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MODELO DE
HISTORIAL MEDICO

Creemos que es interesante disponer de un histo-
rial médico, donde recojamos, en forma resumida, los
pasos mas importantes en la salud de nuestros hijos o
para los que ya son mas mayores, de ellos mismos.

Con ello se logra una mayor comunicacion con
los diferentes doctores que traten a los afectados, asi
como supone una verdadera historia médica personal.

No olvidar de acompaiiar al historial médico los
informes y resultados de las pruebas médicas, todo ello
bien archivado en una carpeta y actualizarlo al menos
cada afio o cuando se produzca un procedimiento qui-
rurgico de importancia.

A modo de ejemplo se da a conocer un modelo de
historial médico, de los multiples modelos existentes,
donde el nombre del paciente y sus diversos pasos mé-
dicos en su vivir con la extrofia son hipotéticos, por lo
que es preciso adaptarlo a la situacion singular de cada

uno.



HISTORIAL MEDICO DE
FRANCISCO DE LA HERA PEREZ.

Fecha de Nacimiento: 10-10-1.991

Historial Médico

Francisco nacio de un embarazo a término, en el Hospital de
Nifios de Lugo. Al nacimiento se le aprecié malformacion en pared
abdominal (extrofia vesical), siendo trasladado urgentemente al
Hospital General de La Corufia para operacion quirurgica.

Cirugias

1. 12-10-91. Se intenta el cierre de vejiga, sin osteotomia pélvica,
en el Hospital General de la Coruiia, por el Dr. Mancisidor Fer-
nandez, resultando en fracaso y dehiscencia. En el postoperato-
rio se produce fistula urinaria e infecciéon de hongos Candida.

2. 24-07-92. Se le opera nuevamente siguiendo la técnica de cierre
primario de extrofia y parcial de epispadias con osteotomia ante-
rior pubo-isquidtica, en el Hospital General de Madrid, por el
Dr. Juan Rivas y su equipo. El postoperatorio fue normal. Dado
de alta a las 3 semanas.

3. 26-10-93: Se le opera de epispadias en el Hospital General de
Madrid, por el citado doctor y equipo. El postoperatorio fue nor-
mal. Dado de alta a los 10 dias.

4. 28-12-96. Uretroplastia para el alargamiento de la uretra, cuello
vesical y reposicionamiento de uréteres, con realizacion de un
ombligo artificial, por el citado doctor y equipo en el mismo
Hospital. El postoperatorio fue normal. Fue dado de alta al cabo

de 12 dias.



5. 29-11-00. Aumento vesical con segmento intestinal, con Mitro-
fanoff realizado con el apéndice, por el citado doctor y equipo
en el mismo Hospital. El postoperatorio fue normal. Fue dado de
alta a los 27 dias.

Pruebas y analisis

1. ANALISIS DE ORINA. Periddicos (cada 2 meses), para preve-
nir infecciones. Asimismo, ocasionalmente cuando existe sinto-
matologia, control a través de tiras reactivas de la marca Bayer.

2. ECOGRAFIA RENO-VESICAL ABDOMINAL. Periédicas
(cada 6 a 12 meses), para conocer la situacion renal. La ultima
el 08-08-01 con resultado de volumen aproximado de 352 mls.

3. GAMMAGRAFIA RENAL. DMSA. (2 realizadas), para exami-
nar el funcionamiento renal posterior a infecciones urinarias. La
ultima el 24-10-99.

4. CISTOGRAFIA. 2 (la tltima realizada el 30-11-01), para exa-
minar la capacidad vesical, grado de reflujo vesicoureteral (I
bilateral) y situacion del tracto urinario.

5. CITOSCOPIA. La ultima realizada el 11-11-00, para observar el
tracto urinario inferior.

* Las pruebas y andlisis se realizan mayormente en el Hospital Ge-
neral de La Corufia, si bien algunas de ellas son realizadas en el
Hospital General de Madrid.

Infecciones Urinarias

1. 13-02-92. Se le pone en tratamiento intravenoso durante 7 dias y
se le realiza posteriormente una gammagrafia renal DMSA.

2. 03-09-94. Se le pone en tratamiento antibiotico, via oral.

