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INTRODUCCION

En este aifio 2024 se ha intensificado nuestro tiempo de dedicacién al trabajo conjunto
con las asociaciones miembros de la recientemente creada Federacién Espafola de
Polio- Polio Espafia. Han sido muchas las reuniones mantenidas para crear e ir “dando
peso” a dicha Federacidon ante las instituciones, tanto a nivel central como
autondmico.

Estamos satisfechos de haber conseguido, con gran esfuerzo, la creaciéon de la
Federacién Polio Espaia, siendo conscientes de que es mucho el trabajo que queda
por hacer para que a las personas afectadas de polio se nos escuche con rigor vy
eficacia.

Hemos conseguido mantener nuestras actividades de Autoayuda y Servicio, la
“Convocatoria de Ayudas para Terapias, Apoyo domiciliario y Ayudas Técnicas”, el
convenio para asesoramiento juridico y demas servicios de mediacidn socio-sanitaria.

Destacar también que ACOPYPOS ha estado presente, a nivel divulgativo, en el XXXIV
Congreso Nacional de Enfermedades Neuromusculares celebrado en Madrid.

Se han impulsado Encuentros de Convivencia, mensuales, puntuales y anuales, para
fomentar la cohesidon y el afecto entre las personas asociadas.

Es mucho lo que queda por hacer, para llegar a lograr el fin Gltimo de esta asociacion y
del resto de asociaciones de polio, que no es otro que el conseguir una mayor calidad
de vida en igualdad de derechos con el resto de la ciudadania.

En 2025 llega el momento de renovar el Equipo Directivo de esta asociacion.
Esperamos que, con la renovacién, ACOPYPOS continle con mayor fuerza, ilusién y
tesdn esta andadura, iniciada hace ya casi 12 afios. Confiamos en la colaboracién de
todas las personas asociadas para seguir hacia delante con este proyecto.

LA JUNTA DIRECTIVA
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DENOMINACION DE LA ENTIDAD

Asociacion Cordobesa de Afectados de Polio, Post-polio y sus Efectos Tardios
(ACOPYPOS). Constituida el 16 de Julio de 2014 y aprobada su constituciéon por la
Delegacién del Gobierno de Justicia e Interior el 24 de Octubre de 2014 por tiempo
indefinido.

REGIMEN JURIDICO

ACOPYPOS es una organizacion asociativa sin animo de lucro, no gubernamental. Se
regula al amparo de lo dispuesto en el articulo 22 de la Constitucién Espaiiola, la Ley
Organica 1/2002, Ley 4/2016 de Asociaciones de Andalucia y demas Disposiciones
vigentes dictadas en desarrollo y aplicacion de aquélla.

DATOS IDENTIFICATIVOS

Domicilio social de la entidad: Camino Viejo de Almoddvar, s/n — 14005- Cérdoba
email: acopypos@hotmail.com

email corporativo: info@asociacionacopypos.org

Web: www.asociacionacopypos.org

Teléfono: 617147513

Facebook: https://www.facebook.com/AcopyposAsociacion/

TWITER: @acopypos

Direccidn sede: Centro Civico Poniente Sur

Camino Viejo de Almoddvar, S/N — 14005- Cérdoba

DATOS REGISTRALES

- N2 Registro Provincial de Asociaciones n? 08731.

- CIF N2 G56009947

- Reg. De Entidades, Servicios y Centros de Servicios Sociales n2 AS/E/7833
- Censo Salud de Andalucia n? 1613

— Registro Municipal de Asociaciones y Entidades n21760/2014
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— Registro General Entidades de Voluntariado de Andalucia n2 2675
— Registro Asociaciones Pacientes Hospital Universitario Reina Sofia n? 167

— Registro Asociaciones Diputacion de Cérdoba n2 1072

OBJETIVOS GENERALES

- Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas de Polio, crear redes de apoyo
mutuo y trabajar por una sociedad mds igualitaria para con las personas con movilidad
reducida o diversidad funcional y sus familias.

- Proporcionar informacién sobre los Efectos Tardios de la Polio y el Sindrome
Postpolio (SPP) reconocido por la OMS con el cédigo G-14, no sélo a los afectados y
familiares, sino a la sociedad en general y a los profesionales de la Salud.

- Sensibilizar a la sociedad de lo que supone padecer una enfermedad degenerativa
con movilidad reducida.

- Promover, orientar e impulsar la ayuda mutua entre los miembros de este colectivo y
patologias afines.

