizaciones.

No es posible, que si) d alas i hace mis
de 77 dias. No es posible que existan personas indiferentes a los sufrimientos de quienes

Continuacion de la carta anterior

140



hemos sido dafiados en los Gteros de nuestras madres. No es posible que existan
personas que conociendo los antecedentes no les den la importancia real que tienen. No
es posible que dentro de la administracién piblica existan personas capaces de ser
insensibles a los derechos humanos. No es posible que existan personas capaces de
ocultar una realidad ocurrida hace mis de 50 afios y que hoy traten de seguir
ocultdndola.

Como no tuvimos la misma suerte de otras victimas de la talidomida, hoy debemos
esperar un resultado incierto que dard la Fundacidn alemana, pero esto no  nos
amilanard para comenzar a buscar otras posibles victimas en nuestro pais y asi darles la
oportunidad que de una u otra forma puedan ser retribuidas econémicamente.

El Estado ya no puede seguir negando la realidad existente, pues la Resolucion Exenta
N° 906 del 27 de Agosto de 2009, emanada desde la Comision de Medicina Preventiva
¢ Invalidez Santiago Centro es una prueba irrefutable de reconocimiento oficial el
Sr. César Rodri Urziia con el di ico de AMPUTACION CONGENITA
ANTEBRAZO IZQUIERDO SECUELA DE TALIDOMIDA y que ahora ello se
traduzca en ayudar a que los Chilenos tengan los mismos beneficios que las victimas
del medicamento en otros paises, como los mencionados anteriormente.

Afortunadamente no hemos sido unas personas que les afectd mucho el medicamento o
1o nos consideramos al menos, digamos que de entre nuestros pares, somos casi unos
privilegiados que hemos podido, gracias a una actitud tremendamente optimista ante la
vida, pasar por ella de una forma bastante digna y gratificante a nivel personal y

i Hoy en dia i que las ias de nuestra di idad, nos
van pasando la factura, y poco a poco nos van conduciendo hacia una incapacidad
laboral, a la que llevamos afios resistiéndonos, las conclusiones médicas son que la
talidomida, no sélo nos afectd en regalamos malformaciones, si no que también nos
ataca a medida que vamos envejeciendo menoscabando nuestra salud.

Hoy mis que nunca tenemos la conviccién de que nuestros reclamos son justos y que
ahora no solo tienen la percepeion de aparentes porque existe una Resolucion Exenta de

i iente del Ministerio de Salud y que prueba categricamente que en
Chile si existen personas con malformaciones congénitas producto de una “secuela de
talidomida”, es por ello que  seguiremos esperando que estas lineas no se las lleve, de
nuevo, el viento de la indiferencia, de lo no interesante desde el punto de vista politico y
social, de lo poco impactante desde el punto de vista del periodismo. Que no pasen de
mano en mano, de Diputado en Diputado, de Senador en Senador, de Ministro en
Ministro, de Subsecretario en Subsecretario, de Presidente de Partido Politico en
Presidente de Partido Politico, de Comision en Comisién infinidad de puestos y
cargos politicos que en estos dias estdn mas preocupados de si mismos que de velar
por los demds, aunque gracias a Dios, seamos poces los afectados en nuestro pais, no
por eso debemos pasar al anecdotario de nuestra historia sin ser reconocidos y tratados
con la dignidad a la que todo ser humano, sea cual sea su situacién o creencia, tiene
derecho.

Afortunadamente, pude envier mis anteccdentes a Alemama, y que sé¢ que fueron
recepoionadus y scogidos @ lamilaciin, pero o por exo we pucde yuedss lnguilo en un
hogar esperando la respucsta v olvidanme que otras personas en Chile tienen la misma
oportunidad que yo y no lo saben

Sefora Michelle, es por esto que solicitamos 3 ested una audiencia para dar a conocer
nuestrn Tustonis s ls opmion piblics clulens con b ludidad Je poder enconlian o lodas y
cada una de las victimas de la tahdomida en nuestro pais y podamos con la ayuda
gubernamental conseguir los beneficios que lograron muchisimas personas en otros paises

Qué es Jo queremos conseguir con la divilgacion de nuestro caso”

1.- Que muchos crudadanos sepan que pueden sobicitar a Alemania una indemnizacion
Estamos con el iempo en contra, pues esta es la dluma oportunidad de realizar este tramite
ante 1a fundacion y gutarlos en los distmtos pasos que deben completar

2.- Que ¢l gobicrao nos ayude a agihizar los siguientes ramates
a) Que el Estado garantice que las personas que somos posibles victimas del medicamento,
podamos realizamos todos 1os estudios medicos necesanos én forma gratuita y oportuna

b) Que una vez que s¢ tenga la oportunidad de acceder 2 un médico fisiatra y que este enuita
un certificado de acuerdo a la tabla de estipulaciones alemanas, con fa finahidad de poder
obtener los puntajes requeridos para las indemnizaciones respectivas

¢) Que sea presentado o formulario de Inscripcion en ¢l Registro Nacional de la
Discapacidad, y que la Comision de Medicina Preventiva ¢ Invabdez realice el dictamen
cn forma rapida y sc materiahice ka Resolucion Exenta respectiva

d) Que las traducciones que s¢ necesiten, puedan ser realizadas ripeda y oportunamente por
el ministerio de Relaciones Extenores y que ademds sean gratuitas.

Sin otro particular, y en espera de una pronta y positiva respucsta a la presente, se despide
alentumente de usted,

Célar Luis Rodriguez Urnita
C.1 9906 7500
Tirso de Molina $571, Maipé
Tekéfono 09- 96975417
ahdomidachilei@hotmal com

Continuacion de la carta anterior
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HEPUBLICA DE CHILE
PRESIDENCIA
Santiago, 18 de diclermbre de 2009
INPR2009- 102012
Seflor
César Rodriguez Urzia
Presente

Estimado sefor Rodriguez,

Le escribo con referencla a su carta dirigida a S.E. la Presidenta de la Republica, en la
que solicita una audiencia para exponer la situacion de un grupo de personas que
presentan discapacidades congénitas, derivadas del uso del medicamento Talidomida,
¢l que habria sido usado por sus madres en ¢l periodo de gestacion.

Compromisos Impostergables en la agenda presidencial no nos permiten concertar la
reunién, por lo que rogamos aceptar nuestras excusas. No obstante, por la
importancia del tema planteado, hemos solicitado al Gabinete del sefor Ministro de
Salud tomar conocimiento de su presentacién y brindarle una respuesta directs, dentro
del marco de sus facultades y competencias, Agradecemos su comprension y acogida
a la presente nota,

Le saluda atentamente,

Lt

NGO NAMUNCURA
or Presidencial

Carta de respuesta enviada a César por el asesor presidencial el 18 de diciembre del 2009.
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Siendo enviado al Ministerio de Salud, especificamente al OIRS, César es recibido por
el entonces asesor del subsecretario de redes asistenciales, Gene lagos. En ese entonces, el

subsecretario era Julio Montt Vidal®.

“Nos encontramos y le cuento la historia, que en ese entonces iba creciendo, entre
tanto habia mandado una carta a Hernan Soto, jefe del departamento de enfermedades raras y
catastroficas del Ministerio de Salud. Gene Lagos me dice, en ese momento desde su comodo
asiento, “;Y después de 50 afos vienen a reclamar?” y yo de verdad.... me paré, empuiie la
mano, pero cuando tenia la mano empufiada vi a la Fresia, a la Gemmy y a los demas. Me di
la media vuelta y me fui, muy indignado y triste ante las constantes negativas. Entre tanto, le
mando una carta al entonces candidato, Sebastian Pifiera, esto ya fue en enero del 2010, antes
de la segunda vuelta y me llaman de su comando en Providencia para decirme que Don
Sebastian leyd la carta y que se queria juntar conmigo, cuestion que nunca fue. A todo esto ya
teniamos harta gente reunida, en enero del 2010 nos constituimos como personalidad juridica,
con 15 persona. Ahi se crea VITACHI legalmente, como agrupacion oficial de Victimas de

Talidomida en Chile”, cuenta César.

Bastante cansado del ir y venir, César contacta al abogado Héctor Musso Toro a quien
logra convencer de su caso. Mediante Ley de Transparencia, el abogado solicita informaciéon

sobre el medicamento al MINSAL.

63http://www.IeychiIe.(:I/Navegar?idNorma:287691 (26 de enero del 2015)
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DE DRA. LILIANA JADUY. HUND
SURSECRETARIA DE SALUD PUBLICA

A ' SR HECTOR MUSSO TORO

Junto mn saiwdarie, informe & eoted gue evtn Secrviaris de Eatado,
B reeibiido Comsulta N* 207211 & travie ded Satems Tramite an Lises ¥ bajo ol
aspicto  do b ley 20258 de Acess & Je laformacsie Piblen, medi In sl
salicta

1 Cucantas peranas esiston on Chile Que sonifieston sevsiinn flocus progus de bo
ingvans por povie de sus maxdres sl made Todadomuds

'ﬂd A e o, i ") ""J & -~ B, oW .l“.l‘l
come maficaments on Chile, o o deforte & mtiown ke 2 lende dis y
hasko cumada,

J Existe olyin besefine, sonymasscisn y irate ofinsl joars Quames smos Wtimiss
de dicho madicomendo por parte del metem padlies de wibul

4 Cuanton medicamening ouye princepis sctice o bs Taludunwdn fueren
mutonizadee pare e fobreucida y/o vents i of bapae gus o2 deste of 01 de Enern
de 1952 y hosta ol 31 de Dhcsember de 1967,

'n relaciin & lo antenor, me permsn mformar & ssoed b sgumte

Tl Depurtamento de Estadisticas « [nfrmscon de Sclud (DEIS) fue awsdo o
2001 por Resclucsdn N 2064 de sctwlun de 2000 do b Minntrs de Sabul de In
fecha

1 antigse wi de e sabud fee b S L el i 2763 e
1979 Kotew ambos feckas, no bube. =i segeteon de  enfermmmdaden, wi
discagmeadadon Todo lo que hoy s tiene en mepeteo oo prdncte de e megerodn
oercda on ke dltimoe dies afion

Los antignos registios manuales 1o legahan ol Setalle do woiuir peowoas cos 0
caso ¥ diflcilmonte guede el DEIS magonder de bo ocurrais en eax dpocn.
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El 19 de abril, César decide iniciar acciones legales, demandando al Estado de Chile
debido a que él es una de las Unicas victimas que dispone de una resolucion de la Comision
de Medicina Preventiva e Invalidez en que se establece que su discapacidad es secuela del
farmaco: “La resolucion exenta del COMPIN establece que el diagndstico es amputacion
congenita antebrazo izquierdo SECUELA DE TALIDOMIDA. Entonces eso pasa por el
proceso judicial. Mis abogados son don Fernando Marquez, Héctor Musso y Ricardo Haladi.
Ellos ingresan la demanda contra el Estado por 574 millones, que eso corresponde a lo que yo
he dejado de percibir segun las indemnizaciones en Alemania. Si mi demanda era aprobada,

serviria de antecedente para el resto de las victimas pero si me demanda se transformaba en
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un impedimento para los demés integrantes de VITACHI, yo siempre dije que no tendria

problemas en retirarla”

