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Resumen: Fundamento y objetivos.- El sindrome post-polio es una entidad incorporada en 2010 a
la Clasificacion Internacional de Enfermedades y que afecta, con una prevalencia muy variable,
a personas que padecieron poliomielitis. Su reciente codificacion y el desconocimiento de la
misma por los profesionales afiade a su baja prevalencia el infradiagndstico. Se busca conocer
en qué modo la experiencia de la poliomielitis modula la relacion de las personas afectadas por
sindrome post-polio con los profesionales de la salud, la valoracién que hacen de la asistencia
sanitatia y el proceso de empoderamiento como respuesta a los problemas percibidos. Se trata
por tanto de investigar memoria e historia como importantes condicionantes de las

circunstancias sanitarias actuales.

Meétodo.- El nicleo de la investigacion es el resultado de una encuesta online de ambito ibérico,

compuesta -tras aplicacion de filtros- por 194 respuesta validas, de las cuales 72 corresponden

! Trabajo realizado en el marco del proyecto “Investigacion, redes asistenciales y empoderamiento: respuestas sociales
y cientificas a las enfermedades raras en la Peninsula Ibérica (1940-2015)” HAR2017-87318-P (Programa de I+D
Excelencia) del Ministerio de Economia, Industria y Competitividad.
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a personas que dicen estar diagnosticadas de sindrome post-polio (44 mujeres y 28 hombres).
La encuesta se compone de respuesta abiertas, cerradas y escalas tipo Likert. Los resultados

han sido tratados estadisticamente.

Resultados.- El 72,22% de las personas encuestadas nacién en la década de los cincuenta,
sufriendo la infeccién poliomielitica antes de los dos afios (79,17%) que les afectd
fundamentalmente a extremidades inferiores y motivé que, un 81,82% de las mujeres y un
75% de los hombres, sufriesen un promedio de seis intervenciones quirdrgicas (mds en
hombres), prolongados ingresos hospitalarios y necesitasen ayudas para la deambulacion
(calzado especial en el 80%). Pese a ello adquirieron una educacién reglada y se incorporaron
al mundo laboral. La aparicién del sindrome post-polio supuso una remedicalizacién de sus
vidas, con dificultad para obtener el diagnéstico en mas del 77% de los casos (mayor en las
mujeres), atribuido al desconocimiento de los profesionales, y un proceso posterior percibido
como insatisfactorio. La respuesta sanitaria, asistencial y social a las necesidades derivadas del
deterioro producido por el sindrome se considera también inadecuada. Ia respuesta es un
proceso de empoderamiento mediante la busqueda activa de informacién y la creacién de
movimientos sociales, desde las asociaciones tradicionales a las redes sociales virtuales. En
estos aspectos se encuentra un mayor protagonismo de la mujer que consigue una mayor

representatividad en puestos de liderazgo.

Reflexiones finales.- 1a valoracion de los logros obtenidos por las personas afectadas por
sindrome post-polio son geograficamente limitados a grandes ndcleos urbanos. Sus
reivindicaciones comprenden la necesidad de reconocimiento del sindrome post-polio, de
conocimiento médico del mismo y de aplicaciéon de protocolos asistenciales. Las dificultades
para obtener una jubilacién y una pension digna son interpretadas como un desconocimiento
de sus circunstancias, que vinculan a un desinterés social. Esta percepcion se vincula a un
sentimiento de injusticia fundamentada histéricamente. La respuesta a sus problemas deberia
pasar por un empoderamiento real en que se les reconociese como especialistas en experiencia

y se les integrase en plataformas de activismo basado en la evidencia.

Palabras-clave.  Poliomielitis, Sindrome Post-Polio, Enfermedades Raras, Discapacidad,

Empoderamiento de los Pacientes, Movimientos Sociales

Abstract. Background and Objectives - The Post-Polio syndrome (PPS) is an entity incorporated
in 2010 in the International Classification of Diseases and that affects, with variable
prevalence, those who suffered of Polio. The recent codification and the unfamiliarity with the
disease between professionals, add to the low prevalence the underdiagnoses. The aim of this

study is to understand how the polio experience modulates the relationship between people
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who were affected by PPS and health professionals, the patient’s evaluation of the sanitarian
assistance and the empowerment process as an answer to the perceived problems. That is to
say that the main goal is to consider memory and history as important conditionings of the

current sanitarian circumstances.

Method - The core of the research is the result of an online questionnaire, of Iberian scope,
composed, through a filter application, by 194 valid answers, 72 of those correspond to Post-
Polio Syndrome diagnosed individuals (44 women and 28 men). This inquiry includes open

questions, closed questions and Likert scales. The results were statistically treated.

Main results - 72,22% of the respondents were born in the 50°s and 79, 17% had suffered the
polio infection before the two years of age. The inferior extremities were the most affected
which justifies that 81,82% of the women and about 75% of the men had been subjected to
an average of six surgical interventions (mostly men), long hospital admissions and explain the
need for help to move (special footwear in 80% of the cases).

Although all the difficulties they manage to have access to education and to
incorporate the job market.

The onset of the post-polio syndrome led to a re medicalization of their lives, with
difficulty in obtaining a diagnosis in more than 77% of the cases (mainly between women) in
consequence of the unfamiliarity of the professionals, and a posterior recognition of the
diagnostic process as unsatisfactory.

The sanitarian, care and social answer to the needs that result from the deterioration
produced by the PPS is also considered inappropriate. The response is an empowerment
process through the active search of information and the creation of social movements, since
the traditional associations to the virtual social networks. Here, becomes outward a bigger

protagonism of women that achieve a greater representativeness in leadership positions.

Final Remarks - The appreciation of the acquired achievements by those who are affected by
post-Polio syndrome are geographically limited to large urban centers. Their claims include the
need for recognition of the syndrome, the need for medical knowledge about the disease and
of the application of the assistance protocols. The difficulties of obtaining the retirement and
a dignified pension are interpreted as social disinterest. This perception is linked to a feeling

of injustice historically grounded.

The answer to their problems demands a real empowerment in which they should be

considered experience specialists and integrated in experience based activism platforms.

Key-words.  Poliomyelitis, Post-Polio  Syndrome, Rare Diseases, Disability, Patients’

empowerment, Social Movements
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INTRODUCCION

El perfil de las enfermedades de baja prevalencia las vincula a la edad
pediatrica, a un origen genético y a una afectacion neuroldgica (Fontan et al.,
2005). Se trata no s6lo de un dato estadistico, sino también de la imagen social
construida a través de los medios de comunicacion. Sin embargo, existen otras
enfermedades poco frecuentes cuyas caracteristicas las apartan de este modelo, lo
que entrafia consecuencias para ser comprendidas socialmente e, incluso,
entendidos sus problemas y posibles estrategias de actuacién por el propio
colectivo de personas afectadas (Rodriguez-Sanchez, 2012a y 2013).

El sindrome post-polio es uno de esos cuadros que, al ser padecido por
adultos y no ser genético, se adapta poco a la imagen mediatica de las
enfermedades raras (Bafion, 2007; Sanchez Castillo, 2012). Por otra parte, al tener
su origen en una enfermedad ya erradicada en nuestro medio (la poliomielitis) se
sabe que es un problema autolimitado que desaparecera cuando quienes lo
padecen también lo hagan, lo que disminuye su impacto vy, al mismo tiempo, le
confiere una fuerte connotacion historica (Testa, 2014) que justifica el enfoque
del presente trabajo.

Esta conciencia de singularidad lleva a quienes padecen el sindrome post-
polio a vivir situaciones paraddjicas y conflictivas que solo pueden ser
interpretadas mediante el estudio de su evolucion temporal, de un analisis
diacronico que aporta la historia del presente. Es asi como podemos comprender
la resistencia en Espafia a su encuadramiento como “enfermedad rara”? por parte
de un colectivo en cuya identidad jugd un papel importante el caracter epidémico
que tuvo la poliomielitis (Ballester, 2008a) y, por tanto, una frecuencia de casos
que supuso que, desde finales de los afios setenta e inicio de los ochenta, los mas
importantes movimientos de lucha por los derechos de la personas con
discapacidades fisicas estuviesen protagonizados por personas con secuelas de

2 Bl Sindrome Post-Poliomielitis figura como ORPHA:2942 en el portal de Orphanet (el gran portal de las

enfermedades raras en la Unién Europea), si bien no queda establecida su prevalencia, pues, como veremos, ésta es
sumamente imprecisa. El mismo portal dirige sélo a dos asociaciones espafiolas, de las cuales, la tnica especifica de
polio y sindrome post-polio (FEAPET), esta inactiva. Por otra parte, en el portal de EURORDIS (alianza de
asociaciones europeas de pacientes con enfermedades raras) no figura actualmente como miembro directo ninguna

asociacion espafola de polio y post-polio.
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polio y sus reivindicaciones contemplasen precisamente el elevado niimero de
afectados (Vila, 1994; Planella er al, 2012; Rodriguez-Sanchez, 2012b; Martos,
2018). Igualmente, solo desde una historia cultural y social es posible ponderar la
intensa decepcién de quienes viven el sindrome post-polio cuando consideran el
interés que suscitd la normativizacion de los nifios con secuelas y la lucha hasta
la erradicacion de la polio, al contraponerlo con la actual voluntad de olvido,
negacién y escasa atencion hacia un problema que afecta a quienes fueron
educados en el esfuerzo constante para una plena integracion social. S6lo una
interpretacion historica permite revelar que uno de los importantes componentes
del sindrome en Espafia es su vivencia como injusticia.

Por todo ello, el sindrome post-polio muestra muchos elementos
comunes con las restantes enfermedades poco frecuentes, especialmente en los
aspectos sociosanitarios, pero unas indudables particularidades cimentadas en la
propia historia de la poliomielitis. No es por tanto nuestro proposito plantear
consideraciones tedricas de caracter socioldgico, sino aportar una perspectiva
historica que permita la mejor contextualizacién de un innegable problema.