- Colaborar con aquellos organismos, instituciones y entidades, uniendo esfuerzos y
participando en todas aquellas actividades que sean compatibles con los fines de
ACOPYPOS.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Facilitar a los afectados de Polio el acceso a una Rehabilitacion Integral impartida por
profesionales especializados en Neuro-rehabilitacion.

- Instar a las instituciones publicas y privadas para que los afectados de polio,
Sindrome Postpolio y sus efectos tardios reciban periddicamente, por parte de las
mismas, tratamiento rehabilitador y atencién interdisciplinar e integral por personal
cualificado, con el fin de potenciar y mantener sus capacidades residuales.

- Difundir la problematica de las Personas con Secuelas de Polio y sus Efectos Tardios,
instando, si fuera preciso, a los organismos publicos y a los particulares la adopcion de
las medidas y acciones pertinentes para lograr su completa integracién en una vida
normalizada.

Pagina 4 de 29




Asociacion Cordobesa de Polio y Postpolio- ACOPYPOS -
MEMORIA DE ACTIVIDADES 2024

- Velar por el cumplimiento e implantacion de normativas que favorezcan la atencion
de las Personas con Secuelas de Polio y sus Efectos Tardios.

-Ofrecer apoyo psicolégico y social, potenciando la ayuda mutua entre los afectados de
Polio y personas con movilidad reducida.

-Colaborar con entidades, colectivos e instituciones en la eliminacién de barreras de
todo tipo para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas.

- Orientar en las gestiones de Valoracion de la Discapacidad, Dependencia, jubilacion
anticipada y ayudas especificas.

RELACIONES INSTITUCIONALES

ACOPYPOS, en el desarrollo de su actividad, mantiene relacién con las siguientes
instituciones y entidades:

- Federacion Espafiola de Polio (POLIO ESPANA).

- Real Patronato de Discapacidad.

- Centro de Valoracién y Orientacién de Discapacidad de Cérdoba.
- Hospital Universitario Reina Sofia.

- Excmo. Ayuntamiento de Cérdoba.

- llustre Colegio de Médicos de Cérdoba

- Delegacion Territorial de Salud y Consumo en Cérdoba.

- Excma. Diputacion Provincial de Cordoba.

- Federacién Provincial de Discapacitados Fisicos (FEPAMIC).

- Federacién Espafiola de Enfermedades Neuromusculares (ASEM).
- Asociacién Cordobesa de Esclerosis Multiple (ACODEM).

- Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras (CREER).

- Asociacion Malaguefia de Polio y Post-Polio (AMAPYP).

- Asociacion Valenciana de Polio

- Asociacidon Madrilefia de Polio

- Asociacion Sevillana de Polio

- Asociacion Catalana de Polio

- Asociacion de Polio de Euskadi

- Asociacién de Polio y Discapacidad de Cadiz —APODI

- Alianza Andaluza por la Polio

Pagina 5 de 29




Asociacion Cordobesa de Polio y Postpolio- ACOPYPOS -
MEMORIA DE ACTIVIDADES 2024

BENEFICIARIOS

La actividad de ACOPYPOS estd abierta a todos los afectados de Polio de Cérdoba vy
provincia, cuyo numero asciende a 1364 personas, segun datos aportados a esta
entidad por el Centro de Valoracién y Orientaciéon de Discapacidad de Cérdoba, asi
como a cualquier persona con polio o con movilidad reducida sensible a nuestros fines

y objetivos.

COLABORADORES

hE

AYUNTAMIENTO DE CORDOBA

Delegacién de Participacién Ciudadana

Federacion de Entidades de

y Sindrome lio de Espana
PolioEspaia

G133567a1

® \ Federacién ‘“
I OSQ' I ' PATRICIA SERRANO

ABOGADOS
. . \“F"'z-ef"
\ FEPAMIC"® I
Federacién Provincial de Asociaciones ILUSTRE COLEGIO OFICIAL
\ de Personas con Discapacidad Fisica DE MEDICOS DE CORDOBA

y Orgénica de Cérdoba

/ S Senvicio Andalz de Salud
T CONSEJERIA DE SALUD

Hospital Universitario Reina Sofia
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LINEAS DE ACTUACION

Para la consecucién de los objetivos se han desarrollado actividades en torno a tres
lineas estratégicas de actuacion:

12 linea: Autoayuda y atencidn Post-polio.

22 Linea: Divulgacién de los Efectos Tardios de la Polio.

32 Linea: Participacién Social y Cultural.

SERVICIOS Y AYUDAS

A.- SERVICIOS PRESTADOS:

1.- Orientacion y ayuda en informacion general sobre Sindrome Postpolio, atencién
sanitaria, tramitacion de solicitudes y gestion de documentos.