3. 22-12-95. Se le pone en tratamiento antibidtico, via oral.
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Medicaciones actuales

Deja en septiembre de 1999 la profilaxis antibidtica para evi-
tar infecciones: Augmentine (5 cc por la noche). Contintia con la to-
ma de Ditropan (2 por la mafiana y por la noche).

Situacion actual

1. Sequedad diurna bajo autocateterizacion limpia intermitente ca-
da 3-4 horas aproximadamente. Por la noche incontinencia leve,
en periodo de consecucion de la sequedad nocturna.

2. Reflujo vesicoureteral grado I bilateral. (En estudio tras la ulti-
ma operacion. Se fijara en una posterior cistografia).

3. Rifiones: normales de tamafo, buena contribucién y funciona-
miento. Sin cicatrices. Precisa control periddico.

4. Ocasionales piedras eliminadas por via endoscopica.

5. Estable, en espera de la necesidad de algin retoque cosmético de
los genitales en fase posterior de la juventud.



MODELOS DE SOLICITUD
DE VALORACION Y REVISION
DE LA VALORACION
DE MINUSVALIA

Independientemente del debate interno, personal y fami-
liar que se suscita cuando nos planteamos el solicitar la minus-
valia, para aquellos que decidan tramitarla se intenta a través
de los siguientes articulos facilitar a todas las familias y afecta-
dos de extrofia los tramites de solicitud de concesion de la mi-
nusvalia y en caso la solicitud de revision de una concesion de
porcentaje inadecuado.

Creemos interesante publicar en el Boletin de Noticias
unos modelos hipotéticos que necesitaran ser adaptados a vues-
tro caso singular, pero que, sin duda, pueden servir de guia.

Los modelos previstos son el n°1 (Solicitud de valoracion)
y n°2 (Solicitud de revision para el supuesto de una concesion de
valoracion inferior al 33%) (situacion que ha resultado frecuen-
te con ocasion de la nueva reglamentacion de minusvalias). La
solicitud de revision se basa en el escaso conocimiento por parte
de los Equipos de Valoracion de Minusvalias de lo que la extro-
fia supone y como afecta en todos sus aspectos a las personas,
especialmente los aspectos psicoldgicos y, a la mera observancia
de la incontinencia urinaria como tnico problema. A partir de
dicho porcentaje (33%) se obtienen ciertas desgravaciones fisca-
les, pension por beneficiario con minusvalia a consta y demas
ventajas y ayudas previstas por las diversas Administraciones
Publicas.

Si a pesar de la revision no conseguimos nuestro propasi-
to, deberemos continuar por la via del recurso, si bien y en este
caso, se aconseja acudir a los Gabinetes de Asesorias Juridicas
disponibles en las Federaciones y Coordinadoras de Asociacio-
nes de Minusvalidos de cada Provincia.




Mgdelo de Solicitud )
PETICION DE VALORACIOI,\I
CONCESION DE MINUSVALIA

Nota: Aunque no es obligatorio dirigirnos por escrito, reco-
mendamos que asi lo hagais, presentando original y copia para su
sellado, en el Registro de Entrada de la Oficina correspondiente
donde se tramiten los expedientes de concesion de minusvalias de
vuestra provincia.

Junto con el escrito solicitud peticion de valoracion, es con-
veniente que adjunteis el historial médico, asi como copia de todos
los informes y resultados de pruebas médicas que dispongais. Todos
los informes, incluidos los de los diferentes equipos médicos multi-
disciplinares que os estén tratando.

En el momento de la entrevista con los médicos responsables
de la valoracion de la minusvalia, nuevamente llevar el escrito soli-
citud peticion de valoracion, el historial médico y copia de los infor-
mes y pruebas médicas. También es aconsejable, en este momento,
que acudais con una copia del Libro "Viviendo con Extrofia Vesi-
cal" dado por la Asociacion, para poder informar mas exhaustiva-
mente al equipo de valoracion de todos los aspectos del complejo
extrofia-epispadias.