LA POLIOMIELITIS EN ESPANA

La poliomielitis es una infeccién producida por cualquiera de los tres
tipos de poliovirus (Racaniello, 2006; Garcia-Sanchez et al., 2015). Con una via de
contagio oro-fecal, tras desarrollarse en el tracto digestivo va a atacar el tejido
nervioso destruyendo las neuronas motoras de la médula espinal. La
consecuencia es una paralisis, mas frecuente en miembros inferiores, que tras una
primera fase de flaccidez va a provocar contracturas y deformidades. La funcion
de las neuronas destruidas intenta ser reemplazada por las neuronas vecinas, lo
que produce habitualmente una recuperacion parcial de la movilidad (Modin,
2002; Cohen, 2012). En los casos mas graves existe un compromiso de la funciéon
respiratoria lo que llevd al desarrollo de una de las tecnologias iconicas de la
historia de la poliomielitis: el pulmon de acero (Wilson, 2005a).

Sin embargo, tal vez las imagenes mas habituales de las personas afectadas
por la poliomielitis fueron las de las diversas Ortesis, aparatos de diversos
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materiales desarrollados por una emergente ortopedia, que procuraban la
estabilidad de los miembros para la marcha (Toledo, 2013). Detras de esos
bitutores y calzados especiales se encuentran experiencias individuales y
colectivas menos conocidas y mucho mas traumaticas: los conocimientos
meédicos de la época (lo que denominamos modelo médico o individual de
discapacidad) consideraban que era preciso devolver a aquellos nifios y nifias con
secuelas paraliticas una movilidad que remedase el canon anatémico y funcional
(Martinez-Pérez, 2009b y 2017). Para esta normativizacion de los cuerpos fueron
necesarias numerosas intervenciones quirurgicas que, ademas de ser dolorosas,
implicaban prolongadas estancias en centros hospitalarios con una consecuente
separacion del entorno familiar y dificultad en el seguimiento de los programas
educativos (Rodriguez-Sanchez y Guerra, 2012).

Hay posible constancia de estas infecciones poliomieliticas desde la
antigliedad, aunque no seria hasta el siglo XIX cuando comenzaron a cursar de
forma epidémica. La teoria mas aceptada es que los entornos mas higiénicos
retrasaron el contacto de los bebés con el virus, produciéndose éste fuera ya del
periodo de lactancia y, por tanto, sin la proteccion inmunitaria transmitida por
la madre. Asi se explicaria que fuesen los paises mas desarrollados los que
sufrieron los peores brotes epidémicos: Estados Unidos, Canada o los paises del
Baltico conocieron desde principios del siglo XX un espectacular aumento de
casos que culminaron en las décadas de los cuarenta a los sesenta cuando la
poliomielitis adquirié el nivel pandémico (Smallman-Raynor y Cliff, 2006;
Nathanson y Kew, 2010).

Fue precisamente en los afios cincuenta cuando la poliomielitis alcanzé
su mayor incidencia en Espafia (vide graf. 1), en los afios 1958 y 1959, con unas
elevadas cifras hasta el afio 1963 en que dieron inicio las campafias gratuitas de
vacunacion con la vacuna oral de virus atenuados de Albert Sabin (Caballero y
Porras, 2016). Previamente, el Gobierno de la dictadura franquista habia
desestimado la existencia de epidemia y la necesidad de realizar campaiias de
vacunacion, que, desde el afio 1955, realizaban exitosamente muchos paises
desarrollados con la vacuna inyectable de virus inactivados de Jonas Salk’. El
aparente inicio de una campaiia con vacuna Salk en el afio 1958 (en el marco de la
celebracion en Madrid del V Symposium Europeo sobre Poliomielitis) (Ballester,
2008b) solo puso de manifiesto los problemas para llevarla a cabo: los

134



ILLNESS & SOCIETY RoDRIGUEZ-SANCHEZ JA, GUERRA I

enfrentamientos entre dos sectores del franquismo, la Falange del Ministerio de
Trabajo (del que dependia la recién creada Seguridad Social) y los militares
catolicos de la Direccidn General de Sanidad, interesados los primeros en la
vacuna Salk y los segundos en la Sabin, supusieron continuadas trabas incluso
durante el inicio de las campafias de 1963, con un efecto muy lesivo para la salud
publica y, en particular, para toda la poblacion infantil que contrajo la
enfermedad en una época en la que existian recursos para evitarla (Rodriguez-
Sanchez y Seco, 2009). De hecho, el innegable éxito de las primeras campafias
nacionales de vacunacion tuvo un efecto contraproducente pues el Gobierno
redujo los medios técnicos y humanos en afios sucesivos provocando que Espafia

Grifico 1. Tasas de morbilidad poliomielitica en Espafia y Portugal (1950-1976)
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Fuente: elaboracion propia a partir de la Revista Espafiola de Higiene y Salud Puablica

3 La historia de la lucha contra la poliomielitis en Espafia, la Peninsula Ibérica e Iberoamérica ha sido objeto de
diversos estudios colectivos, bien como dosieres de revistas especializadas o como libros. Sin pretension de
exhaustividad, debemos mencionar aqui: Martinez-Pérez, 2009a; Nascimento, 2010; Alvarez et al., 2011; Ballester y
Porras, 2012; Porras ef al., 2013; Porras ez al., 2014; Rodriguez-Sanchez, 2015a; Alvarez y Nascimento, 2015, Porras ez
al., 2016.
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se convirtiese en el pais de su entorno con mayor tasa de morbilidad por
poliomielitis, algo denunciado por Florencio Pérez Gallardo (artifice cientifico
de la campafia) en su correspondencia con Albert Sabin y por todo su equipo en
un revelador articulo del afio 1975 (Rodriguez-Sanchez, 2015b).

Es también preciso comprender este contexto de una dictadura
nacionalcatdlica para poder interpretar las vivencias de la poliomielitis que
condicionan la experiencia de quienes hoy padecen el sindrome post-polio. Si la
cultura del esfuerzo para la integracion fue, en la mayor parte del mundo,
consigna para esas niflas y nifios con secuelas, en el caso de Espafia obedecia
también a la conceptualizacion como “productores” que les otorgaba el Régimen
franquista (Martinez-Pérez y Del Cura, 2015; Cayuela y Martinez-Pérez, 2018).
La religion actud como aliada necesaria en la construccion de esa cultura en la
que la persona con discapacidad no tenia derechos sino deudas con la sociedad y

Gridfico 2. Polio: tasas de morbilidad en la Europa mediterranea (1963-1974)
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por ello debia dejar de ser una carga mediante su incorporacién al mundo
laboral: la resignacion, el sufrimiento callado del dolor o la abnegacion eran
consideradas virtudes que décadas después mostrarian sus graves consecuencias
(Rodriguez-Sanchez, 2012b y 2012¢).

EL SiNDROME PosT-PoLIO

El sobreesfuerzo mantenido durante décadas es la causa mas
comunmente aceptada para la aparicion del llamado sindrome post-polio?. De
acuerdo con esto, las motoneuronas supervivientes a la polio, y que se hicieron
cargo de cubrir las funciones de las motoneuronas destruidas, sufririan una
degeneracién axonal distal (Lexell, 2015). Esto motivaria la aparicién de sintomas
como debilidad de la musculatura afectada (aunque también en menor
proporcion de la no afectada), fatiga, dolor articular, atrofia, intolerancia al frio y
problemas en la respiracion y deglucion en orden de frecuencia decreciente
(Oliveira y Quadros, 2008; Gonzalez et al., 2010; Farbu et al., 2011; McNalley ez
al., 2015). Esta teoria explica que las probabilidades de padecer el sindrome no
solo aumentan con haber sufrido una mayor afectacién poliomielitica, sino,
sobre todo, con una mayor recuperacion de la misma (Klingman et al., 1988).

Es obvio que el sindrome post-polio esta asociado a una necesaria
infeccion previa por el poliovirus por lo que es logico pensar que su existencia
esta ligada a la de la misma poliomielitis y que, dado que son precisas algunas
décadas para su aparicion, su frecuencia aumentase conforme se prolongaba la
esperanza de vida. Asi, suele citarse el trabajo de Charcot de 1875 como
descripcion pionera (Wiechers, 1987), aunque mucho mas pertinente es hablar de
los estudios de Zilkha en la década de los sesenta del siglo XX y los de Halstead y
Dalakas en los ochenta con una descripcion de la atrofia muscular
postpoliomielitica y de los criterios para su diagnostico (Halstead, 2011).

Aun ast, ni la Medicina ni el conjunto de la sociedad quisieron advertir el
problema’. En Espafia, pais en el que las infecciones poliomieliticas dejaron un

4 Otras causas a las que se ha hecho referencia han sido el componente inflamatorio autoinmunitario, genético e,

incluso, la persistencia de una mutacioén atenuada del poliovirus (Esteban, 2013; Portell y Kumru, 2015).
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minimo de 42.651 personas afectadas por secuelas paraliticas’, los articulos
médicos sobre el tema han evidenciado un escaso interés hacia el problema: en el
siglo XX solo se publicaron siete y, entre 1985 y 2010, apenas 14 (Rodriguez-
Sanchez, 2011).

Citamos 2010 como fecha de referencia por ser el afio en que los paises
pertenecientes a la Organizacion Mundial de la Salud debieron incorporar las
categorias diagnosticas  acordadas en la  Clasificacién Internacional de
Enfermedades, en cuya décima revision quedaba recogido, con el codigo G-14, el
Sindrome Post-Polio’. Sin embargo, lo que pone de manifiesto esta aparicion del
sindrome como categoria diagndstica no es una inesperada irrupcion del mismo
en la clinica, sino, por el contrario, la resistencia médica a truncar el discurso
triunfalista sobre la ciencia: la Region de las Américas de la Organizacion
Mundial de la Salud habia obtenido su certificado de erradicacion de la polio en
1994 (Mosquera, 2014) y en 2002 lo conseguia la Region Europea.