-

w Resolucion Exenta N°: 906

(J‘KJ(M) oF C "'ll
AR THE) TN SALL FECHA 27-08.-08

SEREMI DE SALUD REGION METROPOLITANA
Comisién de Medicina Preventiva ¢ Invalidez Stgo.Centro

CERTIFICADO DE LA DISCAPACIDAD

VISTOS:
Lo dispucsto en la Ley N* 19.284; en ol DFL N* 1 de 2005, del Ministerio de Salud, que fijo el
texto refundido, coordinado y watizado del DL N* 2.763/79, y en ¢l Reglamento Orgénico

del Ministerio de Salud y sus SEREMI aprobado por ef DS N* 136/04; la(s) Resolucidnies) N*
906 del SEREMI de Salud y

CONSIDERANDO:

1% La solicitud de Evaluacion de la Discapacidad presentads por, o en representacion de
D. CESAR LUIS RODRIGUEZ URZUA, RUN 09.906.750.0 Edad 45, Sexo: F .M X

27 La evaluacion de los antecedentes médicos y administrativos efectusda por esta COMPIN, en
particular

SE CERTIFICA:
Que D. CESAR LUIS RODRIGUEZ URZUA, e porador de una(s) deficiencia(s),
previsiblemente de caricter permanente, que Je genera(n)  Discapacidad en cl(los) siguiente(s)
tipo(s) y grado(s) -

Fisica 45 %
Sensorial %
Psiguica o Mental %

Dejasc establecido que:
1. La mencionada discapacidad es derivada de cltlos) sigmentels) diagnosticols)

AMPUTACION CONGENITA ANTEBRAZO IZQUIERDO SECUELA DE TALIDOMIDA.
SINDROME TUNEL CARPIANO DERECHO .-
2. No Requicre reevaluacion

/
L) "B

/ -~ Yaefh
SRA.PATRICIA LEON HERNANDEZ DR.CA
SUBCOMISION STGO.CENTRO SU N STGO.CENTRO Y OCCIDENTE
Distnbucion: Interesado(a)
Servicio de registro civil ¢ Identificacién
Archrvo

Certificado de César emitido por COMPIN en donde se especifica que es “SECUELA DE

TALIDOMIDA”
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El proyecto unanime

Paralelo a esto, el presidente de VITACHI comienza a gestionar una nueva estrategia

para llegar a las autoridades.

“Al no obtener respuesta de las entidades asociadas a discapacitados, me empiezo a
contactar con parlamentarios, que en ese tiempo funcionaban en la Alameda, frente a la plaza
Los Héroes, donde esta la camara de diputados. Empiezo a hablar con diputados... con los
120 logré hablar, pero el que toma la causa y la convierte en un proyecto de acuerdo es Pepe
Auth mas nueve diputados, pero ¢l encabeza la iniciativa”, cuenta César. Segln ¢l y el resto
de las victimas, esta fue la primera vez que se sintieron realmente apoyados por personas del

Gobierno.

La respuesta del Ministerio de Salud a los diputados se repite en cada uno de los
casos, negando cualquier tipo de responsabilidad del Estado de Chile y acotando una fecha de

venta sélo a pocos meses del afio 1963.

147



o 4
CHILE
T ORD. A 111 N* 33‘3
ANT. Oficio N* 1420 de fecha 31082010 e 'a
Camara de Dputaces.
-y e MAT. Informa sobre B posibiidad de otorpar 3 lee
059 victmas ce la Takdomica las medicas que
SORCLAN PaTa BU Byuca
Santiago. 22 orr. 20
DE - MINISTRO DE SALUD

™

SR IVAN MOREIRA BARROS
SEGUNDO VICEPRESIDENTE DE LA CAMARA DE DIFUTADOS

Junto con saludario, .ﬂ-dmmnmmnhw

por ta H. Dy S Ordenes, en Jocuments SeNaado en &

L refendo 2 8 amaumaufmumu
“mum

Sotre ol partcular. Sebo comunicar 3 Usiad o sguients

2) B Goteermo de Chile, 3l prohidbr & ingreso de & Taldomida o medcamenio se
comerciaiat en Chile como Betasedin. Oei Laboratono Beta. 540 entre agosto y ochulre
de 1953 1omd s scoones Necesarias para profeger 3 I pobiacdn de ios efectos
negatvos de ésta Bl Estaco de Chie no reconoce mesporsabiidad siguna en ofta
matera reguiando estnclamenrte of Ngreso y uso del Dara otras

anwa-“mﬂm 2 compensacién ofrecda por @
g Fur Meonscheo en Alemana. ha exprado of 31
e-an-—nanm

¢ Lasconfs de que una Des e por ks ngests de Talkdomica por pane
e @ macre durante el embarazo. rewita de alta compinjdad y dudosa corfeza Lo
antency. dado & argo tempo ranscumido desce & fecha e que se Drofide o fhrmaco
en Chile. pues 3¢ requiere confemar dafio en extremudaces, los drgancs mlermos
estabiecer sin LGEr 3 Gudas su reactn lemporal de uso Aurdnte o embaras

@) B Gotlermo os Chile, dspone de servicios de refablitacdn ol que 100 Cutadanc pusde
acercarse ndstriaments de i3 Causal def dafo

@) Dado que no existe meferencia © regisiro ofical de B8 personas que eventuaiments
fueron caftacas por 882 causal 8l atarse de MEQSYOS de arps data Que e maneRabas
on formato Ssico, ¥a hace 2763 de 1975 no o5 posbie

@ aummmmam
beneficios compensatorios. La bateria de eximenes requerca pird evalulr I 2500acdn
descrita debe maneiarse segn los canales y oS =gl

12 pobiackin general. sempre y Cuande o550 36 procedente. Duss y3 58 ha MeKCONSds

Que los plarcs estdn exintos. asimismo, &st0s O Senen Caricir TETICIVG ¥ ademds

no hay ofical de PO esta Causa

Uno de los oficios en respuesta a lo solicitado por la Diputada Alejandra Sepulveda. Este formato de
respuesta se repite a todos los Diputados y Senadores que preguntaron al Ministerio de Salud sobre la

posibilidad de otorgar ayuda a las victimas de Talidomida.
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Continuacion del documento anterior.

“Entre tanto me llaman de SENADIS, la sefiora Jimena Rivas con todo su gabinete
asesor y me dice muy suelta de cuerpo que la Talidomida no se vendi6 en Chile, que ella esta
segura de eso. Ella era la Directora Nacional del Servicio Nacional de discapacidad desde el
2010 hasta el 2014. Yo saco las resoluciones exentas y le digo, “;Y esto qué es?. Ella se
molesta y termina la conversacion abruptamente, desde entonces ella no me volvid a saludar,

solo en actos publicos”, agrega César.

En diciembre del 2010, el diputado Pepe Auth presenta finalmente el acuerdo que
pasa a tramite en la Camara de Diputados, lugar en donde se votan los proyectos de acuerdo.
Segun la pagina oficial de la Camara de Diputados, este se define como “la proposicion que 1

y hasta 10 Diputados o Diputadas presentan por escrito a la Sala, con el objeto de ejercer las
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facultades que le confiere el articulo 52, nimero 1, inciso primero de la letra a), de la
Constitucion Politica, en orden a adoptar acuerdos o sugerir observaciones sobre los actos del

Gobierno, debiendo asi expresarlo, invocando en su texto dicha norma constitucional”.

“Para que se vote un Proyecto de Acuerdo en Chile pasa mucho tiempo. Junto a Pablo
Tapia, ex socio de VITACHI, le pedimos una audiencia a la entonces Presidenta de la Camara
de Diputados, dofia Alejandra Sepulveda. Yo anteriormente habia conversado con ella, ellos
ya estaban sensibilizados y sabian que nosotros no veniamos a culpar a nadie. Y ella, por
facultad de la Presidencia de la Camara de Diputados, ordena que el Proyecto de Acuerdo lo
ingresen en tabla para el dia del 11 de enero 2011, menos de 20 dias desde que fue propuesto
por los diputados . Obviamente eso se agradece porque esa gestion apuro el proceso, que de

lo contrario estaria hasta el dia de hoy sin ser revisado”

PROYECTO DE ACUERDO N° Z 3 ;

Presentado en sesion /(7 de 1 alas " hrs.

MATERIA: « et
palfnmaciones tagsades §

AUTORES
1. ,

3
5.
8.
ADHERENTES
1. 2
3. 4.
5. 6.
T 8

9 10.

1 12.

|13 14,
]15 16.
17. 18.
19. 20.

Diputados que propusieron el proyecto 237 de indemnizacion,
Miércoles 01 de diciembre del 2010 01:08 horas, segln sefiala el sitio de la CAmara de Diputados de Chile, en

donde puede descargarse el documento original.
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PROYECTO DE ACUERDO PARA QUE EL ESTADO DE CHILE INDEMNICE A
LAS VICTIMAS DE MALFORMACIONES CAUSADAS POR LA "TALIDOMIDA".

ANTECEDENTES:

~Durante el afio 1961, entre los meses de febrero y abril, por medio de diversas
resoluciones exentas, el Servicio Nacional de Salud del Estado de Chile, aprobo la
distribucion, fabricacion y venta, del Farmaco conocxdo como TALIDOMIDA

- Ese mismo ano, a nivel internacional. se comenzaron a descubnr los horrendos

males que el farmaco ocasionaba en los nifos en estado de desarrollo
embrionario cuando era consumido por mujeres embarazadas y por elio fue
retirado del mercado en los diferentes paises en que se habia distribuwdo. no
obstante, el mal ocasionado ya habia alcanzado a miles de familias y niflos que
sufrieron los brutales efectos de la droga a nivel mundial, incluido nuestro pais

~La TALIDOMIDA, fue la causante de miles de casos de malformaciones
congénitas en el mundo, especialmente en paises como Canada, Gran Bretafa y
Alemania, que es el pais donde fue onginaimente desarrollado por la empresa
Chemie-Grunenthal. En esos paises se han creado una serle de organizaciones
privadas y publicas destinadas a resarcir a las victimas que la droga causo a nivel
mundial

~Que a pesar de haberse aulorizado su comercializacion en nuestro pais y que
ésta fuera recetada a mujeres embarazadas, ni el gobserno de Chile, ni la empresa
privada, se responsabilizaron por los efectos que la distribucion del farmaco tuvo
en un numero importanie de famiias chienas. y por tal razon, no existen en
nuestro pais registros de las personas que pudieron verse afectadas

-Por ese motivo, consideramos que el Estado de Chie debe reconocer la
responsabididad gue le cabe en &l inconmensurable dolor causado a un NUMeo
indeterminado de compatriotas por la distnbucion de este farmaco, ya que a pesar
del tempo transcumdo, las victimas de las malformaciones causadas por la droga
siguen arrastrande hasta el dia de hoy los problemas y traumas que se les
ocasionaron por el consumo del medicamento, que los condeno a vivir diarlamente
con dolorosas secuelas, [as que han debido arrastrar por ya casi medio siglo.