Durante este afio 2024 han solicitado y recibido ayuda a través de este servicio 29
personas.

Seguimos teniendo solicitudes para pedir informacién y asesoramiento desde distintos
puntos de nuestra geografia, entre los que cabe destacar:

Un familiar de afectado de polio de Madrid.

- Una persona afectada de polio que nos llamé de Andujar.

- Un afectado de polio de Santander.

- Un afectado de polio de Almeria.

- Un afectado de polio de Caceres.

- El marido de una afectada de polio de Bailén.

- Seis personas afectadas de polio de Cérdoba y provincia.

- Asi como varias de las personas asociadas a nuestra entidad que han solicitado
ayuda y orientacion.

2.- Atencion Psicoldgica.
Durante 2024 no hemos recibido solicitud de ayuda de este servicio.
3.- Asesoramiento juridico gratuito

De este servicio se han beneficiado 2 personas.
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4.- Informacién, asesoramiento y orientacion sobre jubilacién anticipada por polio,
grado de discapacidad, prestaciones, viviendas adaptadas, accesibilidad en
comunidades de vecinos y temas varios.

A través de este servicio hemos atendido a 8 personas.

B.- AYUDAS ECONOMICAS:

Por quinto afio consecutivo hemos ofrecido una Convocatoria de Ayudas Econédmicas
para Terapias y Servicios a las personas asociadas para los siguientes servicios y
terapias:

TIPO DE AYUDA N2 socios/as beneficiarios/as

Ayuda para servicio a domicilio por empresa privada 1
a eleccion de la persona beneficiaria

Fisioterapia en centro privado
a eleccién de la persona beneficiaria 19
y /o terapia craneosacral

Ayuda para gastos de ortopedia 3
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RESUMEN DE ACTIVIDADES REALIZADAS EN 2024

ENERO
8 Enero

Asistencia a invitacién de reuniéon informativa para preparar la Conmemoraciéon del 75
Aniversario de la Proclamacion Universal de los Derechos Humanos, convocada por Amnistia
Internacional y Asociaciéon Los Califas, lugar: Saldn de Actos Centro Civico Poniente Sur. Asisten
tres personas de la Junta Directiva de nuestra entidad.

11 enero

Nuestro presidente hace entrega de 30 portalapiceros divulgativos de ACOPYPOS al hospital
Reina Sofia.

Por la tarde

Reunidn de la Comision de Salud de Asociaciones Espanolas de Polio, asiste la secretaria de
nuestra entidad.

12 enero

Reunion de la Comision de Comunicacion de Asociaciones Espaiolas de Polio, en
representacién de ACOPYPOS asiste la secretaria de la entidad.16 de enero

Reunidn del Grupo General de Asociaciones Espafiolas de Polio, asiste en representacién de
ACOPYPOS la secretaria y un socio de la entidad.
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18 enero

Reunién de Junta Directiva, para valorar las solicitudes de ayuda a ACOPYPOS de nuestros/as
socios/as para terapias o servicios; y aprobar cuantia de dichas ayudas en 2024.

30 Enero

Participacidn en las Jornadas conmemorativas del 75 Aniversario de la Proclamacion de los
Derechos Humanos, el dia de la No Violencia y la Paz. Jornadas celebradas en nuestra sede del
Centro Civico Poniente Sur.

CONMEMORACION DEL 75 ANIVERSARIO
DE LA DECLARACION UNIVERSAL DE LOS DERECHOS HUMANOS
(CENTRO CIVICO DE PONIENTE SUR)

MARITES, 30 DE ENERO (1830 HORAS).
1. INAUGURACION
Juan Andeés de Granein (Presidente del ©. M. C C ). José Mannel

Matencio (A V Los Califas, Jose Luis Ortega (Ammistia
Internacional)

2 DIALOGOS SOBRE LOS DERECHOS HUMANOS
Y LA NO VIOLENCIA.

AL F. "Yerbabuena™, “Ammistio usernacional”,
Secretariado Gitano™. A LI "Emigrantes
5 AL O “Polio y Pastpolio™
2 oo VLES. Alhaken 117

3 PRESENTACION DE LA EXPOSICTON:

C“DERECHOS HUMANOS: PRESENTE Y FUTURO™.
Jose Luis Ortega (Grupo Local de Anunstin lnternacionnd)

VIERNES, 2 DE FEBRERO (18 HORAS)

1. LECTURA DE DERECHOS HUMANOS Y DE LA INFANCLAL

Grupos ¥ ASOCIciones PATtcipaies
Alunmindo de 105 Ceniros Educativos de Prinmria v Secundarin