El conjunto de la sociedad no se mostraba mas sensible: entre 1995 y
2009 la prensa espafiola analizada apenas si dedicd diez articulos al sindrome
post-polio®. En un pais en el que el Gltimo caso de poliomielitis habia sucedido
en 1988, la polio habia sido encuadrada como enfermedad de la pobreza propia

5 Asf se pone de manifiesto en las historias sobtre la poliomielitis que se han publicado en diferentes
pafses, si bien con un claro predominio de las referidas a Estados Unidos. Sin afan de exhaustividad se
citan aquf algunas de las mas relevantes: Gould, 1995; Sass, 1996; Aitken e al., 2004; Shell, 2005; Wilson,
2005b; Silver y Wilson, 2007; Wooten, 2009; Vargha, 2018; Testa, 2018.

¢ Los datos que se usan actualmente para ello son los procedentes del informe que el Congteso de los
Diputados encargé a la Agencia de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias, que publicé en 2002 y en el que
consideraba en esa cifra “la poblacién minusvalida valorada en Espafa exclusivamente por secuelas de
polio”. Ese estudio, como nuestros propios trabajos y los de otros autores, coinciden en la dificultad para
obtener unas cifras reales de personas afectadas: las estadisticas de la época sélo contemplaban aquellos
casos registrados en hospitales con secuelas paraliticas lo que constitufa sélo una parte del total de
afectados; mientras que en la actualidad sigue sin existir un registro de personas con secuelas de polio,
algo continuamente reclamado por las asociaciones de polio y post-polio (Bouza ¢z al., 2003).

7 La Clasificacion Internacional de Enfermedades CIE-10, tuvo una primera edicién en 2008, en la cual el
sindrome post-polio no tenfa categorfa propia, si bien, para los profesionales que lo diagnosticasen,
existia la posibilidad de incluirlo dentro de la mas amplia categoria B-91 “Secuelas de poliomielitis”. En la
décima version, de uso obligatorio para los paises pertenecientes a la OMS desde el afio 2010, el
Sindrome Post-Polio figuré con el codigo G-14. (Laurenti ez al., 2013).

$ Estos datos proceden del estudio realizado en los peridicos de tirada nacional El Pais, ABC, El Mundo
y La Razén (Rodriguez-Sanchez y Guerra, 2015a).
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de paises en vias de desarrollo y ligada por ello a los programas de cooperacion
internacional, lo que minimizaba su presencia en la agenda periodistica
(Rodriguez-Sanchez y Guerra, 2015b). En consecuencia, la invisibilidad de
quienes padecieron la polio en el propio pais era manifiesta.

En este contexto, las personas con efectos tardios de la poliomielitis o
con sindrome post-polio han vivido en las dos ultimas décadas un intenso
conflicto generado por un viraje individual, colectivo y social hacia postulados
antagonicos (Hollingsworth et al., 2002). Quedan ya expresados algunos de ellos:
por un lado, la conciencia de que su discapacidad se habia originado durante una
epidemia se ha visto enfrentada al hecho de que el actual sindrome post-polio se
considere como “enfermedad rara” debido a su baja prevalencia (a la que
contribuye la ausencia de nuevos casos, el natural fallecimiento a lo largo de los
afios de las personas afectadas y un infradiagndstico asociado al desconocimiento
del sindrome por parte de los profesionales de la salud), una frecuencia siempre
cuestionable por la falta de datos fiables al carecer de estadisticas en nuestro
medio (la mayor parte de las historias clinicas electronicas en Espafia mantienen
versiones de la CIE en las que el sindrome post-polio queda oculto con un codigo
138 mas amplio e inespecifico, mientras que las personas afectadas siguen
reivindicando un censo que revele cuantas tienen secuelas de polio para asi poder
prever el posible impacto del sindrome); por otro, la percepcion de que la
sociedad que mostr6 temor, preocupacion y solidaridad ante la polio en los afios
de las epidemias desea ahora olvidar y silenciar los testimonios que pongan en
cuestion el exitoso broche de la erradicacion.

CamBIOS DE IDENTIDAD: UNA CONFLICTIVA REMEDICALIZACION

El objetivo de este trabajo es presentar los principales conflictos a los que
se enfrentan las personas que se vieron afectadas por secuelas paraliticas tras la
infeccion poliomielitica y que actualmente sufren sus efectos tardios o,
fundamentalmente, el denominado sindrome post-polio y analizar las raices
biograficas e historicas de los mismos desde las perspectivas de la historia del
tiempo presente (Rodriguez-Sanchez, 2012¢).

Para ello nos basamos en fuentes orales y en dos cuestionarios online,
desarrollados en dos proyectos de investigacion previos’. En el primer caso se
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trata de 66 entrevistas en profundidad a partir de una guia semiestructurada
flexible, realizadas entre 2008 y 2016. 58 se realizaron a personas afectadas por la
poliomielitis (36 mujeres y 22 hombres) y 8 a profesionales (7 hombres y 1
mujer).

Los cuestionarios fueron realizados uno en el contexto iberoamericano y
otro para el Pais Vasco. Este ultimo fue realizado por peticion de la asociacion de
afectados de polio y post-polio Euskadiko Polio Elkartea como parte de un
proyecto mayor dirigido por la empresa EREITEN, con la colaboracion del
Centro de Estudios Vascos de la Universidad de Reno, Facultad de Psicologia de
la Universidad del Pais Vasco y la Universidad de Deusto-San Sebastian y
subvencionado por el Instituto Gogora del Gobierno Vasco. Se realizé una
encuesta online, entre el 15 de febrero y el 15 de marzo de 2018, que constd de
104 preguntas, divididas en cuatro secciones, que cubria diversos aspectos de los
efectos de la afeccion poliomielitica en la vida de quienes la padecieron y las
actuales circunstancias de quienes presentan efectos tardios de la misma o el
sindrome post-polio. De esta investigacion surgié un primer informe inédito “La
poliomielitis en el Pais Vasco (1950-1975)” a partir de las respuestas de 41
encuestados (que cumplian los requisitos cronoldgicos y geograficos) de los 113
participantes.

De la otra encuesta, que constituye el nucleo del presente capitulo, se
recogen los formularios completos (en la aplicacion LimeSurvey) realizados y
enviados entre el 11/03/2014 y el 29/05/2015. Se retnen asi 194 respuestas
validas para el analisis, una vez eliminados los duplicados (eligiendo el mas
completo o el mas reciente) y los vacios (espacios rellenos con caracteres al azar)
y seleccionados los relativos a Espafia, de 123 mujeres y 71 hombres (63,40% y
36,60% del total, respectivamente). De éstas hemos seleccionado las que
responden afirmativamente a tener un diagnostico de SPP, lo que nos da un total
de 72 formularios para el analisis, 44 de mujeres y 28 de hombres.

Las 72 personas que refieren tener un diagnostico de sindrome post-polio
y que han facilitado la informacion para este estudio tienen unas caracteristicas

? De la experiencia individual al movimiento asociativo: ideologfas y activismo en la configuracion de los
movimientos reivindicativos de las personas afectadas por polio y sindrome postpolio” HAR2009-14068-
C03-02 e “Internacionalizacion y estrategias contra la enfermedad: profesionales, personas afectadas y
activismo ante la erradicacién de la polio y la aparicién del SPP (1963-2010)” HAR2012-39655-C04-03.
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sociodemograficas que exponemos a continuacion. Nacieron entre los afios 1945
y 1971 (Grdfico 3), con una distribucion que se corresponde, como era de prever,
con el periodo de mayor incidencia de la poliomielitis en Espafia. En
comparacion con la Primera Encuesta Iberoamericana sobre las Condiciones de
las Personas Afectadas por la Poliomielitis el, realizada por Sergio Augusto
Vistrain (OMCETPAC)”, el ntimero de nacidos entre 1950 y 1960 seria el
72,22% frente al 58,5% encontrado para el conjunto de Iberoamérica.

La infeccion poliomielitica la sufrieron entre el mes y los siete afios de
edad, siendo la mayor incidencia con afio y medio (Grifico 4). Son datos muy
proximos a los iberoamericanos (Vistrain ez a/., 2013) que encuentran que la polio
fue contraida antes de los dos afios por un 76% de encuestados, algo que en
nuestro estudio se eleva al 79,17%.

La afectacion fue sumamente diversa, aunque preferentemente de

extremidades inferiores y, con mayor frecuencia, s6lo de una. Esto supone una

Grdfico 3. Distribucion por afio de nacimiento
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enorme amplitud en cuanto a los grados de incapacidad iniciales y actuales.
Aunque todas las personas tienen diagnosticado un sindrome post-polio, el grado
de incapacidad reconocido oscila desde el 33% (que se otorgaba por defecto a
quien tuviese secuelas poliomieliticas 0o no haya pasado por los Equipos de
Valoracion de Incapacidades EVI) hasta la gran invalidez y un caso de 92% y otro
de 93% en una mujer que también tiene reconocida la ayuda de tercera persona.

36 de las 44 mujeres (81,82%) y 21 de los 28 hombres (75%) fueron
intervenidos quirdrgicamente con la intencion de corregir la deficiencia
producida por la poliomielitis (un 80% en el conjunto de Iberoamérica segin
Vistrain ef al., 2013). El nimero de intervenciones fue sumamente variable, sin
relacion directa aparente con las secuelas iniciales y oscilaron entre s6lo una y un
maximo de 25, siendo la moda (la frecuencia maxima) una tnica intervenciodn.