~Las victimas de secuelas de |la TALIDOMIDA, debido a sus problemas fisicos,
han wisto truncadas o limitadas severamente sus posibilidades de insercion social
y laboral. hecho que repercute sobre sus hijos, al no poseer ellos los medios para
brindarles una educacion de calidad, y por eso también creemos que el Estado de
Chile debe procurar la insercion social, no solo de las victimas, sino que lambén
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de sus descendientes. como forma de reparar los dolorosos males que se les
0Casionaron

PROYECTO DE ACUERDO

En virtud de los antecedentes previamente sefialados, La Camara de Diputados
acuerda solictar a SE Presidente de la Republica don Sebastian Pifera lo
siguiente

1 -Que se reconozca la responsabilidad del Estado de Chile por autorizar Ia venta
del farmaco TALIDOMIDA, generando a través del Ministerio de Salud un sistema
que permia la identificacion y registro de los afectados a través de los
procedimientos médicos pertinentes.

2-Que para las personas que este sistema determine hayan sufndo
malformaciones por efecto de la TALIDOMIDA, el Estado de Chile establezca un
sistema de indemnizacion a través de beneficios que favorezcan su insercion
social. pensiones especiales para los afectados directos y becas de estudio tanto
para ellos como para sus hijos

3-Que se les onente de forma gratuita a través del Ministerio de Relaciones
Exteriores, para que puedan hacer las reclamaciones ante los organismos
Internacionales gubernamentales y no gubemamentales que tengan por finalidad
Indemnizar a las victimas.
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La iniciativa de la Camara de Diputados fue acompafiada por la de 37 senadores de la

Republica, con los que César y el resto de los miembros de VITACHI converso.

“Con la tnica que no conversé fue con Lily Pérez, que estaba con licencia médica. Y
el entonces senador, y ahora Ministro de Justicia, Don José Antonio Gémez, €l encabeza
también un Proyecto de Acuerdo pero en el Senado, junto a otros nueve senadores. Hacen lo
mismo desde el Senado. EI 11 de enero es aprobado por unanimidad el proyecto de acuerdo
237. Y eso es por todas las bancadas de los partidos politicos, nadie se abstuvo. Y ese

proyecto de acuerdo es enviado y hasta el dia de hoy duerme”, relata César apesadumbrado.
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‘alparalso | 17/06/2011 | Departamento de Prensa
Advierten que el Estado deberia establecer un sistema
de indemnizaciones por autorizar la venta del fdrmaco

Talidomida

Asl lo plantea un proyecto de scuerdo presentado por los sensdores Josd Antonfo Gdmerz,
Isabel Ailends, Ximena Rinedn, Pedro Mufioz, Jaime Quintana, Fulvio Rossi, Patricio
Walker y Andrés Zaldivar.
Publicade el: 17/08/2011

Un llamado al Presidente de la Repiblica, Sebastian Pifera, para gue se establezca un sistema
de indemnizaciones para las wiciimas de malformaciones como corsecsencia del fammaco
Talidomida realizaron los senadores losé Antonio Gomez, Isabel Allende, Ximena Rincon, Pedro
Mufioz, Jaime Quintana, Fulvio Rossi, Patricio Walker v Andrés Zaldivar.

Los parlamentarios presentaron un proyects de acuerdo gue debera ser votado por &l Senado,
donde plantean gue "el Estado debe admitir su responsabilidad por autorizar la venta del
mencionado firmaco, generando a través del Ministerio de Saled un sistema que permita la
entificacion y registro de los afectados a través de los procedimientos medicos pertinentes”.

Aseveraron "gue para estas personas gque hayan sufrido malformaciones por efecto de la
Talidomida el Estado deberia establecer un sistema de indemnizacion a través de beneficios que
favorezcan su insercion social, pensiones esperiales para los afectades directos y becas de
estudio tanto para ellos como sus hijos™.

Por otro lado, propusieron que "se haga efectiva la mesa intersectorial para que a través del
Ministerio de Relaciones Exteriores, se oriente gratuitamente a las victimas en sus reclamaciones
ante los organismos intemacionales gubemamentales v no gubemamentales que tengan por
finalidad indemnizarios".

Recordaron que este medicamento también conocido como Contergan fue fabricado por el
laboratoric Chemie-Grinenthal, en Alemania. la mokéoula de talidomida comenzd a
comercializarse en octubre de 1952, pero sus efecios no se detectaron hasta 1961 en Alemania.
Ao en gue se autorizd su fabricacion y venta en muestro pais™.

Este farmaco "se suministraba a las mujeres embarazadas, a pesar de que se habia descubierto
las malformaciones congénitas que producia a los nifos en estado de desamollo embrionaric®.

Los parlamentarios impulsores de la iniciativa mencionaron que "la talidomida se vendid en mas
de 50 paises con ochenta nombres comerciales distintos v no se sabe a cuantos mas llegd como
muestra médica o de contrabando, se caloula que afectd a 20.000 bebés. En nuestro pais se
desconoce cualquier cifra y no hay registros oficiales de nifos nacidos con defectos congénitos
producta de la talidomida®™.

Aseveraron que "de acwerdo a las cifras de WITACHL (Victimas de la Talidomida Chile) serian cerca
de 100 personas vivas las afertadas. Asimismo, se debe recordar que el afo 1979 se bomod el

sistema estadistico de saked mediante el deaeto 2753 del Ministerio de Salkud, o que dificulta
saber a ciencia cierta cudntas fueeron las victimas en Chile”.

Pégina web del Senado de Chile

17 de junio del 2011
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‘alparalso | 08072011 | Departamento de Prensa
Instan al Estado a establecer un sistema de

indemnizaciones por autorizar la venta de Talidomida

La iniciative que apunts & /dentificer las responsabilidedes por la wenta de este fdrmeco
en Chile fue sprobade en forma ungnime.
Publicado el: 05072011

Un contundente respaldo obbuvo en la Sala del Senado el provecto de acuerdo presentado por
los senadores losé Antomio Gdmez, Isabel Allende, Ximena Rincdn, Francisco Chahudn, Pedro
Muficz, Jaime Quintana, Fuhic Rossi, Patricic Walker y Andrés Zaldivar, respecto de
indemnizacién a victimas de la Talidomida.

La iniciativa. propone un sistema de indemnizaciones para las victimas de malformaciones como
consecwencia del farmaco y plantea gue "el Estado debe admitir su responsabilidad por autorizar
la venta del mencionado farmaco, generando a través del Ministerio de Salud un sistema que
permita la identificacidn y registro de los afectados a través de los procedimientos medicos
pertinentes”.

los autores del provectos de acuerdo aseveraron gue  "las personas gue hayan sufrido
malformaciones por efecto de la Taldomida deberlan estar adscritas a un sistema de
indemnizaciin a trawés de beneficics que favorezcan su insercion social, pensiones especiales
para los afectados directos y becas de estudio tanto para ellos como sus hijos™.

Por otro lade, propusieron gue "se haga efecthva la mesa intersectorial para que a través del
Ministerio de Relaciones Exteriores, se oriente gratuitamente a las victimas en sus reclamaciones
ante los organismos intemacionales gubemamentales ¥ mo gubemamentales gque tengan por
finalidad indemnizarios™.

Recordaron que este medicamento también conocido como Contergan fue fabricado por el
Laboratoric  Chemie-Griinenthal, en Alemania. la moléoula de talidomida comerzd a
comercializarse en octubre de 1952, pero sus efectos no se detectaron hasta 1951 en Alemania.
AR en que se autorizd su fabricacidn y venta en nuestro pais”,

Los parlamentarics impulsores de la iniciathva mencionaron gue "la talidomida se vendit en mas
de 50 patses con ochenta nombres comerciales distintos ¥ no s2 sabe a cuantos mas llegd como
muestra médica o de contrabando, se caloula que afectd a 20.000 bebés. En nuestro pais se
desconoce cualguier ciffa y no hay registros oficiales de nifes nacidos con defectos congenitos
producto de la talidomida®.

Aseveraron que "de acserdo a las cifras de VITACHL (Victimas de la Talidomida Chile) serian cerca
de 100 personas vivas las afectadas. Asimismo, se debe recordar que el afio 1979 se bomd el
sistema estadistico de sakd mediante el decreto 2753 del Ministeric de Saked, ko que dificulta
saber a ciencia cierta oudntas fueron las victimas en Chile”.

Puntualizaron gue "los ninos, victimas de la talidomida, hoy son adultos v han tenido que
soportar toda wna vida las dolonosas secuelas que les provecd este farmaco. Su vida laboral v las
de sus familias también se han visto afectadas™.

Puntualizarcn gue "kos nincs, victimas de la talidomida, hoy son adultcs v han tenido que
soportar toda wna vida las dokrosas secuelas que les provocd este farmaco. Su vida laboral v las
de sus familias también se han visto afectadas™.

Asi ko han entendido distintos paises del mundo. En Alemania y Gran Bretafia se establecieron
fordos, pagados por las compafiias resporsables (de Alemania) v el Estado. Asimismo, a
principios del afic 2011, en Espafia, 5= aprobé wna indemnizacion a los 24 supervivientes que se
han identificada en dicha nacin.

Finalmente, recordaron gue el 18 de enero del afo 2011 se aprobd un proyects de acwerdo en
la Cimara de Diputados donde sz pide crear un registro de victimas, indemnizar a todas y todos
los afectos, asi comeo becas de estudios para ellos v sus hijos.

Pagina web del Senado de Chile

05 de julio del 2011

155



‘Valparalzo | 171072011 | Prensa Paramentana
Emplazan al Gobiermno a reparar el dafio a las victimas

de la Talidomida

Los sensdores Soledsd Alvear y José Antonio Gdmer sefalaron gue pese & los proyectos
de scuerdos aprobados en la Cédmars de Diputados y el Senado, hasts la fecha las victimas
de este fdrmaco no han tenido une respuesta concreta del estado chileno
Publicado el: 1771002011

La senadora Soledad Alvear, junto al diputado Pepe Auth el senador José Antonio Gomez | la
directora INDH Lorena Fries, y el presidente de Vitachi (Victimas de Talidomida), Cesar
Rodriguez,  exigieron al Estado chieno  hacerse cargo de las personas que padecen las
conseosencias del uso de este medicamento gue ocasiond imeparables conseosencias .

La senadora Alvear afimé "tanto la Camara de Diputados v el Senado aprobanon un proyvecto de
aceends que apunta a responzabilizar el Estado por haber autorizado este medicamento en
ruestro pais, y por ende, busque la reparacion de todas las victimas de Talidomida elaborando
un registro a nivel nacional para determinar el total del rdmero de victimas™.

La parlamentaria agregd "estamos aqui presentes para hacer un llamado con el cbjeto de que
una vez por todas se resueha esta situackdn por cuanto no es posible que un medicamento
autorizado por e Estado chileno haya ccasionado estos efectos v sin ninguna reparacion hasta la
fecha™.

la senadora Alvear subrayd que es evidente gue las wvictimas de Talidomida quieran una
reparacion al grave dafio que este medicamento les ocasiong, porgue fue el propio estado quien
autorizo la entrada al pais de este farmaco,

Actualmente la agnapacién de Victimas de Talidomida en Chile, que

naciy justamente con la finalidad de wnir a las personas gue fueron dafadas por el
medicamento ¥ a su wez, poder ser escuwchados por las autoridades del pais, redne

aproximadaments 44 personas, pero se estima que a nivel nacional hay 150 wictimas que
padecen las severas consecuencias de este medicamento.