2 ACTO FLAMENCO A PALOS™:
ET AMENOOAPAR VPARAT A BERET Niia

Estas Jornadas, ademads de visibilizarnos, nos dan la oportunidad de conocer y de que nos
conozcan, por ello creemos que nuestra participacion sélo serd un primer paso para que
sigamos colaborando muy estrechamente entre las Asociaciones del distrito y muy
especialmente con la Asociacion Vecinal Los Califas que, desde ahora, desea no sélo nuestra
participacién, sino que los consideremos como uno de los nuestros.
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6 Febrero

Reunidn online con diputado socialista, afectado de polio, D. Emilio Saez y dos diputadas
mas, Carmen Andrés, Merce Perea. Se han comprometido a organizar una Jornada
Parlamentaria sobre la polio y a seguir apoyando que se desarrolle la Disposicién Adicional
Undécima de la Ley de Memoria Democratica.

7 Febrero

Asistimos a la Jornada sobre Hogar Digital
celebrada en el saléon de actos de
FEPAMIC, que nos mostré la
independencia que nos puede ofrecer una
vivienda digitalizada.
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27 Febrero

Reunidn online de la Agrupacidon de Asociaciones Espaiiolas de Polio con el Secretario de
Estado de Memoria Democratica, D. Fernando Martinez Lopez.

En dicha reunién también estuvieron presentes D. Jaime del Rey Gémez-Morata (participante
en la Comision de Expertos sobre Polio del Real Patronato de Discapacidad), Zoraida Hijosa
Valdizan (Directora General de Atenciéon a las Victimas y promocion de la Memoria
Democratica), D. Alfonso Berlanga Reyes (Director de Gabinete de la Secretaria de Estado de
Memoria Democratica en Ministerio de la Presidencia). En dicha reunidn D, Fernando Martinez
nos aclaro que su funcién es de mediadores para vigilar, velar y exigir que se desarrolle la ley
de Memoria Democratica y, en el caso que nos incumbe, la Disposicién Adicional Undécima de
dicha Ley. Va a intentar que nuestra Agrupacion de Asociaciones esté en la Comisidn de
Trabajo de Expertos sobre Polio del Real Patronato de Discapacidad.

23 Abril

Con el objetivo de dar a conocer nuestra asociacién, participamos activamente en la
celebracién del Dia Internacional del Libro, junto con otras asociaciones del distrito, en la
biblioteca del Centro Civico Poniente Sur.

Donacion a la biblioteca de dos ejemplares del libro “Suefios en la Mirada”, un libro de mini
relatos escrito por varias personas espafiolas afectadas de polio.
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26 Abril

ASAMBLEA VIRTUAL DE FEDERACION ASEM

Al
™

L1

La asamblea anual de Federacion ASEM se celebrd de forma virtual el viernes 26 de abril, con
la participacion de ACOPYPOS y representantes de 32 entidades miembro.

Durante la sesién online, se confirmd la incorporacién de dos nuevas entidades: Charcot-
Marie-Tooth Espafia y GBS|CIDP-Espafia PoliNeuropatias Inmunomediadas, sumando asi un
total de 34 asociaciones federadas.

Se revisd la actividad del afio anterior y se planificaron futuros proyectos y actividades,
abordando ademas temas fundamentales para el colectivo de las enfermedades
neuromusculares.
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La jornada concluyd con un espacio para preguntas, fomentando el intercambio de ideas entre
participantes y resolviendo dudas surgidas durante la sesion.

La Asamblea General Ordinaria fue un espacio de discusion y toma de decisiones importante
para la federacion y sus miembros, destacando el compromiso continuo con las personas
afectadas por enfermedades neuromusculares y sus familias.

7 Mayo

REUNION DE ASOCIACIONES DE POLIO

En dicha reunién se ha revisado el borrador de los Estatutos con el objetivo de crear una
federacién espafiola de entidades de polio. Dicho borrador ha sido también revisado por un
grupo de abogados para supervisar su legalidad antes de ser registrada la federacion.
Quedamos emplazadas para reunirnos a mediados de junio, fecha en la que las distintas
entidades habran sometido a votacidon, en asambleas extraordinarias de cada una, la
pertenencia o no a dicha federacién.

= ILO0Des Py OLnenERVETIL B

21 Mayo

Jornada de Convivencia en la Feria de Cérdoba

T er PR SUNUS FERIT
v, S0hios |

SIII.IMIIIIIID
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27 Mayo

Reunion online de asociaciones espariolas de polio, para dar una respuesta conjunta al
correo recibido del Real Patronato de Discapacidad.