Gridfico 4. Edad de aparicion de la poliomielitis (meses)
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10 Estos datos parten de las 334 encuestas cuyo analisis figura en la web de la Organizacién Mexicana
para el Conocimiento de los Efectos Tardios de la Polio A. C. (OMCETPAC).
http://www.postpoliomexico.org/peip.html . Para el poster con los resultados de 387 respuestas a la
encuesta, vide Vistrain e a/., 2013.
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La gran variacion en el nimero de intervenciones lleva a que las medias
sean poco significativas por presentar una gran desviacién. Estas serfan 6,76 para
hombres y 5,97 para mujeres. Si tenemos esto en cuenta resulta mas interesante
constatar que el 57,14% de los hombres fueron intervenidos hasta 6 veces, frente a
un 66,66% de las mujeres. Esto apuntaria a que se operd mas a nifias que a nifios
aunque fueron éstos los que tuvieron un mayor numero de intervenciones, algo
que coincide con lo hallado en el estudio general para el Pais Vasco (las mujeres
con secuelas de polio intervenidas fueron el 87,5% y un 71,14% de ellas tuvo hasta
seis operaciones; los hombres intervenidos fueron menos -un 76%- pero el 36,5%
tuvo mas de seis operaciones).

Las intervenciones supusieron ingresos hospitalarios que, en el mejor de
los casos, duraban solo el tiempo de la operacion, por lo que aunque éstas fuesen

Grifico 5. Nimero de intervenciones quirurgicas
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muchas los postoperatorios eran en el entorno familiar. Sin embargo, lo mas
habitual eran internamientos mas prolongados si bien discontinuos pero que
llegaron a sumar un maximo de diez afios en una de las encuestadas. Ademas,
hay que tener en cuenta que las intervenciones se iniciaron en muchos casos en
torno a los dos afios de edad.

Con la excepcion de un hombre y una mujer, el resto de personas
encuestadas han precisado de algin tipo de ayuda para posibilitar o mejorar su
deambulacion, siendo la mas frecuente el uso de calzado especial (en el 80% de
los wusuarios), superponible a lo encontrado en la Primera Encuesta
Iberoamericana.

18 personas (de las 68 que respondieron, es decir, un 26,47%) alcanzaron
el maximo nivel de estudios, universitarios y uno de ellos con postgrado: la
diferencia de género se encuentra en un 30% de las mujeres frente a un 21,43% de
los hombres. La formacién profesional, en sus distintos niveles y titulaciones, es
la mas comtn en ambos sexos, con un 32,5% de las mujeres y un 32,14% de los
hombres. En el otro extremo, s6lo dos hombres (un 7,14% de los mismos) pudo
realizar estudios primarios.

Todos los hombres y mujeres (menos una) habian desarrollado una vida
laboral previa a la apariciéon del sindrome post-polio. Sin embargo, en el
momento de la encuesta solo trabajaban 10 hombres y 10 mujeres (35,71% y
23,25% respectivamente, de quienes trabajaron).

El 71,43% de los hombres y el 50% de las mujeres viven en pareja y un
7,14 y un 9,09 lo hacen con pareja e hijos. Viven con los hijos un 3,57% de los
hombres y un 15,90% de las mujeres; en tanto que viven solos el 10,71% de los
hombres y el 15,90% de las mujeres.

Los MOVIMIENTOS  SOCIALES: UNA  VOCACION DE
AUTOEMPODERAMIENTO

Los breves apuntes previos sobre la historia de la poliomielitis en Espafia
han pretendido mostrar el caracter frecuentemente traumatico de una
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Tabla 1. Situacion actual de convivencia

CONVIVENCIA MUJERES HOMBRES
Solo/a 7 (15,90%0) 3 (10,71%)
Con hijos 7 (15,90%5) 1 (3,57%)
Con padres 1 (227%) 2 (7,14%)
Con hermanos 2 (4,54%)
Con amigos 1(2,27%)
Con pateja 22 (50%) 20 (71,43%)
Con pareja e hijos 4 (9,09%) 2 (7,14%)

Fuente: elaboracion propia

experiencia marcada por ingresos hospitalarios e intervenciones quirtrgicas cuya
utilidad y necesidad no sélo son cuestionadas desde el presente, sino que lo
fueron incluso en la adolescencia como prueba el hecho de que fuese general
rechazar mas operaciones cuando llegaban a la mayoria de edad al entender que
la “normalidad” esperada (o prometida) no se iba a alcanzar (Rodriguez-Sanchez
y Guerra, 2012). Esta negacién a una continua remodelacion del cuerpo es el
momento biografico que representa el proceso colectivo de ruptura con el
modelo médico de discapacidad en aras de su sustitucion por un nuevo modelo

que revelara la dimensién social del problema’’.

Uno de los aspectos que se han criticado al modelo social de discapacidad
ha sido la invisibilizacion de la dimension biologica (Shakespeare y Watson,
2002), algo que se hace presente en los casos, como el del sindrome post-polio, en
que la estabilidad de la deficiencia se ve transformada por un proceso cronico

1 La bibliogtafia sobre el modelo médico o individual de discapacidad y la progresiva sustitucion por un
modelo social es muy abundante. Una revisién breve pero precisa de esta bibliografia puede encontrarse
en Watson, 2004. Sobre el modelo social es recomendable el estudio de Palacios, 2008. Sobre el concepto
“vida independiente” una excelente toma de contacto se puede realizar a través de Garcfa Alonso, 2003.
En el caso de la diversidad funcional véase Palacios y Romafiach, 2006. Desde la perspectiva biopolitica
de las intervenciones sobre las personas con discapacidad véase Cayuela (2017).
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degenerativo que obliga a una atencion médica. Si para cualquier paciente puede
ser dificil esta situacién (Hollingsworth ez al., 2002), debemos entender hasta qué
punto resulta conflictivo remedicalizar sus vidas a esas personas que lucharon
desde finales de los setenta por desvincular discapacidad de enfermedad y
minusvalia considerando sus reivindicaciones como derechos humanos (Fleischer
y Zames, 2011) y cémo influye este pasado en la nueva relacién clinica
determinada por el sindrome, maxime cuando como queda dicho se evidencia
desconocimiento (Ferreira et al., 2011; Mufioz et al., 2018) e, incluso, escepticismo
y desinterés (Rodriguez-Sanchez et al., 2013).

La encuesta realizada revela que 17 mujeres (38,64% de las 44
participantes con SPP) han pertenecido a algiin movimiento asociativo, partido
politico o sindicato. 23 no y 4 no responden. En el caso de los hombres han sido
14 (50% de los 28 participantes con SPP), en tanto que 12 no y 2 no responden.

El 68,18% de las mujeres (30, 11 indican que no y 3 no contestan) han
estado en contacto con algin movimiento especifico relacionado con la
discapacidad frente al 57,14% de los hombres (16, 7 responden no y 5 no
contestan). Las personas que refieren este contacto asociativo lo hicieron como
simpatizantes, activistas, dirigentes, socios u otras vinculaciones. Las categorias
propuestas no son excluyentes, por lo que algunas personas consignan varias
(entre los hombres hay 3 con dos categorias; entre las mujeres hay 1 con 4, 1 con
3y2con?2).

Si procedemos a comparar la participacion de hombres y mujeres en
movimientos sociales, tanto generales como de discapacidad, su vinculacion y el
acceso a cargos directivos, obtenemos los resultados que se ofrecen en la tabla 3:

Tabla 2. Participacion en movimientos sociales de discapacidad

HOMBRES MUJERES TOTAL DE
(16) (30) SPP (
Simpatizante 6 (37,5%) 10(3333%) 16 (34,78%) 16 (22,22%)
Activista 4 (25%) 7 (23,.33%) 11 2391%) 11 (15,28%)
Dirigente 2 (12,5%) 5 (16,66%) 7 (15,22%) 7(9,72%)
Socio 9 (56,25%) 15 (50%) 24 (52,17%) 24 (33,33%)
Otros 3 (10%) 3 (6,52%%) 3 (4,17%)

Fuente: elaboracién propia

146



ILLNESS & SOCIETY RoDRIGUEZ-SANCHEZ JA, GUERRA I

Un 63,88% de las personas con diagndstico de sindrome post-polio (46 de
las 72) han estado en contacto con algin movimiento especifico de discapacidad,
algo mas frecuente en las mujeres con mas de 11 puntos porcentuales por encima
de los hombres.

Se produce un proceso paraddjico: los hombres son claramente mas
participativos en movimientos asociativos generales que en los de discapacidad,
mientras que las mujeres se implican mas en estos que en los generales. Es
interesante sefialar que pese a una mayor vinculacion de los hombres como
socios en las asociaciones de discapacidad (dentro del conjunto de formas
participativas), de mas de 6 puntos porcentuales por encima de las mujeres, éstas
tienen una mayor presencia en cargos directivos (mas de 4 puntos
porcentuales)’?. Esto se contrapone a la situacion general asociativa en la que las
mujeres con sindrome post-polio refieren un menor acceso a cargos directivos en
casi 17 puntos porcentuales por debajo de los hombres.

Tabla 3. Comparativa de participacién en movimientos sociales y de acceso a cargos directivos

HOMBRES (28) MU]JERES (44)
14 (50%) 17 (38,64%)
16 (57,14%) 30 (68,18%)
9 (32,14%) 15 (34,09%)
4 de 14 (28,57%) 2 de 17 (11,76%)
2de 9 (22,22%) 5 de 15 (33,33%)

Fuente: elaboracion propia
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Esto también indica que las mujeres han contactado con otros
movimientos sociales diferentes a las asociaciones tradicionales de discapacidad
con mas frecuencia que los hombres.