]

Pagina web del Senado de Chile

17 de octubre del 2011

“Esta es una enfermedad congénita que afecta a muchas personas en nuestro pais por
este medicamento de Talidomida, que fue autorizado por el Estado chileno el afio 1961 que
produce, aqui como lo ven en algunas victimas que nos acompafian, produce efectos de falta

de brazos, de piernas, de manos y otras malformaciones”, comentd en TV Senado la senadora
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Soledad Alvear. El video con las declaraciones se encuentra en el sitio de La Tercera TV

(Direccién: http://www.laterceratv.cl/index.php?m=video&v=20625). La senadora, ademas

agregd que efectivamente “tanto la Camara de Diputados como el Senado aprobaron
transversalmente un proyecto de resolucion en virtud del cual solicitamos que las victimas
sean reparadas (...) quienes aqui estamos hacemos un llamado con el objeto de que una vez
por todas, se resuelva esta situacion por cuanto no es posible que un medicamento autorizado
por el Estado de Chile cuando las mujeres embarazadas tenian nduseas o mareos, haya

ocasionado estos efectos y no hayan sido reparadas las victimas”

T

{

SOLEDAD ALVEAR
Senadora DC

Senadora Soledad Alvear hablando sobre derechos de las Victimas de Talidomida en Chile.

“En Europa, se ha reconocido que aqui hubo una violacion a los derechos de esas
madres Yy el dafio que eso ha significado para los hijos e hijas que nacieron, no cierto, con los
efectos de la Talidomida. Chile se ha quedado atrés”, agregd la entonces directora del

Instituto de Derechos Humanos, Lorena Fries.
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La noticia también sali6 en la pagina online del mismo periddico de circulacion

nacional el dia 17 de octubre del 2011.

Victimas del farmaco Talidomida demandan

indemnizacion del Estado

El medicamento, creado por el doctor alemén Heinrich Miickter v fabricade por el laboratorio germano
Chemie-Griinenthal, provecd graves discapacidades por su uso durante el embarazo en Chile y el
munda.

por EFE - 17102011 - 20:57

Twest 7 IMedio centenar de chilenos con discapacidades
1 M qusta 8 | congénitas producto del medicamento conocido
8] 0 | L coma Talidomida, demandaron este lunesuna Grnciem por G apind dn Al
: e PIRT Revisaremos este anuncio para
RELACIONADDS indemnizacién del Estado que permitié el ingresa, mejorar su expenencia en el fulur,
[F Senadores llaman a crear  distribucion y venta de la droga. Actualiza tu configuracién de
un sistema de BWNCIoS [Ar3 QUe peOamos
indemniz ACIONES por Mmasirane mepifes anuncios.
Bulonizar venta 0e “De una vez par todas, ¢l Estada chileno debe
Talidomida ) ) . 1
B Demrren i reconocer €l errary noseguir negando e
talidomida causa problema”, afirmé el presidente de las Victimas de
TR OO 1a Tulidomida e Chile (Vitacki), Clenr
Rodriguez Urzia.
Rodrigues, quien sufre una malformacion en uno de sus brazos debido al firmaco Siguenos en:

que utilizd su madre durante el embarazo, insistié en que el Estado “debe hacerse ﬂ ;‘_‘i '
cargo de las personas que padecen las consecuencias del uso de este remedio que -

ocasiond irreparables consecuencias”,

LT latercera.com

Te gusta
El presidente de Vitachi recordd que |a Talidomida o Contergan fue ereada por el ESIE.
doctor Heinrich Miickter, un medico aleméin con presunto pasado nazi y
fabricada por el laboratorio alemin Chemie-Griinenthal, que vendié los latercera.com
derechos de fabricacién a muchas paises, incluido Chile.

19 min

Explict que en todo el mundo se estima que nacieron entre 15 mil v 2o mil nifios En primer dia de marzo

con graves malformaciones por el consumo de Talidomida, droga que se vendio no se regiﬂamn

enmisde 50 paises con Bo nombres eomerciales distintos, grandes tacos en
Santiago. Av. Miguel

“Ahora podemes afirmar que en Chile se comercializé legalmente la Talidomida, Claro, que inclu*,re

pues el Estadochilens permitié 1a inseripeién en el registrode Especialidades estas rutas, si

Farmacéuticas. Es més, la droga ain sigue vendiéndose con la Gnica preﬁemé

advertencia en su etiquetado que no debe ser administrado a

mujeres embarazadas’, denuneit Rodrignez. RECIENTES 12345 )

11:59 Cantante Bjbrx le dice no a Spotify
Explict que en Chile no existen registros de nifics nacides con defectos congénitos
prcducmdela lidamid y 'que"elE iochil ia avaland 11:52 La campafia de la U es una de las
ocho peores de su histona
informes que carecen de investigacion”,
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"Es mis, datos entregados por Chile a la Organizacion Mundial de la Salud a fines
de la década del 7o indican que no existen casos de nifios afectados por dicha
droga en Chile”, anticipd,

En esta linea, precisd que silo en su organizacién estin inseritos casi medio
centenar de personas victimas de ese firmaco v en todao Chile hay unos 150
afectados, "par logue la mirada del Ministerio de Salud frente a esta materia es
bastante sesgada”.

Acotd que "nosotros somaos unas 150 personas, ellos (los familiares) miles de
indemnizadas, pero el Estado signe negando nuestro problema, algo que no ha
ocurridoen Brasil, Espafia, Irlanda, Inglaterra, Alemaniay Canada”.

Seglin Rodriguez, el Estado de Chile es tan culpable como el laboratorio
Chemie-Griinenthal de las malformaciones congénitas que muchos
chilenos han tenido que soportar durante toda la vida, "perocon la
gran diferencia de que los alemanes reconocieron ¢ indemnizaron, en cambio
Chile no se hace respansable de nada”

En tanto, la senadora Seledad Alvear {DC) emplazd al gobierno a reparar el
dafio a los afectados por la Talidomida “ya que es evidente que las victimas de este
firmaco necesitan una indemnizacion, ya que fue el propio Estado quién antorizd
la entrada al pais de esta droga”.

Explicd que tanto la Cimara de Diputados como el Senado aprobaron un proyecto
que apunta & responsabilizar el Estado por haber autorizado este medicamento en
Chile y, por ende, busca la reparaciin de todas las victimas de Talidomida
elaborando un registro a nivel nacional para determinar el total del ntimero de
vietimas,
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Victimas del Talidomida exigieron
indemnizacion: El Estado de Chile debe
reconocer su error

Llamaron a las autoridades a “no seguir negando el problema®.

Argumentaron que en Chile se permitind el ingreso, distribucién y venta de la

droga.

Publicado: Lunes 17 de octubre de 2011 | Autor: EFE Comentar | O
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Rodriguez, que sufre una malformacidn en uno de sus brazos debido al férmaco que
utilizd su madre durante el emoarazo, insistid en que & Estado “debs hacerse cargo de
las personas gue padecen las consecusncias del uso de esie remedio Que oCasiond
irreparables consecusncias”.

El presidente de \fitachi recordd gue la Talidomida o Contergan fue creada por el doctor
Heinrich Mlckier, un medico alemén con presunio pasado nazi y fabncada por &
laboratonio alemdn Chemie-Grinenthal, gue vendid los derschos de fabricacidn & muchos
palses, incluido Chile.

Explicd que en todo & mundo s& estima gue nacienon entre 15,000 v 30,000 niflos con
graves malformaciones por &l consumo de Talidomida, droga que se vendid en més de
&l palses con 80 nomores comerciales distintos.

“Ahora podemos afirmar que en Chile se comerclalizé legalmente |la Talldomida pues
el Estado chileno permitié la Inscripelén en el registro de Especlallidades
Farmacéuticas. Es més, la droga adn sigue vendléndose con la dnica advertencia en
su etiquetado gque no debe ser administrado a mujeres embarazedas”, denuncid
Rodriguez.
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lgnorados sulir

El dirigente también explictd que en Chile no existen registros de nifics nacidos con
defectos congénitos producto de la talidomida v asegurd gue el Estado chileno estaria
avalando informes que carecen de investigaciin®.

“Es més, datos eniregados por Chile a la Organizaciin Mundial de la Salud a fines de la
década del 7O indican gque no existen cascs de niflos afectados por dicha droga en
Chile®, anticipd.

En esta linea, precisd que sdlo en su organizacidn estdn inscrtos casi medio centenar
de personas wviclimas de ese fdrmaco y en todo Chile wnas 150 personas afectadas,
“por bo que la mirada del Mnistero de Salud frente 2 esta maternia es basiante sesgada”.

Tan culpable como el creador subir

Segdin Rodriguez, el Estado de Chile es tan culpable como el laboratorio Chemle-
Grinenthal de las malformaciones congénitas gue muchos chilenos han tenido gque
soportar durante foda la vida, "pero con la gran diferencia de que & lsboratorio sleman
reconocid e indemnizd, en cambio Chile no se hace respongable de nada®.

En tanto, la senadora Soledad Alvear emplazd este lunes al goblermo a reparar el
daho a las victimes de talldomida “ya gque es evidente que las victimas de este
férmaco necesitan una [ndemnizacién, ya que fue el proplo Estado quién autorizd la
entrada al pais de esta droga®™.

Explicd que tanto k8 Cdmars de Diputados como el Senado sprobanon un proyecio gue
apunia & responsablizar & Estado por haber autorzado este medicamento en Chile, y
por ends, busca la reparacidn de todas las wictimas de Talidomida elaborando un
registro & nivel nacional para determinar & total del ndmero de victimas.

El diputado Auth destacd la importancia de este proyecio de acuendo argumentando que
“las victimas de secuslas de la Talidomida, debido 3 sus protlemas flsicos, han visto
truncadas o imitadas severamente sus posibilidades de insercidn social y laboral, echo
que repercute sobre sus hijos, al no posesr ellos los medics para bAndarles una
educaciin de calidad”.

El paramentario dijo que por este ditimo angumento “tamibién creemos que &l Estado de
Chile debe procurar la insercién social, no adlo de las victimas, sino que tambidn de sus
descendientes, para reparar los dolorosos males gue se les ocasionaron”.

Ademds de Auth, también suscribieron esta iniciativa, que deblera ser votada la préxima
semana los diputados Enngue Accorsi (PPD), José Pérez (PRSD), Victor Tomres (DC),
Femando Meza (FRSD), Modrag Marinovic (Ind), Juan Lobos {UDI), Juan Luis Casiro
{P5), Karla Rubilar (RN} y Rooerto Delmastro (RN}

La Talidomida es un férmaco que fue comercializado como sedante y como calmante de
las nduseas durante los (res primenos meses de embarazo, sin emoango, provocd miles
de nacimentos de bebés afectados de focomelia, anomalla congénita caractenizada por la
carencia o excesiva cortedad de las extremidades.

17 de octubre del 2010, version en linea de “Radio Cooperativa”
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Victimas de Talidomida junto a familiares agrupados en el Congreso Nacional el dia que se voté por

unanimidad el Proyecto de Acuerdo.

Diputado Pepe Auth dando declaraciones a la prensa el dia que se aprob6 el Proyecto de Acuerdo por

unanimidad.
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César Rodriguez realizando declaraciones el mismo dia del Proyecto de Acuerdo.