Grabando  Sonido original par misiea: desactivado

Teresa Salort

s Sakort

Gracia Acedo As...

JUNIO
4 Junio

Celebracion de la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de ACOPYPOS.

25 Junio

Celebracion de la I Asamblea de la Federacion Polio Espafia para aprobacion
definitiva de sus Estatutos y logotipo.
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Gracia Acedo Aso...

iPhone 8

h \
y

y de Espaiia
PolioEspaia
19 junio

Recibimos en donacidn, de una persona anénima, unas pulseras divulgativas disefiadas
con el logo y nombre de ACOPYPOS.

OCTUBRE

Semana del 20 al 26 octubre
Con motivo del Dia Mundial de Lucha Contra la Polio se realizan varias actividades:

a) Video divulgativo en RRSS de ACOPYPOS, en pantalla luminosa de Federacion
FEPAMIC.
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Reproductor multimedia

ASOCIACION CORDOBESA ) JGHEMOS POR SU ERRADICACION Y POR LA
ATENCION SOCIOSANITARIA DE LAS
PERSONAS QUE AUN HOY VIVEN CON LA POLIO

DE POLIO ¥ POSTPOLIO

b) Cartel divulgativo.

LAS VOCES QUE NO SE ESCUCHARON,
AHORA RESUENAN CON FUERZA

ESCUCHEMOS, COMPRENDAMOS Y ACTUEMOS

Acopypos ASOCIACION CORDOBESA DE POLIO Y POSTPOLIO
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c) Entrevista a nuestro presidente publicada en RRSS de ACOPYPQOS, en la web
de la Federacion FEPAMIC. (Ver Anexo)

https://fepamic.org/francisco-fernandez-escudero-presidente-de-acopypos-nuestra-
discapacidad-se-podia-haber-evitado-no-debemos-olvidarlo-para-que-no-se-repita-
en-ningun-lugar-del-mundo/

d) Slogan publicitario en autobuses urbanos de AUCORSA.

DIA DE LUCHA CONTRA LA POLIO

- }
—

Pagina 18 de 29


https://fepamic.org/francisco-fernandez-escudero-presidente-de-acopypos-nuestra-discapacidad-se-podia-haber-evitado-no-debemos-olvidarlo-para-que-no-se-repita-en-ningun-lugar-del-mundo/
https://fepamic.org/francisco-fernandez-escudero-presidente-de-acopypos-nuestra-discapacidad-se-podia-haber-evitado-no-debemos-olvidarlo-para-que-no-se-repita-en-ningun-lugar-del-mundo/
https://fepamic.org/francisco-fernandez-escudero-presidente-de-acopypos-nuestra-discapacidad-se-podia-haber-evitado-no-debemos-olvidarlo-para-que-no-se-repita-en-ningun-lugar-del-mundo/

Asociacion Cordobesa de Polio y Postpolio- ACOPYPOS -
MEMORIA DE ACTIVIDADES 2024

e) Entrevista radiofonica a Monserrat Cobos, fisioterapeuta del Centro de
Neurorrehabilitacion de FEPAMIC.

https://www.ondacero.es/emisoras/andalucia/cordoba/audios-podcast/mas-de-
uno/cuidados-enfermos-polio 202410226717807d596dfb0001cccf49.html

f) Lectura compartida del Manifiesto en el Centro Civico Poniente Sur y
grabacion, de dicha lectura en un video, para publicar en las RRSS de
ACOPYPOS.

https://www.facebook.com/reel/1322723685277344/?s=single unit

®
o 8 A

& Asociacion Acopypos
! C 0 or Asociacin Acopypos
@

4 de octubre de 2024 ' &
ESCUCHEMOS, COMPRENDAMOS Y
ACTUEMOS##sindromepostpolio #postpolio
#neuromusculares #discapacidad #re
Ver mas

OD 1uy 15 ma 1@ 29

Ver mas insights de videos

b Me gusta

g) Publicacion del Manifiesto conjunto realizado por las asociaciones de
Federacion Polio Espafia. (Ver ANEXO I).
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h) Encuentro de convivencia con personas asociadas y familiares en el Salon de
Actos de la federacion FEPAMIC.
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NOVIEMBRE
8 Noviembre
ACOPYPOS estuvo presente en el panel de recepcion del XXXIV Congreso Nacional

de Enfermedades Neuromusculares, con una presentacion de la patologia poliomielitica
y sus secuelas.

.
! R

0 bt Ve e e
2o Eavorasia ey e ewrsacadavee

17 noviembre

Mesa Informativa con motivo del Dia de las Enfermedades Neuromusculares.