MODELO

PEDRO BAUTISTA GOMEZ, menor de edad, y en su
nombre, JUAN BAUTISTA FERNANDEZ, mayor de edad y pa-
dre del mismo, con DNI 20000000 A y con domicilio en la locali-
dad de Lugo, calle Avenida América n° 4, 3° izda C.P. (28.000)
Lugo, ante V.I. comparece y como mejor proceda en derecho EX-
PONE:

1.- Que mi hijo, Pedro Bautista, nacido el 15-03-90, fue
diagnosticado en el momento del parto con la malformacion congé-
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nita denominada extrofia vesical (en su caso indicar, si asi corres-
pondiese, extrofia cloacal), malformacion que afecta al aparato uro-
genital, sexual, intestinal, a los huesos pélvicos, a las caderas y (en
su caso) a la espina dorsal.

2.- Que las notas caracteristicas de esta malformacion, y ,por
tanto, que afectan a mi hijo, son las siguientes:

A) (Para el caso de extrofia vesical):

* Epispadias.

* Ausencia del cuello de la vejiga y esfinter.

* Ausencia de ombligo.

» Malformacion de la vejiga: se presenta en el momento del
parto al exterior, partida, pequena, inestable y no compla-
ciente, dificultando sino imposibilitando su funcionamiento.
 Uréteres anormalmente posicionados con el consiguiente
reflujo uretero-vesical.

* Amplia separacion de los huesos pubicos (diastasis pubi-
ca), requiriendo osteotomia y segumiento ortopédico.

* Ano anteriormente situado, mas cercano a los o6rganos ge-
nitales.

* Defectos de la pared abdominal y musculatura pélvica.

» Malformaciones del aparato genital, que en el caso del va-
ron se manifiesta en un micropene y en la hembra, un clito-
ris partido en dos hemiclitoris, vagina situada anteriormen-
te, manifiesto riesgo de sufrir de prolapso uterino, afectando
seriamente, en ambos casos, al funcionamiento sexual y re-
productor.

* Ampliacion de la vejiga (con intestino y estdmago o am-
bos), neovejiga de cualesquiera ambos segmentos, y/o deri-
vacion urinaria al exterior a través de estoma (MitrofanofY),
cierre del cuello uretral (si fuera el caso) y sondaje limpio
intermitente, generandose problemas derivados de los cita-
dos procesos como son las piedras, posibilidad de infeccio-
nes y ruptura vesical, a su vez pudiendo producir una situa-
cion de extrema gravedad (en su caso).

* Alergia al latex (en su caso).



B) (Para el caso de extrofia cloacal o alguna de las va-
riantes: cloaca, sindrome O.E.L.S., etc):

Anadir a los puntos indicados posteriormente para la extro-
fia vesical los siguientes:

* Intestinos al exterior y sindrome de intestino corto

(en su caso).

* Colostomia y ano imperforado (en su caso).

* Necesidad de enemas o lavados intestinales para vaciar las
heces.

* Problemas derivados de defectos de la espina dorsal
(trabamiento de la espina, espina bifida, etc), con seguimien
to ortopédico-quirargico.

 Déficit de crecimiento, con necesidad de seguimiento hor
monal (en su caso).

* En el aspecto genital (si fuera el caso), necesidad de re-
asignacion de género diferente al cromosomatico, por impo-
sibilidad material de reconstruir los 6rganos genitales pro-
pios, etc.

3.- Que el complejo extrofia-epispadias afecta a las activida-
des de la vida diaria, no solo de los afectados sino también de la pro-
pia familia, requiriendo equipos médicos multidisciplinares en el
tratamiento y en el seguimiento. Aspectos como la limpieza (aseo
personal, higiene para evitar infecciones vesicales y renales, la cate-
terizacion en su caso, y los déficit del funcionamiento sexual, repro-
ductor y otros citados, asi como las repetidas hospitalizaciones, con-
sultas y pruebas médicas, l6gicamente disminuyen la capacidad del
individuo para llevar a cabo una vida plenamente autonoma en mu-
chas fases de la vida (preescolar, escolar, adolescencia, adulto), pre-
cisando en bastantes de las mismas supervision y control paterno, de
tutores, de auxiliares sanitarios escolares, etc.