Por gestiones realizadas por la misma senadora Soledad Alvear y al ruido mediatico
que alcanzo6 durante el 2011 la organizacion, el 29 de septiembre, VITACHI es citado para
encontrarse con el entonces Ministro de Salud, Jaime Manalich. “Fuimos citados a las 8 de la
mafana. Asistimos 8 o 10 personas mas la senadora Alvear y cuando llegamos, nos
comunican que el Ministro estad enfermo y que nos va a atender el subsecretario, don Jorge
Diaz. Y nos recibe, y le entregamos un CD y quedd sorprendido, quedando de investigar y
respondernos. Pero curiosamente, antes de la entrevista que sostuvimos con él, el Ministerio
de Salud, el 12 de septiembre, 0 sea, 17 dias antes, habia enviado un estudio al senado de la
republica en el cual contaba que habia Talidomida, menos en Chile. Al revisarlo, nos dimos
cuenta que los agregados fueron a internet, copiaron y pegaron informacion y negaron todo
tipo de responsabilidad. Lo que fue una falta de respeto para nosotros como victimas porque

nos citaron solamente para hacernos callar”, relata indignado César.
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“Fue una falta de respeto para nosotros, ya que teniamos la mejor disposicién para ir y
venir a todas las reuniones que nos invitaban. Contar una y otra vez la historia, y que todos

nos miren no es algo que es agradable”, agrega Rubén Bahamondes.

Después de ese mal rato, César recibe otra mala noticia en septiembre de ese mismo
afio: “Nos manda una respuesta Jorge Diaz, en que dice que la Talidomida no se vendi6 en
Chile y solo estuvo acotada entre agosto y octubre de 1963 pero no menciona en ningun
minuto bajo qué resolucion exenta fue aprobada. Después dicen que este Ministerio se

abstendra de seguir conversando porque existe una demanda en contra del estado”

La demanda de la que habla el Gobierno es la realizada por César como individuo, la
cual hasta la fecha se encuentra en la actualidad en la Corte de Apelaciones luego de que en
Septiembre del 2014 se dictaminara contra César que el caso del él estaba prescrito, es decir,

que cumplié el periodo de apelacién de que existe actualmente en Chile.

“No dan argumentos solidos, es por eso que los abogados apelaron a la corte de
apelaciones y ahi dicen que cuando hay dafios en el cuerpo, el dafio no prescribe. Estamos
esperando que la corte de apelaciones de su fallo y si es negativa, recurriremos a la
suprema... Si vuelve a fallar en contra, iremos a la Corte Sudamericana de Derechos
Humanos. Hasta ahora lleva tres afios y medio dando vuelta...”, cuenta César y agrega “para

ellos es solo una excusa, porque he dicho una y otra vez que si existe un beneficio para todos,
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yo retiro inmediatamente mi demanda aunque reciba mucho menos. Prefiero que todos

ganemos a que gane solo yo”.

Pese a la negativa y al argumento de no volver a establecer didlogo producto de la
demanda, VITACHI no se detiene y sigue enviando cartas durante el 2012, adjuntando
siempre el CD que tiene todas las resoluciones y documentos que acreditan la condicion de
las victimas. En diciembre de ese afio, el entonces Encargado Ciudadano de la Presidencia,
bajo el cargo de Director de Gestion Ciudadana de la Presidencia en el Gobierno de Sebastian
Pifiera, Felipe Alessandri Vergara -quien actualmente es Concejal por Santiago de Chile-

recibe en Audiencia Presidencial a César y al resto de la organizacion.

“A esa reunion fue Rubén, Carmen Salas, Maria Isabel Cantillana, Gabriel Vallejos y
yo... lo primero que nos dice, es que ¢l conoce a un hombre que es victima del medicamento.
Entonces nosotros nos miramos y pensamos, vamos bien encaminados. Entonces saca la
demanda del Estado y yo le digo que en cuanto el Presidente de la Republica firme la ley en
favor de las victimas, yo retiro la demanda de inmediato. El queda de respondernos tras esa
reunion pero pasan los dias y no hay ninguna respuesta. Entonces decidimos hacer una
caminata desde la calle Ahumada hasta La Moneda, dando a conocer esto. Fue un mes méas o
menos que hicimos esto. Tanto insistimos que un dia sale el sefior Alessandri con un
documento en donde niegan cualquier tipo de responsabilidad. En esto siguen las cartas, voy

al Congreso, me encuentro con Manalich y le digo “Ministro estamos desde comienzos del
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2012 esperando que nos reciba” y nos derivé al asesor, que ain estamos esperando que nos

llame”, cuenta.

Victimas de la Talidomida: Otro crimen de la

industria farmacéutica que el Estado chileno no
reconoce
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14 de agosto del 2012, diario digital “El Ciudadano” hace articulo sobre las victimas en Chile en donde

se ven las marchas que el 2012 se realizaron por Santiago junto a otras organizaciones de discapacitados.
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“Nacié un nifio sirena”, titulaba en portada un diario nacional de 1962. Era una pequefia victima de la
talidomida, ya que a su madre se le habia administrado Betasedin, nombre comercial del compuesto,
durante el embarazo. A mis de cincuenta afios, las decenas de victimas estin organizadas y
demandan que el Estado los reconozca e indemnice como ocurrié en Europa.

Vitachi (Victimas de la Talidomida en Chile), retine a 50 personas que nacieron con malformaciones
congénitas, aunque ¢l nimero de afectados lo caleulan entre 150 a 200, ya que muchos no saben la razén
de sus defectos.

César Rodriguez es su presidente. Con 45% de discapacidad (un porcentaje menor en relacidén & otros
afectados) primero se le diagnostico sélo una agenesia de mano izquierda, pero huego, tras examenes,
cambié a amputacién congénita de antebrazo izquierdo secuela de talidomida vy sindrome de tinel
carpiano derecho, confirmando de paso, que el compuesto afectd su cuerpo y dando el pie para que en
abril de 201 interpusiera una demanda en contra del Estado.

Lo que exige es Jo que exigen todos los afectados: que el Estado reconozea su existencia como victimas del
medicamento, aporte a su rehabilitacién y repare el dafo moral indemnizéndolos, tal como ha eccurrido en
otros paises.

SINIESTRAS RAICES

El creador de 1a izlidomida fue el médico nazi Heinrich Mickter, que durante la 1] Guerra ejercié en el
campo de Niremberg, Ely sus socios crearon Chemie~Grimentkal, laboratorio alemén que |z fabricé,
aungue hay datos que senalan que se habria probado a mediados de Jos ‘40 en los campos nazis.

En 1961 (nueve anos después del inicio de su venta) estudios detectaron sus efectos ante el incremento de
nifos nacidos con graves defectos en sus extremidades. Como se vendié en més de 50 paises con ochenta
nombres comerciales distintos se calculan unos 20 mil afectados.

En nuestro pais, no obstante antes se habian utilizado muestras médicas (el primer caso es de 1949), el
Estado permitié su inscripcién en el Registro de Especialidades Farmacéuticas, autorizando su
fabricaciény venta en cinco resoluciones exentas de 1961

El abogado Héctor Musso, consulté al Ministerio de Salud (Minsal) por ¢l mimero de casos registrados,
pero este le informé que no hay registro de fines de la década de los '50 y principios de los '60. Sin
embargo, datos entregados por Chile 2 la OMS a fines de los '70, asegurd que en Chile no existian casos de
ninos afectados.

Continuacion de noticia del 14 de agosto del 2012, diario digital “El Ciudadano”
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El doctor Julio Nazer Herrera, médico neonatdlogo del Hospital Clinico de la Universidad de Chile,
confirma la tesis de Rodriguez, ya que si, tal como dice el Minsal, 12 talidomida sélo se vendio entre agosto
y octubre de 1963, cémo es posible que haya afectado 2 Rodriguez, que fue engendrado en marzo de ese
ano, considerando que la nefasta accién del compuesto se produce en la etapa embrionaria de gestacion.

Para Rodriguez, "esto es una prueba irrefutable que el Estado de Chile, ain conociendo Jos danos
producidos por el firmaco, no Jo retiré oportunamente del mercado™

EN ELEXTERIOR

Enenero de 2011 el Gobierno Britanico pidié perddn a victimas de [a talidomida. Rodriguez afirma que no
descansardn hasta que se “nos de el mismo reconocimiento que se le ha dado a las 2872 victimas
alemanas, las 214 de otros paises v las casi 1600 que han sido reconocidas por Gran Bretaiia, Japén,
Bélgica, Espaiia, Noruega, Italia, Estados Unidos, Suiza™

Aungue en 1968 se inicid en Alemania un juicio contra la empresa, esto no se supo aca, por lo que no existe
ningin antecedente al respecto "que hubiese dado origen a gestiones tendientes a obtener los mismaos
beneficios que tienen aquellos civdadanos curopeos y que creemas tener nosotros también”, indica.

Para entregar dichas indemnizaciones, el gobierno alemdn creé una Fundacidn, que, aunque recibia
requerimientos de otros paises, las barreras idiomdticas v causas relativas a las fechas impidieron que la
peticién que intentd el Presidente de Vitachi prosperara.

NO TE DOY UNA MANO

En octubre de 2011, Lorena Fries, directora del Instituto Nacional de Derechos Humanos, junto a
parlamentarios, emplazaron al Estado de Chile a reparar a las personas agrupadas en Vitachi.

Rodriguez afirma que han enviado ocho cartas a las autoridades, inchiido el Presidente de la Repiblica, sin
resultados. *Nos causa dolor y nos hace sentir indefensos observar el trato que hasta zhora hemos
recibido, que ninguna de las personas a las que se les ha enviado documentos ha respondido”, comenta.

En 2009, El Minsal respondié un oficio enviado por diputados, sefalando que “el Estado de Chile no
reconoce responsabilidad alguna en esta materia”. Por su parte, el Ministerio del Interior sefiald a Vitachi
que son Jos Tribunales los Gnicos competentes en determinar las responszbilidades y el entonces Fondo
Nacional para la Discapacidad (Fonadis, hoy Senadis), nunca respondié dos cartas que se Je enviaron.

“Manalich miente y desconoce los documentos que nosotros mismos le hemos entregado, dice Rodriguez.
“Segn €L en Chile no existen victimas del medicamento. ;Y las 50 personas somos qué?, jideas, amigos
imaginarios?...", se pregunta.

Continuacidn de noticia del 14 de agosto del 2012, diario digital “El Ciudadano”
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Contactado ¢ Minsal, decling referirse al tema, por existir una demanda en curso. En ¢l caso del Senadis,
Oscar Mellado, su director subrogante, sefiala que desconoce las acciones realizadas por el anterior
Fonadis, pero que ¢l Senadis ha estado siempre dispuesto al didlogo.

“Sp inici® una mesa jumto al Minsaly Vitachi, pero se vio truncado una vez que se interpuso la demanda®,
indica. Ademds sefiala que las personas recibirian una pensidn de acuerdo al Registro Nacional de
Dizcapacidad.