Las reivindicaciones en materia de discapacidad planteadas por los
movimientos asociativos generales a los que pertenecieron fueron exploradas
mediante una escala Likert (en la que 5 respondia al mayor grado de acuerdo con
el enunciado). Responden 13 hombres de los 14 y 16 mujeres de las 17 que han
formado parte de estos movimientos. En algunos casos no responden a todas las
afirmaciones propuestas, en buena medida porque estan relacionadas con salud y
discapacidad y algunas de las asociaciones no tuvieron (o tienen) tales funciones.
Esto promueve también mayores desviaciones. Por este motivo es el apartado
“otros” el que ofrece mayor puntuaciéon de acuerdo y también la menor
desviacién. Esto viene a recalcar que la vinculacién a movimientos asociativos
generales se ha relacionado poco con las reivindicaciones de la discapacidad y de
la salud y si con las reivindicaciones sociales en general. Es interesante para trazar
un perfil de participacion social.

Los motivos para haber participado en movimientos sociales de
discapacidad también fueron explorados mediante una escala Likert. Uno de los
5 hombres no responde a la escala, por lo que los resultados son de 15 hombres
participantes. Dos mujeres no responden al Likert, por lo que la respuesta
procede de 28 cuestionarios. En algunos casos no responden a todas las
cuestiones planteadas.

En ningtn caso hay mas de un punto de diferencia entre las respuestas de
hombres y mujeres. Las diferencias mayores se producen en los items resaltados
(mas de medio punto). Las diferencias mayores se producen en lo relativo a que
sea un profesional de la salud quien informé sobre alguna asociaciéon de
discapacidad (0,86 puntos de diferencia) y en la defensa de los derechos
personales (0,75), en ambos casos siendo menos frecuente entre los hombres.

12 Aunque las asociaciones de sindrome post-polio han vivido en los tltimos afios cambios continuos y es
dificil determinar su desaparicién o simple inactividad temporal, podemos considerar que en la actualidad
existen ocho asociaciones activas, una de caricter nacional, 4 autonémicas y 3 provinciales. Sus
presidencias son ocupadas en 5 de las 8 (un 62,5%) por mujeres.
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Tabla 4. Actividades desarrolladas en los movimientos sociales. (En la columna de totales
aparecen entre paréntesis las desviaciones)

ACTIVIDADES : HOMBRES AUJERES TOTAL

i (desviacion)
Obtener recursos 2,70 337 3 (1,55)
Difundir informacién 4,67 4,86 4,78 (0,37)
Colaborar con profesionales de la 322 4,50 3,95 (1,309
salud
Compartir experiencias 422 4,78 4,56 (0,64)
Divulgar avances 3,55 4,64 4,15 (1,10)
Reivindicar derechos 4,70 471 4,71 (0,49)
Prestar apoyos 4,67 4,80 4,75 (0,44)
Ofrecer servicios (fisioterapia, 2.00 1,82 1,89 (0,99)
rehabilitacion, gimnasio, piscina...)
Organizar eventos 3,62 423 4.00 (1,04)
Otros 467 4.80 475 (0,37)

Fuente: elaboracion propia

Los valores mas altos de acuerdo, de coincidencia entre hombres y
mujeres (y con una menor desviacion estandar), son los relativos a que el motivo
para vincularse fuese compartir experiencias, lo que ligaria la idea del
movimiento asociativo como proxima a los grupos de ayuda mutua. Los
parametros expuestos de coincidencia y desviacion se producen también en el
item que hace referencia al acceso a informacién actualizada como motivos para
vincularse a movimientos de discapacidad. Tampoco aparecen como motivos

principales la obtencién de recursos o evitar el aislamiento social.

Llama la atencion el desacuerdo en que hayan sido los profesionales de la
salud quienes hayan orientado sobre los movimientos sociales, lo que nos sittia
en las contradicciones y limitaciones del empoderamiento que se propugna
oficialmente para los pacientes: la revision de Calvillo ez al. (2013) muestra que la
literatura médica considera que los profesionales de la salud son los principales
promotores del empoderamiento de los pacientes, proporcioniandoles
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informacion y educacion. Del mismo modo, la Sociedad Espafiola de Medicina
de Familia y Comunitaria recoge los derechos y deberes de los pacientes
presentes en la legislacion, encontrandose entre los primeros el de recibir
informacién”. Hay que subrayar que siempre aparece el paciente como receptor
y nunca como generador de conocimientos a partir de su experiencia y que la
informacién es provista por los profesionales de la salud. Sin embargo, la
experiencia de las personas con sindrome post-polio sugieren que ni tan siquiera
estos planteamientos se corresponden con la realidad.

Tabla 5. Motivos para participar en movimientos sociales de discapacidad. (En la columna de
totales aparecen entre paréntesis las desviaciones)

IHOMBRES (15) MUJERES (28) (TOTAL (43)

4,58 4,56 (0,62)

4,54 4,43 (0,80)

- 43 4120104
2,52 245 (1,49

4,56 4,47 (0,84)

2,76 2,94 (1,49

i 462 433 (0.96)
4,10 4,20 (0,96)

454 4,38 (0,94)

4,08 3,90 (1,34)

4,00 3:15{1,30)

1,86 1,53 (0,85)

Fuente: elaboracion propia

13 Carta de derechos y deberes del paciente. Unidad 23. Organizacion y legislacion sanitaria en Espafia.
Guia Practica de la Salud. Disponible en: https://www.semfyc.es/formacion-y-recursos/guias/guia-
practica-de-la-salud/ Con acceso el 29 de septiembre de 2018
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Ademas de la motivacion se quiso explorar la valoraciéon que hacian de
estos movimientos sociales de discapacidad y sus principales logros. En una
entrada de texto libre se planted que el aspecto mejor valorado fue la labor de
divulgacién del sindrome post-polio entre los profesionales de la salud y la
sociedad en general. Entre los logros mas importantes en materia sanitaria hacen
referencia al mejor conocimiento del SPP por parte de los profesionales, a la
creacion de protocolos diagnosticos, de atencion y de derivacion, la creacion de
unidades multidisciplinares en hospitales publicos y centros de referencia.
Respecto a la sociedad en general dan importancia a la aparicion de informacion
en los medios de comunicacion.

También valoran como éxitos del movimiento asociativo el
reconocimiento del sindrome post-polio como entidad, la jubilacién anticipada

(st bien dejan constancia de las dificultades para obtenerla) o las mejoras en la
accesibilidad.

Otros aspectos resaltados son la informacion legal y sanitaria que se da a
las personas afectadas, la ayuda mutua, las actividades organizadas y la denuncia
de las injusticias vividas por las personas con polio.

“NINGUN FACULTATIVO ADMITIA QUE EXISTIERA”: VOLVER A SER
ENFERMOS... SI LOS MEDICOS ASf LO CONSIDERAN

A los antecedentes expuestos como pacientes durante una época en la
que imperd un modelo médico muy intervencionista en la correccion de las
deficiencias de las personas con discapacidad hay que afiadirle ese perfil
reivindicador de derechos a través de movimientos sociales. Desde esta
perspectiva debemos interpretar como experimentan las personas con sindrome
post-polio las dificultades que encuentran para el diagndstico y para el posterior
seguimiento de su problema de salud.

La dificultad diagnéstica es comun en muchas de las enfermedades de
baja prevalencia, lo que supone un reto para el sistema sanitario y plantea la

necesidad de un cambio de paradigma (Palau, 2010; Izquierdo y Avellaneda, 2003;
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Ortega, 2004). Esto sucede también en el sindrome post-polio, pues, aunque los
criterios para su diagnostico quedaron expresados por Dalakas en 1995 (Dalakas,
1995, Halstead, 2011) estos no son inequivocos y solo se alcanza el diagndstico
por exclusion de otras posibles entidades. No obstante, al tratarse la poliomielitis
de una enfermedad erradicada en nuestro medio existe un desconocimiento
bastante generalizado del cuadro inicial entre los profesionales de la salud’, a lo
que debemos afiadir la resistencia hasta fechas recientes para la inclusion en la
Clasificacién Internacional de Enfermedades (Laurenti et al., 2013). Esto motiva
que el sindrome no haya sido hasta ahora un diagndstico facil y haya sido
sustituido por otras explicaciones mejor conocidas o mas actuales.

En nuestra encuesta un 37,11% de las personas con polio tienen un
diagnostico de SPP. Eso las coloca dentro del amplio rango de prevalencia, entre
22% y 85% (Ferri’s Clinical Advisor, 2017), con un margen ain mas amplio
(entre un 10% y un 85%) en los estudios internacionales para distintos paises (Baj
et al., 2015), considerando en Espafia que pudiera estar entre un 25% y un 85%.,
segun el antiguo pero uUnico informe oficial realizado por la Agencia de
Evaluacién de Tecnologias Sanitarias a la que anteriormente hicimos referencia
(Bouza et al., 2003). La proporcion obtenida en nuestro estudio para el conjunto
de Espafia resulta bastante proxima a la hallada en el Pais Vasco, donde era de un
39,02% (16 de 41) y entra por tanto dentro de los datos mas conservadores
respecto a la prevalencia del sindrome si bien no es suficiente como para poder
concluir que exista un infradiagnéstico.

Un 77,77% de las personas participantes en el estudio consideran que
tuvieron dificultades para ser diagnosticadas de sindrome post-polio. 7 de los 28
hombres (25%) consideran que el diagndstico fue facil, frente a 21 (un 75%) que
considera que fue dificil. S6lo 9 de las 44 mujeres (20,45%) considera que fue facil
obtener el diagndstico, pero a 35 de ellas (79,54%) les pareci dificil.