4.- Que asimismo se deben tener en cuenta los problemas
psicologicos que se derivan de esta patologia y que acompanan, en
mayor o menor grado, al paciente y también a la familia de la. per-
sona que vive con extrofia vesical (afecta a las actividades sociales,
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de relaciones con amistades y de ocio, provoca alteraciones emocio-
nales o conductales, periodos de crisis, estrés psicosocial, trastornos
de estado de 4nimo y adaptativos, etc. Aspectos psicoldgicos que,
inevitablemente, van parejos a una malformacion como la que
hablamos, que en algunos casos se manifiestan abiertamente y en
otros en menor grado, pero que requieren y aconsejan seguimiento
y, en su caso, tratamiento. Aspectos éstos, los psicologicos, que
también estdn contemplados en el Real Decreto 1971/1999, de 23 de
Diciembre (BOE n° 22 de 26 de Enero de 2000, paginas 3400 y ss y
BOE n° 62 de 13 de Marzo de 2000, paginas 10297 y ss).

5.- Que para mayor informacion y dada la naturaleza rara de
la malformacién por su minima ocurrencia (s6lo afecta a 1 de cada
40.000-50.000 nacimientos), si fuera pertinente y asi estimaran
oportuno, aconsejo consultar la pagina web de la Asociacion Espa-
nola de Extrofia Vesical ASEXVE, http://www.extrofia.com/asexve

6.- Que adjunto copia del historial médico, junto con copias
de los diferentes informes médicos que poseo (ADJUNTAR TODOS,
incluidos si se tuviera los psicologicos).

7.- Que si a la vista de la documentacion aportada y otros
criterios internos de valoracion, se estimare oportuno recabar mayo-
res informes médicos, psicolégicos o sociales, me pongo gustosa-
mente a su disposicion.

A la vista de todo lo anteriormente dicho, SOLICITO la va-
loracion del grado de minusvalia de mi hijo PEDRO BAUTISTA
GOMEZ.

Aténtamente,

En Lugo a 20 de diciembre de 2001
Fdo: Juan Bautista Fernandez

(Dirigir el escrito a la persona responsable competente del Servi-
cio de Minusvalias donde debemos tramitar el expediente)
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Modelo de Solicitud
REVISION DE VALORACION YA CONCEDIDA
(PERO INFERIOR AL 33%)

Nota: Se entiende que ya hemos presentado copia de los in-
formes médicos, que hemos mantenido la reunion-entrevista con el
médico/s del Equipo de Valoracion del Servicio de Minusvalias y
que se nos ha comunicado la resolucién por la que se nos concede
un porcentaje de minusvalia inferior al 33%.

MODELO

PEDRO BAUTISTA GOMEZ, menor de edad, y en su
nombre, JUAN BAUTISTA FERNANDEZ, mayor de edad y padre
del mismo, con DNI 20000000 A y con domicilio en la localidad de
Lugo, calle Avenida América n°® 4, 3° izda C.P. (28.000) Lugo, ante
V.I. comparece y como mejor proceda en derecho EXPONE:

Que ha recibido notificacion de la resolucion del reconoci-
miento del grado de minusvalia emitido por el Equipo de Valoracion
y Orientacion del Centro Base de Minusvalidos (indicar en cada ca-
so el Servicio competente para la tramitacion del expediente), el dia
30 de Enero de 2001, referencia 2000 JKL (Resolucion n® 25/2001
de 30 de Enero).

Que no esta conforme con dicha resolucion porque considera
que solo se ha valorado la incontinencia urinaria y que no se han va-
lorado todos los aspectos asociados inevitablemente con el espectro
extrofia vesical (ojo, en su caso, si corresponde, sustituir por extro-
fia cloacal), como son:

A) (Para el caso de extrofia vesical):

* Epispadias.
* Ausencia del cuello de la vejiga y esfinter.
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* Ausencia de ombligo.

» Malformacién de la vejiga: se presenta en el momento del
parto al exterior, partida, pequefia, inestable y no compla-
ciente, dificultando y/o imposibilitando su funcionamiento.

» Uréteres anormalmente posicionados con el consiguiente
reflujo uretero-vesical.

* Amplia separacion de los huesos pubicos (diastasis pubi-
ca), requiriendo osteotomia y segumiento ortopédico.

* Ano anteriormente situado, mas cercano a los o6rganos ge-
nitales.

* Defectos de la pared abdominal y musculatura pélvica.

» Malformaciones del aparato genital, que en el caso del va-
rén se manifiesta en un micropene y en la hembra, un clito-
ris partido en dos hemiclitoris, vagina situada anteriormen-
te, manifiesto riesgo de sufrir de prolapso uterino, afectando
seriamente, en ambos casos, al funcionamiento sexual y re-
productor.