“¥o mmca he recibido una pensidn de gracia o un beneficio por parte del Estado. Todo ha sido por mi
trabajo. Los que reciben, son pensiones asistenciales no relacionadas con el medicamento, Ademds, una
persona sin brazos ni piernas no se puede mantener con 100 mil pesos mensuales”, advierte César
Rodriguez, para quien la negativa a dialogar mientras haya demanda responde estrategia para que no
haya muevas acciones legales de otras personas.

Ademas de la contradiccidn con las fechas oficiales y las de las resoluciones, ¢l Ministro tampoco hace
mencidnde la comunicacién ocurrida en junio de 1962 enque ¢] Ministro de la época advierte al Director
del Servicio Macional de Salod los dafios que provocaba en los fetos, cuestidn no menar, pues de ser
efectivolo que la autoridad manifiesta enrelacidn a la comercializacion entre agosto y octubre de 1963,
entonces la autoridad habria cometido abiertamente un delito, pues sabia de los dafos provocados vy atin
asi awtorizd la venta del firmaco.

“Es Estado de Chile es tan culpable como ¢l laboratorio Chemie-Grimenthal de las malformaciones
congénitas que muchos civdadancs hemaos tenido que soportar durante toda 1a vida, la gran diferencia es
que ¢l lahoratorio aleman reconocid e indemniza, en cambio el Gobierno Chileno hasta ] dia de hoy no se
hace respon=able de nada”, conchuye Rodrigues.

Por Cristobal Cornejo
Fotografias: David Von Blohm, durante una marcha realizada en el centro de Santiago en mayo de 2012
El Cindadano

Publicade en El Civdadane n® 129, sequnda quincena de julie 2012

Continuacion de noticia del 14 de agosto del 2012, diario digital “El Ciudadano”

En Espafia, el 22 de octubre del 2013, el fallo espafiol sobre las victimas de

Talidomida en dicho pais logro llamar la atencion de la prensa local. La Tercera en su version

local de ese mismo dia dio sac6 un articulo sobre Chile en donde, ademas, se ven fotografias

de las marchas que se realizaron durante el 2012 frente a La Moneda.
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Fallo en Espafia revive polémica de victimas de la

talidomida en Chile

Juez ordené al laboratorio alemén Griinenthal indemnizar a 24 victimas espafolas del
farmaco. Victimas nacionales no son reconocidas por el Estado y también buscan reparacién.

por Cecilia Yanez - 22/11/2013 - 07:00

TS (& Comparti Bllnkedin 1 3 50 |

Moneda, en mayo de 2012

Hace 50 afios, miles de mujeres del mundo que estaban embarazadasy que
sufrian de niuseas durante este periodo tomaron talidomida, por recomendacién
médica, para cesar dicho malestar. El firmaco era de uso comiin y no tenia dentro
de sus contraindicaciones su uso durante la gestacién.

Pero las tenia. Algo que las mujeres y el mundo entero supieron sdlo después que
entre 15y 20 mil nifios nacieran con distintos tipos de malformaciones fisicas. Un
hecho que quedé en la historia de la medicina, que obligd en su momento al retiro
del medicamento (fabricado por Griinenthal) y que desde ese entonces ha
generado una batalla legal contra el laboratorio y los Estados, por permitir su uso.

La tiltima de ellas se conocid ayer, cuando un juezespanol condendala
farmacéutica alemana a pagar entre 660 mil y casi dos millonesde eurosa 24
victimas del firmaco, reconocidas por el Estado espafiol. Un pequefio triunfo, ya
que eran 186 las victimas que pedian la indemnizacién y que apelarin.

El caso revivié en Chile la polémica que cerca de 60 victimas de la talidomida
mantienen con el Estado, al que exigen indemnizaciones y pensiones vitalicias,

segln su discapacidad.
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La talidomida fue creada por el laboratorio alemén Griinenthal, el cual retird el
producto del mercado tras las presiones por los nifics que nacian sin extremidades
o con ellas mis cortas,

La droga se aleanzd a vender en mis de 50 paises y con 80 nombres comerciales
distintos, incluido Chile, donde se vendid legalmente a comienzos de los b,
aunque también era traido por particulares desde Argentina o Brasil. No todaslas
mujeres que tomaron el firmaco tuvieron hijos con problemas. El mayor riesgo
fue para las que lo tomaban entre los dias 14 v 50 de la gestacion.

Esloque seguramente hizo la madre de César Rodriguez {50, presidente de
Vietimas de Talidomida en Chile {Vitachi), quien nacid sin la parte inferior de su
brazo izquierdo. Pese a ello se siente afortunado. En la agrupacién que dirige v
que agrupa a unas 6o victimas del medicamento, hay personas que nacieron sin

sus cuatro extremidades,

Rodriguez tiene una demanda personal contra el Estado chileno, pero ademds,
logr a través de Vitachi, que el Instituto Nacional de Derechos Humanos {INDH)
¥ parlamentarics de diferentes bancadas apoyaran dos proyectos de acuerdo para
que ¢l Estado los reconozea e indemnice. “Pero esos documentos no han sido
considerados por el Ejecutivo”,

El problema es que el Estado no reconoce a las vietimas, reclama. De hecho,
seglin Rodriguez, el Ministerio de Salud reconoce la venta del firmaca silo entre
agostoy octubre de 1963, “Pero se vendit desde el 60", insiste.

Rodriguez espera que el fallo espafiol ayude en su cansa y que el présimo
Presidente haga efectivo el proyecto de acuerdo. “Pedimes que se nos indemnicen
¥ se nos den pensiones vitalicias, seglin nuestra discapacidad. Han violado
nuestros DDHH, por 50 afios”, dijo.

El diputado PPD Pepe Auth, uno de quienes impulst los proyectos de acuerds,
dice que aunque pidieron al Ejecutivo un registro de las personas afectadas por el
uso de este firmaco, no tavieron respuesta. “El Estado debe reparar a estas
personas, porque el dafio ya estd hecho y esincaleulable”.

Lorena Fries, directora del INDH va mis alli. Dice que fue el Estado el que en
1961, autorizd la inscripeidn de la Talidomida en el Registro de Especialidades
Farmacéuticas, permitiendo con ello su fabricacién, venta y distribucién en el
sistema pliblico v -par ende- sus devastadoras consecuencias, “El Estado debe
reconocer pliblicamente la vulneracién de derechos a ezas mujeres que confiaron
en el sistemna pliblico e indemnizar a los afectados por el medicamenta”,

Griinenthal dijo & través de un comunicado que lamentaba la*tragedia de la
talidomida®. ¥ que respeta, pero no comparte el fallo en Espafia, por lo que
estudiari si apela. Ademas recuerda que otras firmas vendieron productos con
talidomida en ese pais.

El Ministerio de Salud decling referirse al tema.
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Nuevo gobierno

Pronto llegd el 2013 y con eso, un nuevo gobierno, lo que para los miembros de
VITACHI podia significar dos cosas: 0 se empezaba todo desde cero y los avances quedaban
nuevamente postergados o era una nueva oportunidad para llegar a la nueva autoridad
ejecutiva. Desde el descubrimiento de César habian pasado dos gobiernos que hicieron caso

omiso a los documentos, por lo que las ganas poco a poco comenzaban a desvanecerse.

“No es que uno se rinda, pero uno se cansa, se agota de tanto rechazo. Pero entonces
pensamos en nuestras madres y en lo que nos tocO pasar a todos cuando chicos y se nos

olvida y seguimos adelante”, cuenta Norma Bravo.

Uno de los candidatos a las primarias presidenciales ese afio era el abogado y politico chileno,
José Antonio Gomez, quien firmd el acuerdo en el Senado en donde particip6 desde marzo

del 2006 hasta marzo del 2014.

“Hablo con ¢l y empiezo a hacer gestiones para hablar con €I, pero no sale electo.
Entonces soy nominado en la Comisién de Discapacidad del comando de la candidata
Michelle Bachelet. En una de las jornadas, logro por mi oficio de fotdgrafo, entregarle una
carta a la Presidenta Bachelet y le cuento en breve lo que pasa. Me dice que va a leer la carta

y que se van a poner en contacto... yo entre mi pensé, “no me van a llamar” pero a los cuatro
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dias recibo un Ilamado telefonico de la sefiorita Paulina Palagafio y me dice que la Presidenta

si ha leido la carta y que le mande més antecedentes”

El 3 de diciembre del 2013, se celebra el dia internacional de las personas con
discapacidad. César es llamado de la comisién Redes y Ciudadania para ayuda en la
organizacion. Es entonces cuando a le propone a los miembros de la organizacién participar

de la celebracion.

“En esa oportunidad lleg6 la candidata, en el escenario habiamos 9 personas dafiadas
con la Talidomida y la Presidenta habla del dia internacional, posteriormente a esa elocucion
se empieza a tomar fotografias y esperamos que la Presidenta llegue para hablar con ella.
Entonces yo le reitero lo que le mandé en la carta y ella se compromete a recibirnos en

audiencia, siempre y cuando fuera electa...”

|

3 de diciembre del 2013 la entonces candidata Michelle Bachelet celebrando el dia internacional de las personas

con discapacidad.
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La entonces candidata presidencial Michelle Bachelet con VITACHI.

“En 14 de marzo del 2014, una vez fue electa, ingresamos una carta a Palacio de
Gobierno donde solicitamos que la Presidenta nos recibiera en audiencia. Al tiempo después
nos llega una notificacion que por encargo de la Presidenta y la importancia que requiere esto,
envia los antecedentes al Ministerio de Salud y que seran ellos los que nos contacten. Tanto
insistir por teléfono me Ilama don Herndn Monasterio y me dice que me va a recibir en los
proximos dias. El era asesor directo de la Ministra Helia Molina. Al poco tiempo tengo una

reunion con €l y recibe el material y queda de estudiarlo con la Ministra”, cuenta César.

A las semanas, César comienza a llamar para saber en qué va el asunto.
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“La secretaria me decia siempre que estaba en reunion... entonces, un dia le digo que
si no me recibe, nos ibamos a encadenar en el Ministerio y a los 10 minutos me llama.
Entonces él nos cita de nuevo y en esa segunda reunion voy con Rubén y Gabriel. Esa vez nos
dice que iban a hacer una mesa de trabajo... me dice también que esta como asesor de la
Ministra el doctor Enrique Accorsi -ex diputado que también firmé el proyecto de acuerdo, el
237)- entonces logro comunicarme después de mucho tiempo con el Doctor Accorsi. Yo le

mando un correo electrénico con las fotos que tenemos con la Presidenta”

Mientras transcurren los meses del tire y afloje en el Ministerio de Salud, en junio del
2014, a raiz de que VITACHI esta inscrita en el registro de organizaciones sociales de la
OEA desde el 2013, llega a César una invitacion a participar en una reunién ese mismo mes

en Asuncién Paraguay, por 12 dias.

“Me financie el viaje yo y ahi, ante 600 delegados, le pregunto a Don Jos¢ Miguel
Insulza - actual Secretario general de la Organizacion de los Estados Americanos- sobre las
victimas de Talidomida en Chile y le entreg6o un CD. Entonces, él me responde que €l sabia
del problema pero que no tenia conocimiento que habia tantas victimas en nuestro pais”,

cuenta.
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La actualidad

Desde mediados del 2014 hasta enero del 2015, el sefior Hernan Monasterio y el
Doctor Enrique Accorsi han establecido dialogo con VITACHI. Este se vio interrumpido
durante enero y febrero luego de que la entonces Ministra de Salud Helia Molina renunciara a
su cargo el miércoles 31 de diciembre del 2014 luego de un escandalo en donde la Ministra
afirmara en una entrevista que “en todas las clinicas cuicas, muchas familias conservadoras

han hecho abortar a sus hijas”.