Las personas que consideran que fue facil conseguir un diagnéstico de
SPP residen en grandes nucleos urbanos (Barcelona, Madrid, Sevilla o sus

1 Vide Ferreira et al, 2011 quienes, al analizar un cuestionario respondido por 30 médicos, encuentran
importantes errores conceptuales sobre la polio y el sindrome postpolio.
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inmediaciones), lugares en los que existen unidades de referencia o con

especializacion en enfermedades neuromusculares’.

Para quienes vivenciaron la obtenciéon de un diagnéstico como un

proceso dificil existieron diversos motivos:

- Desconocimiento del sindrome post-polio y de la poliomielitis por parte de los
médicos, tanto de atenciéon primaria como especialistas (neurdlogos y
traumato6logos). El término “desconocimiento” es el que mas se repite en
todos los casos. Si Ferreira et al. (2011) evidencian la falta de conocimientos
sobre polio y SPP entre los médicos brasilefios, Mufioz et al. (2018)

comprueban lo mismo en su estudio.

- El desconocimiento tiene como consecuencia el inicio de itinerarios
terapéuticos, en ocasiones erraticos, que implican a multiples especialistas
./ ~
y larga duracion (de afios).

- En otros casos, no se trata de desconocimiento sino de ideologia creencial frente
a la existencia o no del sindrome post-polio: “Ningin facultativo
(Incluyendo tranmatdlogos del Hospital Sant Rafael) admitia que existiera o no
habian oido hablar del SPP”(ID51); “Mi traumatdlogo conocia el SPP, pero me
negaba su existencia’1D95); “Neurdlogos que dudan de la existencia del SPP,
ast hasta encontrar a uno que sabia del tema” (ID355).

- Esta situacion origina en los pacientes una sensacion de “desamparo”: “Porque
no sabian lo que me estaba pasando, fueron muchos diagndsticos los que me
dieron, y hubo mucho desconcierto, donde sentt, impotencia, miedo, rabia... y
muchos sentimientos encontrados. Hoy no han cambiado mucho las cosas”

(ID3).

P Véase la relacion de centros expertos espafioles en la web de  Orphanet
(https:/ /www.orpha.net/consor/ cgi-
bin/Clinics_Search_Simple.phprlng=ES&LnkId=3388&Typ=Pat&CnsGen=n&fdp=y&from=rightMen
u ): ademas de las ciudades y entornos citados (Barcelona, Madrid, Sevilla) se afiaden una unidad en
Valencia y otra en SanSebastian
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- La mayor parte de los pacientes refieren que esto les llevd a la bisqueda de
informacién y a ser ellos quienes aportaban la informaciéon a los
profesionales de la salud o, ante la presuncion de que pudiera tratarse de un
SPP, encontraron alguna institucién de referencia (habitualmente el
Instituto Guttmann): “porque nunca tuvieron en cuenta, mi afectacion por la
polio. Yo misma le llevé a la dra de cabecera y a la traumatologa informacion
sobre la polio y el sindrome post polio” (ID164). Mufioz et al. (2018)
confirman esto en su trabajo, en el que los profesionales reconocen que su
fuente de informacién era el propio estudio en que estaban participando y
los pacientes.

“DECIAN QUE ERA COSA DE LA MENOPAUSIA”: ESTEREOTIPOS DE
GENERO Y DiFIcULTAD DIAGNOSTICA

La diferencia entre hombres y mujeres respecto a la percepcion de las
dificultades para obtener un diagnéstico de sindrome post-polio es de casi cinco
puntos porcentuales: 35 mujeres (79,54% de las encuestadas) consideran que fue
dificil, frente a 21 hombres (un 75%). Esta dificultad diagnodstica percibida es
acorde con el nimero de diagnosticos, mas frecuente entre hombres (28 de 71, un
39,43%) que entre mujeres (44 de 123, 35,77%). Datos similares obtuvimos en la
encuesta realizada en el Pais Vasco: 10 hombres de los 25 participantes tenian
diagnostico de SPP (un 40%), frente a un 37,5% de las mujeres (6 de 16).

Estos resultados muestran una mayor disonancia cuando tenemos en
cuenta la literatura médica, desde la primera y clasica hasta las recientes
revisiones, sobre los factores de riesgo para padecer SPP (o factores prondsticos)
entre los que se encuentra el sexo femenino, ademas de la edad de la
primoinfeccion, haber padecido sintomas respiratorios durante la infeccion
aguda, haber sufrido una afectacién mas severa y, sobre todo, haber tenido una
mayor recuperacion (Klingman ez al., 1988; Windebank et al., 1991; Ramlow et
al., 1992; Trojan et al., 1994; Bouza er al., 2003; Ragonese et al., 2005; Oliveira y
Quadros, 2008; Pastuszak et al., 2017).
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Cabe pensar por tanto que, tras la percepcion de las mujeres sobre la
dificultad para ser diagnosticadas como afectadas por el sindrome post-polio,
pueden existir diversos factores. Si el desconocimiento puede conducir a
diagndsticos incorrectos, tras estos se detectan también estereotipos de género:
varias de las mujeres con sindrome post-polio fueron diagnosticadas de
fibromialgia, de sindrome de fatiga crénica o derivadas a psiquiatras al presumir
un problema psicoldgico.

El desconocimiento también conduce a minimizar o negar el problema
de salud en base a preconceptos de género: en el caso de las mujeres refieren que
atribuyeron sus sintomas a la edad y la menopausia: “No me creian y decian que
era cosa de la menopausia” (ID56).

Esta percepcion por parte de las mujeres de una mayor dificultad para ser
diagnosticadas de sindrome post-polio se corresponde, como hemos
comprobado, con una realidad estadistica: encontramos menos diagndsticos
entre mujeres que entre hombres, pese a que son ellas quienes tienen mayores
posibilidades de desarrollarlo. La trascendencia de este hecho no deberia pasar
desapercibida para un profesional de la salud, maxime cuando estas pacientes
vivieron, con mayor intensidad que los hombres, experiencias hospitalarias
traumaticas debido a acciones biopoliticas de medicalizacién y expropiacion del
cuerpo (Rodriguez-Sanchez y Guerra, 2012; Cayuela, 2017; Valls-Llobet, 2018).

“NO ERAN IMAGINACIONES MiAs”: PERCEPCION DE LA ATENCION
SANITARIA RECIBIDA

Si el diagndstico es percibido como dificil debido al desconocimiento y
los preconceptos de género de los profesionales de la salud, el proceso posterior
al diagnostico no parece mucho mas sencillo. Solo 5 de los 28 hombres (17,86%)
declaran que consideran el proceso como adecuado, frente a 16 mujeres de las 44
(36,36%). En este caso parece existir una significativa diferencia de género, algo
que tal vez pueda relacionarse con las expectativas terapéuticas y laborales:
quienes consideran que el proceso ha sido adecuado sefialan que ya conocian que
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no existia tratamiento y lo que valoran es que se les haya informado con claridad
y tener un seguimiento del proceso.

Sin embargo, para los mas abundantes que consideran que el proceso tras
el diagnéstico no es adecuado indican que tenerlo no ha supuesto ninglin cambio
en sus vidas, ni sanitario ni social. El diagndstico supone que “/o gue tengo tiene
un nombre, no eran imaginaciones mias, pero no hay solucion ni paliativos” (ID172)
y, lo que es peor, siguen enfrentandose al desconocimiento del sindrome por
parte de los profesionales a quienes deben acudir o, lo que es mas grave, a la
negacion de su existencia. Asumen la ausencia de tratamiento, pero no la carencia
de protocolos de intervencion, la desconexion entre profesionales, la persistencia
de la peregrinacion por especialistas o la ausencia de un seguimiento. Como
contrapartida, en algin caso consideran que “tengo un diagndstico, si, pero ahora
parece gue todo lo que me ocurre tiene bandera libre para relacionarse con el SPP y
no se atienden otros problemas que si se podrian tratar gue no se tratan” (ID3).

La ultima consecuencia es la escasa relevancia del diagnostico a efectos
administrativos, especialmente en los equipos de valoracion de incapacidades
(EVI) a los que consideran suspicaces ante la nueva entidad diagnostica, lo que
determinaria una incomprensién e incorrecta valoracion de las limitaciones

funcionales que sufren.

A través de una escala Likert buscamos el grado de acuerdo con algunos
enunciados frecuentes durante las entrevistas previas que habiamos mantenido.
Respondieron los 28 hombres y 43 mujeres (una no responde). En algunos casos
no lo hicieron a todos los items.

En todos los casos las desviaciones son muy elevadas, lo que marca una
gran diversidad en las contestaciones y, por tanto, en la percepcion de la
respuesta sanitaria recibida. En los textos libres también refieren, como se vera
en el ultimo apartado de este capitulo, que aprecian una evolucion, de modo que
las valoraciones actuales son mejores que las que hubiesen realizado diez afios

antes.

El mayor desacuerdo con las afirmaciones es el relacionado con la
efectividad del tratamiento farmacoldgico, especialmente entre los hombres (con
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una desviacién menor de 1). En el caso de los hombres también hay un mayor
desacuerdo (y con una desviacion menor a 1) en que los médicos de familia
tengan una informacion adecuada sobre el SPP.

Del mismo modo, el mayor acuerdo es respecto a haber tenido que
informar al médico de la existencia del SPP.
DE LA PREOCUPACION SocIAL AL OLVIDO

Uno de los aspectos que suscitan conflicto es la percepcion de que las
personas supervivientes de la poliomielitis han dejado de interesar a la sociedad,

Tabla 6. Valoracion de la adecuacion de la atencién sanitaria (Las deviaciones aparecen entre
paréntesis )

HOMBRES MUJERES TOTAL

260 255 2’58

2,62 255 RED)
_ 2,15

1,96 (0,99) 2,27 (1,22)

262

2,62 2,62 -
289 2,76

| 2,56 289 =,
2’)48 ‘l i82 2,08

191(0,79) 215

Fuente: elaboracion propia
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que, una vez que han dejado de existir nuevos casos de la enfermedad, ya nadie se
acuerda de quienes quedaron con secuelas de la misma y se enfrentan ahora al
sindrome post-polio. La memoria del esfuerzo para la integracién, de la
incorporacion al mundo laboral para ser socialmente productivos y no ser una
carga social (como se les demandaba) y de la forma de vencer los obstaculos que
se les ponia les genera un sentimiento de injusticia, de deuda pendiente, de falta
de reconocimiento social a lo aportado. Esta sensacién se acenttia ante las
dificultades administrativas para poder paliar sus necesidades.