Asosideion Cordotesa

de Potio Y Pogtpotio
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19 Noviembre

Asistimos a la manifestacién en apoyo de la defensa de una financiacién justa de los
Centros que atienden a personas con discapacidad.

-2

PARROQUIA" DE SAN NICOLAS DE LA VI

28 Noviembre

Realizamos el siguiente Taller de Salud sobre Nutricion Saludable.

Derribando
mitos: gqué
significa
realmente
comer sano
CHARLA COLOQUIO CON LA DIETISTA
CRISTINA AREALES.

JUEVES 28 NOVIEMBRE. 17: 00 .
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DICIEMBRE

Creamos nuestra felicitacién navidefia para enviar a todas las personas e
instituciones que han colaborado durante el presente aiflo con nuestra asociacion.

FELICES NAVIDADES
llenas de PAZ y AMOR
Que el proximo ano 2025 nos
traiga SALUD y BUENOS
MOMENTOS para celebrary

compartir

/. fte /ﬂ,ﬁﬁ{/ ﬂg'/_/

Les desea:

ACopypos ASOCIACION CORDOBESA
POLIO ¥ POSTPOLIO

Cordoba, Diciembre 2024
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ANEXO |

Cérdoba 24 de octubre 2024

ENTREVISTA AL PRESIDENTE DE ACOPYPOS

Entrevista a D. Francisco Fernandez Escudero, presidente de ACOPYPOS

Pregunta: A lo largo de los afios, las personas afectadas por la polio han sido relegadas a un
segundo plano. ¢Como ha sido tu experiencia en cuanto a la visibilidad y el reconocimiento
de las secuelas de la polio?

Efectivamente nuestra experiencia nos dice que hemos sido relegados a un segundo plano en
multiples aspectos de la vida, por eso decimos que somos los grandes olvidados.

- En nuestro pais nos han olvidado para hacer un registro oficial de afectados de polio
y sindrome postpolio (SPP), al igual que existe para muchas otras patologias. A dia de
hoy no se sabe el nimero de afectados de polio que vivimos en Espafia.

- Nos han olvidado a la hora de establecer un protocolo de atencidn sanitaria y social.
Nuestra afectacién es crénica desde la infancia y el sindrome postpolio es una
patologia neurodegenerativa que la padecemos entre el 50 y el 80 % de las personas
afectadas por el virus de la polio en la infancia.

Nuestro sistema sanitario actual funciona por protocolos de atencion. Por ejemplo, existen
protocolos de atencién para patologias crénicas como la diabetes, la hipertension,
esclerosis multiple, ELA, alzhéimer, Parkinson, asma, sida, epilepsia, EPOC, etc. Sin
embargo, pese a que la polio es crénica y la venimos arrastrando desde la infancia, nuestro
sistema sanitario no ha establecido aun un protocolo de atencidn para los afectados de
polio.
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- Nos han olvidado en los Programas de Estudios de las Facultades de Medicina. La
polio ya no se estudia como patologia en la universidad, sélo se nombra de pasada
como patologia del pasado. Los actuales médicos de Atencién Primaria no conocen la
polio ni el Sindrome Postpolio.

Entre nuestros asociados se da con frecuencia el caso de asistir a la consulta de

atencién primaria, decir que padeces polio y tener que explicar al facultativo qué es la
polio y a qué se debe tu problema de movilidad.

- Nos tienen olvidados a la hora de investigar las causas y el tratamiento del Sindrome
Postpolio.
Existe la creencia equivocada de que somos pocos los afectados y es una patologia

proxima a la extincidn. Sin embargo, de todos es conocido el reciente brote de polio
acaecido en Gaza, asi como, la deteccidn del virus de la polio en una depuradora de
aguas residuales en la zona del Besos de Barcelona.

Por otra parte, teniendo en cuenta la persistencia del poliovirus en zonas endémicas
del mundo, como Pakistdn y Afganistdn, no puede descartarse que a escala global
mundial puedan aparecer casos importados.

Y a las personas que la polio atacd con fuerza dejandoles serios problemas de movilidad, los
han tenido olvidados desde la infancia a la hora de acceder, en condiciones de igualdad, a la
educaciodn, al trabajo, al ocio, a la socializacidn entre iguales y a la salud integral, tanto fisica
como emocional.

Ahora cualquier patologia traumatica de estas caracteristicas cuenta con atencién psicoldgica,
nosotros hemos salido, y seguimos adelante, sin ningln tipo de atencidn en salud integral.