Fue el 5 de diciembre del 2014, que se llevd a cabo una de las reuniones mas
complicadas de las que VITACHI tiene memoria. Tras un retraso de una hora, ambas
autoridades hicieron pasar a una pequefia sala del Ministerio de Salud a las victimas y sus

familiares.

Durante la tensa conversacion, en donde César se manifesto indignado por la falta de
respeto al atenderlos “una hora mas tardes y sin considerar que todos piden permiso en sus
trabajos para poder asistir a las reuniones que ellos fijan sin considerar al resto”, el Sefior
Hernan Monasterio intentd tranquilizar a las victimas comentando que desde hacia unos dias
se estaban llevando a cabo conversaciones con el ISP, especificamente con la Directora de
ANAMED, Pamela Milla, para realizar “las preguntas pertinentes” para una comision que

permitiera resolver el tema de la Talidomida. Tal informacion resulto ser erronea, puesto que
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el dia anterior, el 4 de diciembre del 2014, se realiz6 una entrevista a la Directora y al Jefe del
Farmacovigilancia, Juan Roldan. Durante la conversacion, la Directora se mostré sorprendida
ante la documentacion presentada, desconociendo la existencia de victimas en Chile, lo que

desmentiria lo dicho por el Sefior Monasterio el dia siguiente.

“Disculpe que me entrometa pero /con quienes estan realizando ustedes el dialogo en
el ISP? porque yo ayer tuve una entrevista con Pamela Milla, jefa del departamento de
medicamentos del ISP y con el encargado del departamento de Farmacovigilancia y no

estaban en conocimiento de la informacién”, se pregunto.

“;Usted es la estudiante de periodismo?”, cuestiond6 Monasterio de vuelta, con un aire
despectivo tras exponerle el caso, a lo que se respondié que si. Entonces, agregd, “Nosotros

estamos hablando con el Director, con la autoridad”

“Pero ellos son autoridad, supongo que tendrian que estar interiorizados en el tema”, a

lo que Monasterio responde en tono mordaz que “Se tendran que interiorizar”.

“Pero entonces, justedes estan realizando conversacion con el Director?”. Tras un
silencio incomodo, que se prolongé mas de lo esperado, Monasterio reiter6 que “con la

autoridad del ISP, sin especificar de quién se trataba.
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“¢Con quiénes exactamente?”

“Con el Director, ;O esta poniendo en duda mis palabras?”, respondié Monasterio.

“No, pero le estoy preguntando con quienes...”

“Con las personas que yo estime conveniente”, cerrd6 Monasterio, agregado luego que
“esa era su respuesta oficial”. La conversacion siguié adelante, pero al momento, volvio a
dirigirse a la estudiante cuestiondndole qué tenia que hacer ella ahi si no era victima de
Talidomida. Grande fue la sorpresa del médico cuando la respuesta fue “mi mama es victima

de la Talidomida”.

“Entonces usted como estudiante de periodismo estd haciendo un trabajo o tesis sin

explicitar que usted participa de esta comision”

“Es que yo siempre he participado en esta organizacion desde que se origin0, de hecho
he ido al Congreso y he acompariado antes de realizar mi tesis, mi tesis la estoy realizando
porque es una promesa que le hice mama para ver que se podia hacer, porque mi mama vivio
toda la vida con una discapacidad por culpa de un medicamento. De hecho, la razén para

estudiar periodismo es precisamente esto”
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“Ya pero yo quiero decirle a usted una cosa puntual y con toda claridad: para nosotros
lo méas facil habria sido decirle al sefior Rodriguez que aqui hay un pronunciamiento del
Ministerio de Salud y no se habla méas del asunto. Eso habria sido muy facil para nosotros
decirlo, pero nosotros hemos abierto una mesa de colaboracion para la busqueda de

soluciones, entonces el tono inquisitivo o agresivo para conversar no corresponde”.

Una de las victimas, entonces sale a la defensa argumentando que el tono al que
podria referirse el médico que no es tal, podria deberse a “todos los afios en que no han sido

escuchados (...) nos estamos haciendo viejos, nos estamos achacando, queremos soluciones”.

La conversacion vuelve a su curso y el es entonces el Doctor Accorsi el que pide que
se sigan las conversaciones argumentando que en la primera Comisién de discapacidad con la
Presidenta “se hablo de las victimas” y agregd que “diria que es la primera vez que hay una
comision que se sienta realmente con ustedes y estamos buscando, digamos, como llegar a un

entendimiento para satisfacer”.

“Ustedes estan conversando con personas del Ministerio de Salud, el Estado, que
dirige la doctora Helia Molina, que son sensibles al tema de ustedes y somos solidarios al
compartir la idea de que hay que buscar una forma de reparacion”, a lo que agrega luego y

dirigiéndose nuevamente a la estudiante, “Y esto no es, y no quiero ser pesado contigo porque
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tengo hijas de tu edad, no es un trabajo periodistico... es el trabajo de una comision bipartita,
para buscar una solucién a un problema tan sentido como ustedes no puede tener como
elemento presente que alguien esté haciendo un reportaje, porque sino yo me niego a hablar,
no digo nada, no comparto nada, converso exclusivamente con el presidente y le doy cuenta

de lo que vamos avanzando”.

La conversacion, que duro cerca de una hora, fue la tltima que se realiz6 luego de que
al mes siguiente -y fijada para los primeros dias de enero- se cancelara luego de que la
Ministra renunciara a su cargo el 31 de diciembre del 2013. Monasterio, antes de salir y
seguido de su abogada quien durante toda la conversacion dirigio palabras al oido del médico,
comentd que “se sintid pillado y que Pamela Milla serd experta en el tema”. Tras la eleccion
de la nueva Ministra, la doctora Carmen Castillo el 23 de enero de este afio, César volvié a
ser invitado junto a VITACHI, siendo plantados el dia 9 de enero. La secretaria de
Monasterio entonces hizo llegar un correo citando para el dia 21 de enero, reunion que fue
suspendida el dia anterior con el argumento de esperar la eleccion de la nueva Ministra de
Salud, pero segiin senalaron a César, “los avances serian importantes”. Desde esa fecha no se
han tenido avances. La reunidn sigue pendiente y de los avances a los que se referia la

comision de trabajo, no se tienen noticias.
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CONCLUSION

“LA NUEVA ERA DE LA TALIDOMIDA”

Desde los afios sesenta hasta la fecha, han cambiado muchas cosas en la tecnologia
médica. Una de las caracteristicas mas destacables es, sin duda, la seguridad de los
medicamentos que se consumen. En la actualidad, existen reducidos casos de efectos
adversos, esto gracias a mecanismos altamente eficaces establecidos a nivel mundial que
impiden que remedios causen dafios tan nocivos como los provocados por la Talidomida,

entre otros.

La Organizacion Panamericana de Salud (PAHO) gener6 un documento el 2011
llamado “Buenas Practicas de Farmacovigilancia”, en el que se detallan pasos a seguir por los
paises para generar un control adecuado de los medicamentos nuevos que salen al mercado y

mantener a los antiguos dentro de los parametros de calidad y seguridad que se exige.

Para desarrollar actividades de Farmacovigilancia se emplean tres métodos en la

actualidad y que se establecen en la publicacién de PAHO.

1. “Un sistema de notificaciones espontaneas basado en la identificacion y deteccion de

las reacciones adversas sospechosas, por parte de los profesionales de la salud en su
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practica diaria, y el envio de esa informacién a un organismo que la centraliza. Es la
metodologia utilizada por los centros participantes del Programa Internacional de
Farmacovigilancia de la OMS

2. “Procedimientos de Farmacovigilancia intensiva, basados en la recoleccion
sistematica y detallada de datos sobre los efectos perjudiciales que pueden suponerse
inducidos por medicamentos en determinados grupos de poblacion. Estos métodos se
dividen en dos grandes grupos: a) sistemas centrados en el medicamento y b) sistemas
centrados en el paciente.

3. “Estudios epidemioldgicos, cuya finalidad es comprobar una tesis, es decir, establecer
una causalidad entre la presencia de reacciones adversas a los medicamentos y su
empleo. Pueden ser: a) Estudios de cohorte y b) estudios de casos y control”
(Organizacion Panamericana de la Salud. (2011). “Buenas Practicas de

Farmacovigilancia”. Washington, D. C.: OPS: Biblioteca Sede OPS . PP. 4)

Segun se establece, el método méas empleado en la actualidad es la notificacion
espontdnea o como sefiala el documento “sistema de tarjeta amarilla”. Desde los afios
noventa, por fortuna, en América Latina y el Caribe existen cerca de 12 paises que han
implantado sistemas de Farmacovigilancia dependientes de sus organismos de regulacion®*
siendo reconocidos como miembros del Centro Internacional de Monitoreo de Medicamentos
de la OMS. Muchos otros estan en planes de generar Farmacovigilancia, un gran paso a nivel

mundial que permitird que muchas personas eviten desastres farmacéuticos. A nivel mundial,

® Organizacion Panamericana de la Salud. (2011). “Buenas Practicas de Farmacovigilancia”. Washington, D.
C.: OPS: Biblioteca Sede OPS . PP. 4
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el nimero de paises que avalan las practicas mencionadas por PAHO llega a 86, segun sefiala

la publicacion que contabiliz6 este nimero el 2008.