Entre los hombres 7 consideran que no necesitan ayuda (incluso con
invalidez absoluta o del 72%), 4 no responden y 17 (el 60,71%) piensan que si.
Entre las mujeres 9 que no (incluso con un 68% de grado de invalidez), una que
no responde y las demas, 34 (77,27%), que si.

Desde la aparicion del sindrome necesitan ayuda para recorrer distancias
medias pues precisan de silla de ruedas, lo que puede convertirse en una nueva
dificultad si es manula y tienen que cargarla en el coche. Esta necesidad es
extensible a todas las actividades que impliquen cargar peso, incluidas las
compras y tareas de la casa. Consideran que tienen dificultades en el desempefio
de tareas cotidianas y s6lo en pocos casos refieren problemas para asearse y
vestirse (4 hombres).

Las mujeres coinciden en los aspectos referidos, pero introducen otros
que no son citados por los hombres o matizan los anteriores. Es mas frecuente la
referencia a las tareas de la casa en relacion a los roles de género, pero también
aluden a los problemas que les supone el trabajo fuera de casa. La pérdida de
independencia se plasma en “tampoco puedo ir a muchos sitios sola” (ID104).
Varias entrevistadas matizan las diferencias entre dias y épocas, propio del
sindrome, existiendo dias en los que las dificultades son manifiestas para asearse
y vestirse. En un caso se introduce una vertiente de la necesidad de ayuda muy a
tener en cuenta: “con los médicos y con las gestiones para el grado de discapacidad”
(ID165), lo que refleja las dificultades aludidas en otros apartados. En otro caso se
sintetiza de forma muy clara: “movilidad y esfuerzos” (ID49).

Cuando la pregunta se dirige a la necesidad de ayuda econémica, entre las
mujeres 14 consideran que no la necesitan, 8 no responden y 22 que si (50%).
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Entre estas Gltimas se alude a las necesidades para pagar a alguien que realice
tareas domésticas, la adquisicion de silla de ruedas eléctrica (o equivalentes que
faciliten la movilidad) y para fisioterapia.

Entre los hombres hay 14 que no, 4 que no responden y 10 que si
(35,71%). En este caso son ellos quienes introducen mas matices que hacen
referencia a una situacion general en la que la falta de trabajo y la dificultad para
conseguirlo (y realizarlo) o la escasa pension recibida impiden hacer frente a
multitud de gastos entre los que se encuentran los originados por el sindrome
post-polio. También se citan los gastos para eliminar las barreras arquitectonicas
de la propia vivienda, lo que ha supuesto que, en algunos casos, el sindrome post-
polio haya obligado al confinamiento de la persona afectada en su propio
domicilio.

Solo 4 hombres (14,28%) y 8 mujeres (18,18%) declaran recibir alguna
subvencién en relacién a la discapacidad. Entre las mujeres, cinco son
pensionistas y cuatro refieren la ayuda percibida por la Ley de Dependencia. Tres
hombres refieren cobrar una pension por “incapacidad” permanente total.

Respecto a las solicitudes realizadas al respecto y que fueron denegadas, 7
hombres no responden, 17 no refieren solicitud o denegacion y 4 solicitaron
alguna ayuda que les fue rechazada (14,28%). Entre las mujeres, 3 no responden,
18 no refieren solicitud o denegacion y 23 solicitaron alguna ayuda que les fue
rechazada (52,27%).

La percepcion de necesidad de ayuda en su situacién actual de salud y
discapacidad no se relaciona con los grados de invalidez y discapacidad
reconocidos, siendo estos menores a las dificultades referidas por las personas
con sindrome post-polio para el desempefio de sus actividades diarias. Esto
difiere de los estudios realizados conjuntamente en personas con polio y
sindrome post-polio, donde se refiere el rechazo a la ayuda (Mufioz et al., 2018).
Las mujeres refieren con mayor frecuencia que los hombres esta necesidad, algo
que también se produce cuando se trata de ayuda econémica. No obstante, con
mas frecuencia en los hombres, se puede rastrear la educacion recibida para negar
la necesidad de ayuda, bien de forma explicita o bien no respondiendo a la
pregunta.

159



RoDRIGUEZ-SANCHEZ JA, GUERRA I TLLNESS & SocIETY

Las ayudas econémicas recibidas en relacion a la discapacidad son muy
inferiores a las necesidades planteadas por las personas afectadas. Aunque la
recepcion de ayudas es similar entre hombres y mujeres (algo mayor en estas
Gltimas), son muchas mas las mujeres que refieren haber visto rechazadas sus
solicitudes de ayuda.

Pero, probablemente, donde mejor se manifiesta el conflicto que viven
las personas con sindrome post-polio en su percepcion del cambio de interés de
la sociedad hacia ellas es en lo relativo a las jubilaciones. La falta del
reconocimiento del SPP supuso mantener una vision estatica de la poliomielitis
y, por tanto, del grado de invalidez, que se consideraria el mismo desde que la
persona se incorpord a la vida laboral (RD 1971/1999 de 23 de diciembre). El
informe de la AETS del ISCIII propugnaba un sistema de jubilacion gradual y
flexible que se vio en parte reflejado en la Ley 35/2002 de 12 de julio. No
obstante, los problemas para conseguir la jubilacion prosiguieron: el Decreto
1851/2009 consideraba un grado igual o superior al 45% durante los 15 ltimos
afios cotizados para que pudiesen jubilarse anticipadamente quienes padeciesen
una de las afecciones, entre las que se encontraba el SPP. Lo que no se
contemplaba era que la categoria diagnostica de SPP era demasiado reciente
como para que alguien la tuviese desde hacia 15 afios y que la propia historia de
integracion de las personas con poliomielitis las llevd a que no pasasen por
revisiones periddicas de su grado de incapacidad, siendo para muchas de un 33%,
es decir, la que por defecto se concedia a quien hubiese padecido la polio o a
quien no hubiese pasado por equipos de valoracién. Los movimientos asociativos
consiguieron que en el RD 1148/2011 apareciese “secuelas de polio o sindrome
postpolio”, sin embargo, la imposibilidad de probar un grado de incapacidad del
45% constituye atn la mayor traba y la evidencia de la trampa de la supuesta
integracion (Rodriguez-Sanchez, 2012a).

EL CamINO DEL EMPODERAMIENTO: LA BUSQUEDA DE
INFORMACION

El primer paso que se suele describir en el proceso de empoderamiento es
el acceso a la informacién (Calvillo ez al., 2013). Aunque los textos hablan de que
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esta informacion es aportada por los profesionales de la salud, en el caso de las
enfermedades poco frecuentes como el sindrome post-polio son los pacientes
quienes realizan una bisqueda activa de esta informacién e, incluso, la facilitan
posteriormente a sus médicos: el 84,72% de las personas diagnosticadas de
sindrome post-polio ha buscado informacién sobre su salud por otras vias
diferentes a las facilitadas por los médicos. Existe aqui una clara diferencia de
género, pues las proporciones difieren entre el 88,64% de las mujeres y el 78,57%
de los hombres.

Si examinamos los casos de quienes no buscan informacion, de las cinco
mujeres que no lo hacen s6lo una considera que el acceso al diagnéstico fue facil
y el proceso posterior adecuado, en tanto que las cuatro restantes no responden a
su valoracion del proceso tras el diagnéstico. Para los seis hombres que no
buscaron informacion, en cuatro casos valoraron la obtencién de diagnostico
como facil, si bien sélo uno de ellos considerd el proceso posterior como
adecuado. Por tanto, aunque el 82,14% de los hombres muestra que el proceso
posterior al diagndstico no satisface sus expectativas (frente al 63,64% de las

mujeres), recurren menos a la busqueda de informacion alternativa que las

Tabla 7. Motivos para el uso de redes sociales virtuales

. HOMBRES

(25)
Fiacil R?CCSIblhdﬂdf i a0
comodidad
Rapidez de difusién 19 20
Por el anonimato que | 0
permite
Por no necesitar de . |
contacto personal
Por superar los limites -

. 8 15

geograficos

I e .
Otros i 1 (estar al dia)

ASOCIACION)

Fuente: elaboracién propia
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mujeres. Esta diferencia de género se corresponde con lo observado para el
conjunto de las 194 personas que respondieron al cuestionario, donde las mujeres
muestran un mayor acceso a fuentes de informaciéon y comunicacion,

especialmente las mediadas por las TIC.

Al preguntar especificamente por el uso de redes sociales virtuales en
Internet 2 hombres indican que no las usan, 1 no contesta y 25 son usuarios
(89,28%). En el caso de las mujeres, 7 que no, 1 no contesta, 36 que si (81,82%).
La regularidad en el uso supone que 20 mujeres (de las 36) las emplean
diariamente (55,55%) y 18 hombres (de los 25) tienen también uso diario (72%).
Segun estos datos, los hombres usan mas Internet y de una forma mas asidua.