* Ampliacion de la vejiga (con intestino y estbmago o am-
bos), neovejiga de cualesquiera ambos segmentos, y/o deri-
vacion urinaria al exterior a través de estoma (Mitrofanoft),
cierre del cuello uretral (si fuera el caso) y sondaje limpio
intermitente, generandose problemas derivados de los cita-
dos procesos como son las piedras, posibilidad de infeccio-
nes y ruptura vesical, a su vez pudiendo producir una situa-
cion de extrema gravedad (en su caso).

* Alergia al latex (en su caso).

B) (Para el caso de extrofia cloacal o alguna de las va-

riantes: cloaca, sindrome O.E.L.S., etc):

Anadir a los puntos indicados posteriormente para la extro-

fia vesical los siguientes:

* Intestinos al exterior y sindrome de intestino corto

(en su caso).

* Colostomia y ano imperforado (en su caso).

* Necesidad de enemas o lavados intestinales para vaciar las

heces.



* Problemas derivados de defectos de la espina dorsal
(trabamiento de la espina, espina bifida, etc), con seguimien
to ortopédico-quirargico.

 Déficit de crecimiento, con necesidad de seguimiento hor
monal (en su caso).

* En el aspecto genital (si fuera el caso), necesidad de re-
asignacion de género diferente al cromosomatico, por impo-
sibilidad material de reconstruir los 6rganos genitales pro-
pios, etc.

Se adjunta como Anexo n° 1 copia del libro "Viviendo con
Extrofia Vesical" que supone una auténtica guia conductal de los
problemas. actitudes y modos de enfrentarse a la malformacion, in-
cluyendo un repaso cientifico-médico, personal de vivencias y de
los aspectos psicoldgicos que se derivan.

Ambas condiciones incluidas en el denominado complejo
extrofia-epispadias y como logicamente se puede concluir de lo an-
teriormente enunciado, afectan a las actividades de la vida diaria, no
solo de los afectados sino también de la propia familia, requiriendo
equipos médicos multidisciplinares en el tratamiento y en el segui-
miento. Aspectos como la limpieza (aseo personal, higiene para evi-
tar infecciones vesicales y renales, la cateterizacion en su caso, y los
déficit del funcionamiento sexual, reproductor y otros citados, asi
como las repetidas hospitalizaciones, consultas y pruebas médicas,
logicamente disminuyen la capacidad del individuo para llevar a ca-
bo una vida plenamente auténoma en muchas fases de la vida
(preescolar, escolar, adolescencia, adulto), precisando, en bastantes
de las mismas, supervision y control paterno, de tutores, de auxilia-
res sanitarios escolares, etc.

Aspectos, muchos de los cuales, estan contemplados para su
valoracion en el Real Decreto 1971/1999 de 23 de Diciembre (BOE
n°® 22 de 26 de Enero de 2000 y BOE n° 62 de 13 de Marzo de 2000,
paginas 10297 y ss).

Al mismo tiempo, se deben tener en cuenta los problemas
psicoldgicos que se derivan de esta patologia y que acompafian, en
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mayor o menor grado, al paciente y también a la familia de la perso-
na que vive con extrofia vesical (afecta a las actividades sociales, de
relaciones con amistades y de ocio, provoca alteraciones emociona-
les o conductales, periodos de crisis, estrés psicosocial, trastornos de
estado de animo y adaptativos, etc. Aspectos psicologicos que, ine-
vitablemente, van parejos a una malformacién como la que habla-
mos, que en algunos casos se manifiestan abiertamente y en otros en
menor grado, pero que requieren y aconsejan seguimiento y, en su
caso, tratamiento. Aspectos éstos, los psicoldgicos, que también es-
tan contemplados en el Real Decreto 1971/1999, de 23 de Diciem-
bre (BOE n°® 22 de 26 de Enero de 2000, paginas 3400 y ss y BOE
n°® 62 de 13 de Marzo de 2000, paginas 10297 y ss).

Se adjunta como Anexo n° 2 copia de diferentes informes
médicos de investigacion psicologica realizados sobre pacientes con
extrofia vesical por equipos médicos de reconocido prestigio inter-
nacional (Ponerse en contacto con personas de la Junta Directiva
de ASEXVE para acceder a dichos informes).