P: El sindrome postpolio sigue siendo poco conocido. é{Podrias explicarnos en qué consiste y
cémo afecta tu vida diaria? ¢ Qué sintomas son los mas dificiles de manejar?

El sindrome postpolio (SPP), reconocido por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) con el
codigo G-14, es una patologia diferente a las secuelas de poliomielitis que aparece 15 6 20
afios después de la infeccién causada por el virus infantil de la polio. Es una patologia
neuromuscular y degenerativa cuyo primer sintoma es la aparicién inesperada de una nueva
debilidad e hipertrofia muscular en partes del cuerpo aparentemente no afectadas por la
polio, ademds de fatiga neuromuscular, dolor muscular y articular, serias disfunciones
respiratorias, disfagia, disartria, intolerancia al frio, dificultad para concentrarse y apnea del
suefio entre otros sintomas.

Todos los sintomas son de muy dificil control, aunque es de destacar el cansancio o fatiga
neuromuscular y las disfunciones respiratorias. Estos sintomas repercuten seriamente en
nuestra vida diaria, dificultando el hacer planes de un dia para otro, pues nunca se sabe si al
dia siguiente te vas a encontrar con fuerza para realizar determinada tarea.
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P: En el manifiesto se menciona la indiferencia social hacia quienes sufren sindrome
postpolio. ¢{Como crees que podriamos cambiar la percepcion de la sociedad y mejorar el
apoyo a las personas que padecen esta condicion?

Pues la principal herramienta es la informacion, lo que no se conoce no existe. Para paliar
esta indiferencia los medios de comunicacidn tenéis un papel fundamental.

En todos los medios de comunicacién se habla mucho y hay campafias sobre ELA, Alzehimer,
cancer, ..., patologias sin duda muy devastadoras. La polio no lo es menos, no se puede ser
indiferente ante una patologia, aun no erradicada, que ataca primordialmente a nifios
menores de cinco afios dejandole de por vida el cuerpo paralizado, ni ante un sindrome
postpolio que en la edad adulta afiade a dicha paralisis unos sintomas nuevos como los que he
mencionado con anterioridad.

P: El Dia Mundial de la Polio busca crear conciencia sobre la lucha contra esta enfermedad,
pero écrees que también se le da suficiente importancia a la realidad del sindrome postpolio
en estas conmemoraciones?

El Sindrome Postpolio es mas desconocido aun que la polio, pues hasta hace pocos afios no ha
sido reconocida su existencia por la Organizacién Mundial de la Salud. En el Dia Mundial de la
Polio nuestro objetivo es crear conciencia no sélo sobre la erradicaciéon de esta enfermedad,
sino también sobre la necesidad de una atencién socio-sanitaria de calidad que mejore, en
parte, la calidad de vida de las personas afectadas y sus familias.

P:éQué opinas sobre el estado actual de los servicios médicos y sociales para quienes
padecen sindrome postpolio? é¢Crees que las politicas publicas estan adaptadas a las
necesidades de los afectados?

Pues a dia de hoy el estado de atencién sanitaria del Sindrome Postpolio lejos de mejorar ha
empeorado. Con suerte, anteriormente, a los diagnosticados de SPP en Cérdoba nos realizaban
un seguimiento neuroldgico de forma anual, pero desde hace tres afios ese seguimiento
periddico ha pasado a realizarse cada dos afos. Los motivos que nos dan es que son muchos
los pacientes con enfermedades neuromusculares y no hay suficientes especialistas para
atenderlos.

Las politicas publicas a la vista estéa que son claramente insuficientes. A dia de hoy el Unico
tratamiento, para paliar y prevenir el deterioro que produce el SPP, es una neuro-
rehabilitacion continua, tratamiento que no se nos proporciona por la sanidad publica.

P: ¢éComo valoras el papel que juegan asociaciones como ACOPYPOS en la lucha por los
derechos y la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas por la polio y el
sindrome postpolio?

Las asociaciones hacemos lo que podemos, ten en cuenta que somos asociaciones gestionadas
por los mismos afectados de polio que, como he dicho anteriormente, no podemos prever hoy
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la energia con la que nos vamos a levantar mafana para realizar cualquier actividad, a ello se
suma que nuestra edad oscila entre los 50 y 70 afios. Lo que pensamos hacer en un dia puede
gue necesitemos dos semanas para realizarlo e incluso a veces desistir de hacerlo por no tener
fuerzas para ello.

No es lo mismo una asociacion gestionada por madres y padres jévenes que defienden los
derechos de sus hijos que una asociacién como la nuestra. A ello se afiade que no hay mucha
colaboracidn por parte de los propios afectados porque, cada vez mads, tenemos perdidas las
esperanzas de que nuestra situacién vaya a mejorar.