José Pefla, Asesor Regional de Asuntos Regulatorios de la Organizacion
Panamericana de Salud cuenta que hoy en dia “gran parte de los paises toma las
recomendaciones de organismos internacionales, pero son eso, recomendaciones, no tienen
convenios vinculantes, lo que significa que se emite alguna recomendacion en diferentes
ambitos del control, produccion, fiscalizacién y vigilancia de un producto médico. Los
paises los van adoptando conforme a sus realidades, su capacidad de gestion, de control, de
experticia, lo que va generando la Farmacovigilancia. En el caso particular del registro de un
producto, hay recomendaciones internacionales. Nosotros hacemos mucho, intentamos
trabajar fuertemente con los paises a fin de que mejoren sus capacidades instaladas,
fortalezcan su organismo regulador, y por ende, garanticemos mejor forma que los productos
que ya se usan mantengan su la calidad, seguridad y la eficacia. Los nuevos que vengan con
un aval muy importante de estudio que nos garantice que no vamos a tener grandes sorpresas
en cuanto a la seguridad, pero eso no significa que los nuevos productos estan exentos de
generar 0 que aparezcan eventos secundarios no deseados y no previstos, o sea es imposible y
es super logico, porque en términos generales, por ejemplo para un producto nuevo, se buscan
toda una bateria de ensayos pre clinicos, que normalmente se hacen en animales de
experimentacion o en cultivos celulares, entonces se hacen una serie de baterias de estos
estudios, donde se buscan por ejemplo efectos teratogénicos. Antes de pasar al ensayo con

humanos”, relata.
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Pefia asegura también, que para tranquilidad de la poblacién, un desastre como la
Talidomida resulta imposible si se toman en cuenta las recomendaciones que realiza la
Organizacién Mundial de la Salud. En la actualidad, existen tres etapas preclinicas que el
farmacologo define como esenciales: “La primera es ensayar en animales. En términos
generales, se prueba en ratones y en cerdos, que inmunolégicamente somos muy parecidos a
los humanos. Si no hay alguna reaccién extrafia de alerta, empezamos a estudiar en seres
humanos y de forma prudente; primero se prueba con adultos sanos, para ver sobretodo el
tema de seguridad y de registro de eventos adversos frecuentes, pero que no te ponen en
peligro la vida como el dolor de cabeza, la fiebre, los cuales son eventos secundarios
predecibles, o sea si tu estas incorporando algo diferente a tu cuerpo va haber una reaccion.
Como son un namero limitado de sujetos, es muy dificil llegar a conocer todos los eventos
secundarios propios de ese medicamento, porque si se da un evento adverso y nuestro estudio

fue con cien sujetos, es muy dificil que lo precisemos”

Una vez superada la primera etapa, cuenta “vamos a una segunda fase, en donde
vamos escalando, entonces ya tenemos a los sujetos con enfermedad lo que queremos tratar.
Vamos viendo ese grupo de enfermos versus un grupo de control, a uno le aplicamos este
medicamento y al otro un medicamento que tenga los mismos grupo terapéutico o si no
existe, aplicamos un placebo, que es la misma forma farmacéutica fisica, de color, solo que
contiene almidon o alguna cuestion que no tendra ningan efecto. Siempre seguimos con el

tema de seguridad, pero también el de eficacia. Esto es en la fase dos, supongamos que los
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primeros eran cien sujetos y los segundos eran unos quinientos a mil, ¢es posible descartar

efectos secundarios con un grupo de mil? no es posible y sobre todo de los eventos raros”

Para finalizar se llega a la fase tres: “Se hacen (estudios) en varios paises del mundo o
en varios hospitales de un mismo pais, incorporando razas, culturas y diferentes variables. Se
realizan también ensayos clinicos doble ciego, eso quiere decir que se entrega a un grupo el
medicamento que queremos probar y a un placebo u otro un medicamento existente que tenga
la misma indicacion. Recién ahi... una vez no se ven efectos dafiinos, el remedio sale al
mercado y siempre es estudiando con posterioridad. EXiste un seguimiento pues muchos
medicamentos podrian tener reacciones muchos afios después, nunca se deja de estudiar un

medicamento”.

Existe otro tipo de Farmacovigilancia menos conocido por la poblacion. Se trata del
sistema “pasivo” en donde las entidades de salud del Estado esperan que hospitales,
consultorios o consultas privadas médicas notifiquen acerca de reacciones que se hayan
originado con un determinado medicamento. El ISP tiene en su sitio web el llamado RAM,
que es el documento que se completa para notificar sobre reacciones adversas de
medicamentos y vacunas. En su sitio, sefialan que “de acuerdo a la Norma Técnica 140, el
método de Farmacovigilancia utilizado por el Programa Nacional de Farmacovigilancia es la
notificacion espontanea, la que consiste en comunicar al ISP, por parte de un profesional de la

salud, o de otra entidad, las sospechas de reacciones adversas a medicamentos de las que éste
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toma conocimiento, incluidos la dependencia, el abuso, el mal uso y la falta de eficacia, en un

formulario expresamente creado para tal fin”.

ANEXD 1.
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En una poblacion mundial que hasta el 2010 alcanzaba los 6, 793. 596.00 personas, la
OMS calcul6 que el gasto total por salud llegaba a la increible suma de $6. 453. 353.000.000.
Sélo en medicamentos el gasto es de $857. 620. 000.000 millones de doélares, segun sefial6
PAHO en una presentacion realizada por José Pefia y Nelly Marin Jaramillo, Asesora
Regional en Politicas Farmacéuticas para la Region de las Américas (OPS/OMS). El
documento, titulado “Politicas Publicas, una mirada de la situacién farmacéutica mundial”
asegura también que “la poblaciéon de mas bajo ingreso es la que debe gastar mas dinero en
salud” (Organizacion Panamericana de la Salud. (2010). “Politicas Publicas, una mirada de la

situacion farmacéutica mundial” PP. 10).

Las politicas de Farmacovigilancia, de esta forma, son claves para la tranquilidad de la
poblacion. Resulta dificil de creer que un medicamento tan nocivo como lo fue la Talidomida

haya sido el que origino los actuales estandares de calidad que conocemos.

“La farmacéutica y las autoridades de los afios sesenta preferian la eficacia, no existia
esa prevencion o esa idea de seguir investigando el producto una vez comercializado. Se
quedaban con los estudios que se hacen antes de comercializar, pero hoy las cosas son
diferentes (...) En el tema de la Talidomida, claramente en esos afios, no existia el control que
existe ahora. Hoy que se conocen los eventos secundarios a la Talidomida, se utiliza como un
inmunomodulador importante en una serie de patologias. Hay una serie de indicaciones para

el uso de la Talidomida y sus derivados, ahora no se llega y se administra”, cuenta Pefia.
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Efectivamente es asi, incluso en Chile donde el medicamento est4 en el mercado. El
sistema de consulta de los productos registrados que tiene el ISP
(www.registrosanitario.ispch.gob.cl) da cuenta de tres productos que tienen Talidomida en
nuestro pais. Se trata de Bescamin (Laboratorios AC Farma S. p.A.) con fecha de registro 12
de octubre del 2013 y con el registro F-20508/13, INMUNOPRIN (TECNOFARMA S.A)
con fecha de registro 20 de julio de 2005 y con el registro F-14926/10 y TALIDOMIDA
(LABORATORIOS RECALCINE S.A) con fecha 23 de enero de 2008 y nimero de registro
F-16656/13. Los tres son con receta retenida y estan indicados para tratar “la manifestacion
cutanea del Eritema Nodoso Leproso de cardcter moderado a severo. La Talidomida no esta
indicada como monoterapia para el tratamiento del Eritema Nodoso Leproso en presencia de
neuritis moderada a severa. La Talidomida también esta indicado como terapia de mantencion
para prevencion y supresion de la manifestacion cutanea de la recurrencia de Eritema Nodoso
Leproso (ENL). Sindrome de Behcet, en Sindrome consuncion asociado al VIH, Estomatitis
asociada a inmunodeficiencia, tratamiento del Mieloma Multiple refractario avanzado”, segiin

sefiala el ISP.

El hematélogo Robert Holloway, coordinador del banco de sangre de la Clinica
Vespucio, es uno de los cientos de médicos autorizados para recetar Talidomida a sus
pacientes. Lleva cerca de diez afios tratando el Mieloma Multiple en nuestro pais y con
excelentes resultados. Tal como sefiala, no es llegar y recetar Talidomida a los pacientes, pues
primero se prioriza una quimioterapia agresiva, y los trasplantes de médula 6sea, pero cuando
las personas no estan en condiciones de ser trasplantadas y la operacion no se puede costear

por su alto costo (cerca de 80 millones de pesos en Chile), se recurre a la Talidomida. “Es
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altamente efectiva, ademés de muy econdmica. En Chile el tratamiento para el Mieloma
Mdltiple con Talidomida no supera los $40.000 a $50.000 al mes con la dosis recomendada
de 200 mg pero nosotros usamos 100 mg en una dosis nocturna que no supera los $30.000. El
unico problema de la Talidomida es que, tarde o temprano, provoca una neuropatia periférica,
lo que significa que las personas dejan de tener sensibilidad en las extremidades. Si esto pasa,
se suspende el medicamento y se vuelve a dar al tiempo después. Pero la Talidomida es muy
efectiva pues impide que las células plasmaticas de la médula dsea sigan creciendo y
desarrollandose. Antes de la Talidomida, una persona que tenia Mieloma Mdltiple vivia, en
promedio, 12 a 18 meses, con un avance rapido y doloroso pero con el medicamento, las

personas pueden llegar a vivir 10 afios”.

En relacion a los cuidados el médico especifica que “al entregar el medicamento se
debe firmar un documento en que son conscientes de los riesgos que provoca la Talidomida.
Generalmente las personas que sufren esta enfermedad superan los 50 afios, por lo que es mas
dificil tener hijos a esa edad, en el caso de las mujeres. Sin embargo, se hacen las advertencias
de todas formas y se pide que utilicen anticonceptivos, pues los hombres alin pueden

engendrar a esa edad y el medicamento puede ser traspasado, provocando dafios en los fetos”

En la actualidad, el Doctor Holloway atiende a 10 personas en la Clinica Vespucio que
tienen Mieloma Multiple y se tratan con Talidomida. El consentimiento que firman las
personas es solicitado por la farmacéutica para acreditar que se esta en conocimiento del dafio
que podria provocar la Talidomida al no tener los cuidados adecuados. Este documento se
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utiliza especialmente en nuevo medicamento que tiene como componente activo la
Talidomida que se llama Lenalidomida (2004), el que lamentablemente no se usa mucho en
Chile porque tiene un costo altisimo (cerca de 4 millones y medio de pesos al mes), pero evita
los efectos secundarios de las neuropatias nerviosas aunque mantiene los efectos

teratogénicos”

“El documento que firman las personas también le sirve a la Clinica para su
acreditacion, son formas de que se mantenga el nivel en las instituciones de salud”, agrega el

doctor.

Reparacion

Cuesta creer con todos estos afios de juicios, indemnizaciones y dolor por parte de los
hijos de la Talidomida, que en la actualidad el remedio maldito sea capaz de salvar millones
de vidas al afio. Lo cierto es que no hay que olvidar el pasado ni hacer caso omiso a las
necesidades de las victimas, muchas de las cuales hoy estan llegando a los 60 afios. Al igual
que los estados a lo largo del mundo, Chile tiene la responsabilidad de velar por el cuidado y
la seguridad de cada uno de sus ciudadanos. La reparacion es necesaria y de caracter

inmediato.
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“Se pueden tomar medidas como las de los otros paises, en las que cada punto de
discapacidad, como los que otorga el COMPIN sirva para medir la pension vitalicia que se le
da a cada victima. A eso se le deberia sumar una salud de calidad de por vida, protesis de alto

nivel y por supuesto, una indemnizacion acorde”, dice César.

La sicdloga Daniela Castillo estd de acuerdo con las medidas econdmicas, pero
destaca “es importante que este proceso no sélo sea a nivel econdomico, sino también que
exista una reparacion sicoldgica. Hay un dafio que trasciende generaciones, desde las madres,
los hijos dafiados y sus propios hijos. No olvidemos al resto de la familia, los hermanos

también se deben haber visto alterados con la llegada de un bebé discapacitado”.

ElEstado de Chile, hasta el 4 de marzo del 2015, no volvié a manifestarse pese a los

constantes correos Yy visitas que miembros de Talidomida en nuestro pais envian a diario.

“El dafio no es so6lo a nosotros como victimas, también para nuestras madres y para
nuestros hijos. La Talidomida no debe volver a repetirse y Chile debe velar por los derechos
humanos que se han pasado a llevar. La batalla no esta perdida ain, vamos a seguir hasta el

final”, cierra César.
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