Entre los motivos propuestos para el uso de las redes sociales en Internet

Se encuentran

17 mujeres consideran que participan activamente en las redes (47,22% de
las usuarias), 13 hombres también lo consideran asi (el 52% de los usuarios). Eso
supone que los hombres encuestados (es decir, los que refieren tener un
diagnostico de SPP) se consideran mas activos en las redes proporcionalmente
con respecto a las mujeres. La forma en que lo hacen es:

Tabla 8. Formas de participacién en redes sociales

HOMBRES (13) | MUJERES (17)

Respondo a los temas propuestos 9 (69,23%) 17 (100%)
Introduzco nuevos temas G (46,15%0) 8 (47,05%)
Acudo a eventos convocados 6 (46,15%) 6 (35,29%)
Propongo eventos presenciales 1 (7,69%) 4 (23,53%0)
Firmo manifiestos y peticiones 5 (38,46%0) 15 (88,23%)
Divulgo informaciones 12 (92,31%) 17 (100%)
Tengoun blog propio sobre el tema 2 (15,38%) 3 (17,65%)

_ i:::;:?;;:sable de la web de un grupo o | (7.69%) 3 (17,65%)
Otro 0 0

Fuente: elaboracion propia
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El tipo de actividades desarrolladas marca diferentes perfiles de activismo
social en las redes entre hombres y mujeres, con mayor compromiso por parte de
estas ultimas en todas las categorias investigadas, con la excepcién de acudir a
eventos convocados, lo que puede ser paraddjico al ser promotoras de eventos
presenciales en un porcentaje tres veces mayor al de los hombres. (7abla 9)

Sin embargo, las mujeres que reconocen participar activamente en las
redes lo hacen mas que los hombres, desarrollando un mayor nimero de
actividades: frente a un 15,38% de los hombres que realizan seis 0 mas actividades
en la red, encontramos a un 23,52% de las mujeres, entre cuyas actividades se

encuentran las de generacion de informacion en blogs y webs.

UNA RESPUESTA AL SINDROME PosT-PoLio: EL COMPROMISO
CON UN EMPODERAMIENTO REAL

Las personas que padecieron la poliomielitis, tuvieron secuelas paraliticas
y se enfrentan actualmente al sindrome post-polio han vivido profundos cambios

Tabla 9. Nimero de actividades desarrolladas en redes sociales virtuales

N° DE . HOMBRES = MUJERES
ACTIVIDADES | (13) : (17)

1 3 (23,08%) 0
2 2 (15,38%) 2 (11,76%)
3 3 (23,08%) 4 (23,53%)
4 2 (15,38%) 6 (35,29%)
5 1 (7,69%) 1 (5,88%)
6 1 (7,69%) 1 (5,88%)
7 1 (7.69%) 2 (11,76%)
8 0 1 (5,88%)
9 0 0

Fuente: elaboracion propia
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tanto personales, como colectivos y sociales en algo mas de medio siglo. Es
preciso tener una perspectiva historica para hacernos conscientes de que fueron
ellas quienes lideraron los movimientos que, durante la transicion a la
democracia, reclamaban los derechos de las personas con algln tipo de
discapacidad. La LISMI (Ley de Integracion Social del Minusvalido, de 1982), la
integracion laboral, la visibilidad social o la transformacion de los espacios
urbanos para que fuesen accesibles para todos no hubiesen sido posibles sin su
activismo. Sus movimientos sociales fueron los que contribuyeron a la asuncién
del modelo social de discapacidad (Fleischer y Zames, 2011; Rodriguez-Sanchez et
al., 2013; Martos, 2018).

Individualmente y como colectivo vivieron la forma de entender la
discapacidad del anterior modelo médico y el criterio de que la deficiencia debia
ser corregida por métodos quirtrgicos. Sin embargo, su exitosa lucha por
desmedicalizar sus vidas ha sufrido una crisis con la aparicion del sindrome post-
polio.

El sindrome supone ser nuevamente pacientes, pasar de una situacion
estatica a sufrir un proceso degenerativo cronico. Si en aquella era mas facil la
defensa de la deficiencia como una enriquecedora diversidad funcional, desde el
dolor y la debilidad de éste la medicina y los profesionales de la salud vuelven a
ser necesarios. Hay que comprender los elementos biograficos de intervenciones
quirtrgicas y largas estancias hospitalarias para poder valorar adecuadamente lo
que esta nueva situacion tiene de conflicto para quienes la experimentan. El
cuerpo no normativo, pero plenamente asumido con sus capacidades, es vuelto a
evaluar por los médicos para diagnosticar y otorgar el grado de incapacidad. Son
nuevamente los profesionales quienes cuestionan y legitiman.

Por eso, esta experiencia traumatica de retroceso se ve incrementada
cuando desde el desconocimiento se cuestiona la existencia del sindrome o no se
da una respuesta adecuada a las necesidades sociosanitarias. Un profesional debe
tener presente que los actuales pacientes de sindrome post-polio fueron los
antiguos pacientes pediatricos de polio y que manifiestan su derecho a cuestionar
por qué no fueron vacunados, si tantas intervenciones quirurgicas fueron
necesarias o si la consigna del esfuerzo como tnica forma de integracion no ha
sido la desencadenante del sindrome. Su memoria colectiva se incardina en la
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historia de una epidemia que concitd temores y también una respuesta cientifica
y social, algo que contrasta con la sensacion de evitacidn, negacién u olvido que
parecen exhibir profesionales de la salud, autoridades sanitarias y medios de
comunicacién hacia un sindrome que, por su prevalencia, se clasifica como
“raro”. Que los supervivientes de la polio se designen a si mismos en Espafia
como “victimas”, a diferencia del resto del mundo, no es casual y debe ser tenido
en cuenta (como expresa ID 51: “Reconocer que somos victimas de una negligencia,
que muchos hemos podido integrarnos, con normalidad, en la sociedad con todas las
obligaciones y que ahora que necesitamos mds ayndas técnicas y econdmicas, nos las
faciliten”); ast como su conciencia de ser “los siltimos de Filipinas®, una
autodefinicion pesimista mas proxima a la del resto de personas con secuelas de
polio que saben que cuando ellas desaparezcan también lo hara el problema del
sindrome post-polio.

Pese a la valoracién que las personas encuestadas hacen de lo conseguido
hasta ahora, hay unanimidad al entender que la situacion sanitaria y social no es
satisfactoria para ellas y es interpretada como deuda historica (ID73: “Y sobre
todo que las Instituciones Piblicas nos consideren y nos pongan los medios para que
tengamos una buena calidad de vida, ya que hemos estado olvidados tantos afios...”;
ID172: “Nunca podrin reparar todas la injusticias cometidas con nosotros, pero por
lo menos, nos podrian dar un final de la vida digno”). De hecho, gran parte de los
que se consideran que han sido logros siguen presentes como temas pendientes,

en parte por existir grandes diferencias entre comunidades autonomas.

Consideran que es necesario que exista un reconocimiento real de la
existencia del sindrome y de la situacién de las personas que lo padecen. Las
principales reivindicaciones por conseguir son de tipo sanitario, pero también
legal y social. Perciben en todos los casos la necesidad de protocolos especificos
en atencion primaria, las unidades multidisciplinares especializadas, la asistencia
rehabilitadora y la investigacion, todo ello para posibilitar diagnosticos y
tratamientos adecuados. En los aspectos legales reclaman una legislacion que
considere sus circunstancias particulares de integracion a la vida laboral para
permitir una jubilacién anticipada y unas pensiones dignas. Ademas de estos
aspectos economicos reclaman prestaciones para ayudas técnicas, en especial para
las que permitan el desplazamiento.
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La accesibilidad, uno de los primeros objetivos de los movimientos
asociativos de discapacidad, sigue estando en la lista de objetivos por lograr, en
buena medida por la denuncia del incumplimiento de lo legislado. Hacen asi
explicita la escasa concienciacion del conjunto de la sociedad hacia los problemas

que viven.

El dltimo punto que se repite cubre diferentes aspectos e incide en la
dimension historica del problema, pues es el reconocimiento de la negligencia en
materia sanitaria durante el franquismo que, al retrasar las campaifias de
vacunacion, provoco la aparicion de casos que podian haber sido evitados (“Mds
union entre afectados, para lograr el reconocimiento por parte del estado de la gran
problemadtica gue en su dia causo en nuestro pais la negligencia por parte de las
antoridades que no pusieron las medidas adecuadas de todos los afectados por el virus
de la polio” 1D275). Esta percepcion de deuda histérica se acentta cuando
consideran el esfuerzo personal y colectivo realizado por las personas con
secuelas de poliomielitis para integrarse socialmente y en el mundo laboral y
experimentan el actual desinterés social hacia sus problemas.

Conseguir estos objetivos pasa necesariamente por que las personas con
sindrome post-polio se empoderen como pacientes. El empoderamiento no
puede ser contemplado como concesion en la que los profesionales aportan
informacion a los pacientes para ayudarles en la toma de decisiones. Las personas
con sindrome post-polio han alcanzado habitualmente los niveles superiores de
empoderamiento descritos por Falcio Reis (2011) y son proveedoras de
informacion entre pares; sin embargo, eso parece insuficiente para conseguir
transformar una situacion que perciben como injusta e insatisfactoria. Debemos
tener en cuenta que el empoderamiento no procede exclusivamente de la agencia
personal y la asuncion del rol de paciente experto, sino que, para que sea real, la
experiencia personal debe ser validada externamente en el entorno afectivo,
social, institucional y sanitario (Pick er al, 2007). Los nuevos pasos del
empoderamiento deberian conducir al reconocimiento para estos pacientes de su
caracter de especialistas en experiencia y su integracion en plataformas de
activismo basado en la evidencia, segin ha sido propuesto por Rabeharisoa et al.
(2014), donde la integracion en redes plurales especializadas, en las que el
reformismo prime sobre la confrontacién, permita la reconfiguracién de los
problemas y, con ello, vislumbrar posibles soluciones.
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