Que ademas entiendo que en cumplimiento de lo que se indi-
ca en el articulo 9, parrafo 2 del Real Decreto 1971/1999, de 23 de
Diciembre (BOE n°® 22, de 26 de Enero de 2000, pagina 3319):
"Dichos 6rganos técnicos podran recabar de profesionales de otros
organismos los informes médicos, psicologicos o sociales pertinen-
tes para la formulacion de sus dictamenes", y en el parrafo 4° de este
articulo "Cuando las especiales circunstancias de los interesados asi
lo aconsejen, el drgano técnico competente podré formular su dicta-
men en virtud de los informes médicos, psicoldégicos 0 en su caso,
sociales emitidos por profesionales autorizados".

Considero que en el caso de PEDRO BAUTISTA GOMEZ
concurren circunstancias especiales que, debido a la frecuencia en la
ocurrencia de la malformacién (1 de cada 40.000-50.000 nacimien-
tos) y por tanto a su condicion de malformacion rara y, por tanto, al
posible hecho de un cierto desconocimiento de la malformacién y de
todos los aspectos que conlleva pudiera no haberse contemplado de-
bidamente el tenor literal de los criterios de valoracion del citado
Real-Decreto, a diferencia de otras malformaciones mas frecuentes,




entendiendo que deben valorarse también otros aspectos
(enunciados anteriormente), especialmente, los psicoldgicos, no uni

camente los derivados de una simple incontinencia urinaria.

(En caso de disponer de informe psicologico singularizado
de psicologo que lleve el seguimiento, etc) se deberia aniadir:

Adjunto como Anexo n° 3 informe del Doctor Psicologo
D......... , en el que se indica los cambios producidos en la conducta
adaptativa de Pedro Bautista Gomez, derivada de su malformacion
de extrofia vesical.

Por todo ello SOLICITO que en el caso de PEDRO BAU-
TISTA GOMEZ, sea REVISADO el expediente de valoracion de su
minusvalia, teniendo en cuenta todos los aspectos asociados con la
extrofia vesical, incluidos los psicoldgicos.

Aténtamente,

En Lugo, a 23 de Febrero de 2002.
Fdo. Juan Bautista Fernandez

(Dirigir el escrito a la persona responsable competente del Servicio
de Minusvalias donde hemos tramitado el expediente o a la autori-
dad que ha resuelto nuestro expediente).

Leguslacion referida:
Real Decreto 1971/1999, de 23 de Diciembre

(BOE n° 22 de 26 de Enero de 2000, paginas 3400 y ss).
(BOE n° 62 de 13 de Marzo de 2000, paginas 10297 y ss).

@



BENEFICIOS RECONOCIDOS
POR LA CONDICION
DE MINUSVALIA

e Desgravacion fiscal en la declaracion anual del
I.LR.PF.

e Exencion del Impuesto de Matriculacion en la
adquisicion de vehiculo.

e Reduccion del IVA en la reparacion del auto-
movil.

e Reduccion del IVA en la adquisicion de prote-
S1S.

e Exencion o reduccion del Impuesto de Sucesio-
nes.

e Acceso al Régimen Unificado de Ayudas Publi-
cas para personas con minusvalia.

e Subvenciones y ayudas econdmicas para la soli-
citud y compra de Viviendas de Proteccion Oficial,
reserva de las mismas y/o posibilidad de préstamos
con bonificacion para la adquisicion de la vivienda
habitual.



e Acceso a las prestaciones sociales del R.D.
383/84
o Asistencia Sanitaria
o Subsidio de movilidad y compensacion
en gastos de transporte.

e Acceso a Ayudas Técnicas relacionadas con
minusvalias de la Fundacion ONCE.

® Acceso a las medidas de fomento de empleo,
autdbnomo y por cuenta ajena.

e Acceso a cursos de Formacion Ocupacional.

e Reserva de plazas en pruebas de acceso a la
Universidad.

® Acceso a prestaciones economicas periodicas:

o Pensidon no contributiva de invalidez.

o Prestacion familiar por hijo a cargo.

e Titulo de Familia Numerosa con dos hijos, si
uno de ellos es minusvalido.

e Estancias temporales en centro de minusvali-
dos.

e Servicios publicos (polideportivos, centos cul-
turales, ...).