P: Recientemente se ha creado la Federacién PolioEspaiia, de la cual ACOPYPOS es miembro.
¢Qué impacto crees que tendra esta nueva federacion en la lucha por la visibilidad y el apoyo
a los afectados?

Si, las asociaciones espafiolas de polio, que hemos querido, nos hemos unido y estamos
trabajando conjuntamente desde hace casi afio y medio. La administracidn nos pedia para
comunicarnos con ella que nos uniéramos en una voz Unica y hemos hecho el esfuerzo para
hacerlo. El pasado 2 de julio se creé la Federacion de Entidades de Polio y Sindrome
Postpolio de Espana, Polio Espana.

Nos reunimos, y estamos en contacto continuo, con las instituciones gubernamentales
competentes en la materia para intentar consensuar una hoja de ruta que desarrolle la
Disposicion Adicional Undécima de la Ley de Memoria Democratica que, referente a la polio
dice:

“En reconocimiento del sufrimiento padecido por las personas que fueron afectadas por el
poliovirus durante la pandemia que asold a Espafia a partir de los afios cincuenta del siglo XX,
el Gobierno promoverd investigaciones y estudios que esclarezcan la verdad de lo acaecido
respecto de la expansion de la epidemia durante la dictadura franquista, asi como las medidas
de cardcter sanitario y social en favor de las personas afectadas por la polio, efectos tardios de
la polio y post-polio, medidas que posibiliten su calidad de vida, contando con la participacion
de las entidades representativas de los afectados sobrevivientes a la polio”.

Hay que tener en cuenta que desde el afio 1955 del siglo pasado, hace casi 70 afios, la vacuna
de la polio estaba implantada de forma masiva en Europa y en Espafia llegé con 8 afos de
retraso, ademas de llegar partidas en mal estado que en lugar de prevenir la enfermedad la
provocaron. Es el caso de los socios mas jévenes que tenemos. La discapacidad por polio de la
mayoria de las personas afectadas que hoy vivimos en Espafia se podria haber evitado con la
implantacion de la vacuna al mismo tiempo que el resto de paises europeos.

P: ¢Como puede la colaboracion entre asociaciones y federaciones mejorar la atencion a las
personas con sindrome postpolio y qué beneficios esperas de esta alianza a nivel nacional?

La union hace la fuerza. No queremos perder la esperanza de que esta unién de asociaciones y
entidades de polio de frutos positivos para todos los afectados.
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P: A nivel médico, éconsideras que se esta invirtiendo lo suficiente en la investigacion del
sindrome postpolio? ¢ Qué avances o recursos te gustaria ver en el futuro?

Como comprenderds creemos que no se estd haciendo lo suficiente.
Nos conformariamos con ver implantadas de forma eficaz nuestras demandas.

P: Finalmente, ¢{qué mensaje te gustaria enviar a la sociedad y a los responsables politicos
para garantizar que las voces de los afectados por la polio y el sindrome postpolio sean
escuchadas y atendidas?

Nuestro mensaje a la sociedad es que

“NUESTRA DISCAPACIDAD SE PODIA HABER EVITADO”. No debemos olvidar para que
nuestra historia no se repita en ningun lugar del mundo.

A los responsables politicos les pedimos:

1.- Elaboracidn de un Registro Nacional de Personas Afectadas de Poliomielitis y de Sindrome
Postpolio.

2.- Aprobacion de un Real Decreto a nivel nacional, de obligado cumplimiento para todas las
Comunidades Autonémas, en el que se desarrolle un Reglamento de Aplicacion de medidas
socio-sanitarias reparatorias de estas discapacidades por polio, discapacidades que se
podian haber evitado.

3.- Que todas las Comunidades Autédnomas, en virtud de sus competencias sociosanitarias,
elaboren y aprueben una Ley de Apoyo, Asistencia y Atencidn Integral a afectados de Polio.

4.- Implantar Planes de Formacién sobre los Efectos Tardios de la Polio y el Sindrome Postpolio
tanto en Atencién Primaria como en las Facultades de Medicina.
5.- Creacion de una Unidad de Atencion Integral a Personas Afectadas de Polio en cada

Comunidad Auténoma.

6.- Apoyo del gobierno a la investigacion sobre la poliomielitis y el Sindrome Postpolio y a la
erradicacion mundial de esta enfermedad.

7.- Investigacion sobre las causas de la expansién de la epidemia de polio durante la dictadura
y sobre el retraso de ocho afos en la implantacién general de la vacuna en nuestro pais.
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