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1. Introduccién

El Sindrome Post-Polio (SPP) fue reconocido por la Organizacién Mundial de la
Salud como entidad nosolégica, con el cédigo G-14, en la Clasificacién Internacional
de Enfermedades (ICD por sus siglas inglesas) en su versién de 2010'. Si tenemos
en cuenta la incidencia de la poliomielitis en el mundo durante el siglo XX y que
las actuales investigaciones sobre el SPP consideran vagamente que su incidencia
puede ser superior al 50% en las personas con secuelas por la enfermedad?, llama la
atencidn esta tardia caracterizacién diagndstica. Los motivos para su incorporacién
no habria que buscarlos simplemente en un desarrollo tecnolégico que implementé la
electromiografia en la década de los ochenta y posibilité una mayor precisién?, sino,
fundamentalmente, en el papel que desempefaron las personas afectadas para reclamar
el reconocimiento de su dolencia.

Para comprender esta transformacién habria que tener en cuenta al menos tres
procesos: el individual de quienes vivieron la polio y sus secuelas, el de la progresiva
asuncién del modelo social de la discapacidad (critico hacia el modelo rehabilitador
o médico) y, como tercer elemento, los cambios en la relacién entre profesionales de
la salud y usuarios. Todos ellos se articulan con el propio desarrollo histérico de los
movimientos asociativos en general y el de los grupos de ayuda mutua y asociaciones
de salud en particular, que, en nuestro caso, fue determinado por el contexto social,
politico y religioso de la segunda mitad del siglo XX en Espafa.

El cambio producido en la relacién entre pacientes y profesionales de la salud ha
sido objeto de estudio en numerosas ocasiones, especialmente por tratarse de un proceso
desarrollado a lo largo de los dos ultimos siglos y que ha contribuido a definir no sélo
la identidad y roles de ambos grupos, sino también un marco normativo que empezd
a reconocer los derechos de los pacientes desde la década de los setenta’. A lo largo
del siglo XX se ha progresado en una concepcién menos biologicista de la enfermedad
y en la consideracién del paciente en su dimension total de persona; por tanto, su
experiencia subjetiva de aquella ha sido reivindicada como un conocimiento legitimo y
valioso’. El acceso a la informacién por parte de los usuarios de servicios sanitarios les
ha permitido reclamar su participacién en la toma de decisiones que afectan a su propia
salud y, con ello, no aceptar la opinién del médico en base exclusivamente a un criterio
de autoridad. Este cambio desde un modelo paternalista, centrado en el médico, a uno

! International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems 10th Revision
(ICD-10 Version: 2010). Disponible en: http://apps.who.int/classifications/icd 10/browse/2010/en. Chapter
VL. Diseases of the nervous system (G00-G99). Systemic atrophies primarily affecting the central nervous
system (G10-G14). G14 Postpolio Syndrome

hetp://apps.who.int/classifications/icd 10/browse/2010/en#/G10-G14 Queda perfectamente diferenciado
como entidad de las secuelas de la poliomyelitis, codificadas con B91.

> BOUZA, p. 21

3 Cfr. TOLEDO

4 LAZARO y GRACIA, p. 8-10

> CERRILLO, p.125-126.

105



que reconoce la autonomia del paciente® permite comprender que la persona afectada
por una dolencia emprenda una bisqueda activa de informacién (en la que internet y
las redes sociales tienen una funcién relevante)” y se convierta, como es habitual en el
caso de las enfermedades de baja prevalencia (las enfermedades raras), en portadora de
una informacién especifica de la que no se suele disponer en atencién primaria.

El cambio en la relacién médico-paciente ha sido mds evidente en el caso de las
personas con discapacidad®. El modelo médico o rehabilitador consideré la disca-
pacidad como problema individual, una anormalidad respecto a un canon, con una
integracién s6lo posible mediante la desaparicién u ocultacién de la diferencia y un rol
paternalista del médico que le permitia diagnosticar, determinar derechos y convertirse
en consejero de vida de las personas con discapacidad’. Los movimientos sociales de
finales de los sesenta, especialmente el feminismo, percibieron nitidamente este papel
de los poderes en una construccién sociocultural del cuerpo’®. Aplicado al cuerpo
categorizado como discapacitado, entienden que las limitaciones estdn determinadas
fundamentalmente por un entorno hostil (promotor de précticas discapacitantes y
procesos de discriminacién) y que, por tanto, la discapacidad debe ser entendida como
un producto cultural y socialmente estructurada'!. Asi lo defendieron los Centros de
Vida Independiente originados en Estados Unidos y que darfan lugar al nuevo modelo
social de la discapacidad: el problema no seria la diferencia funcional de una persona
sino la dependencia a que la conduce un entorno social que no se adapta para respetar
la diversidad e igualdad de derechos'. La evolucién de este modelo (atin lastrado
por la dicotom{a deficiencia / discapacidad)® llevarifa a establecer no sélo una clara
distincién entre capacidades y funcionalidades (entre cémo se hace y qué se hace)', sino
a asumir las Gltimas consecuencias de la construccién cultural del cuerpo discapacitado
y desarrollar el modelo de diversidad funcional. Fundamentado tedricamente en la
bioética, reclama la dignidad de la persona y un abordaje de la diversidad como un
valor, no como una carga: la diferencia, tanto en la diversidad funcional como en la
diversidad cultural, es enriquecedora para la sociedad".

Como queda expuesto, el modelo social de discapacidad centré su interés en el
proceso discapacitante, en las circunstancias que hacfan de la persona con diversidad
funcional una persona discapacitada y, por ello, en la reivindicacion de su experiencia

¢ SIEGLER, p. 44-64.
7 Cfr. McMULLAN; JOVELL.

$ Una buena revisién de los modelos teéricos sobre discapacidad en IANEZ o PALACIOS y
ROMANACH.

7 Cfr. STIKER, p. 121-189; PALACIOS, p. 91-101. Otros andlisis criticos al modelo rehabilitador
son los de BARNES y MERCER; BARTON; SILVERS, WASSERMAN y MAHOWALD.

1% Vid. WENDELL.

1" OLIVER, p. 12-24.

12 SHAPIRO, p. 41-73. Cfr. GARCIA ALONSO.
13 FERREIRA, “De la minus-valfa[...]”.

4 Vid. TOBOSO y GUZMAN.

15 Vid. PALACIOS y ROMANACH.
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como fuente de conocimiento relevante'®. Desde esta perspectiva la relacién con
los profesionales de la salud, concretamente con los médicos, es criticada si no se
concibe como relacién horizontal, en la que la persona atendida tiene voz propia,
opinién y una identidad que no se configura en términos exclusivamente médicos'’.
La experiencia personal de la poliomielitis tiene sus particulares caracteristicas que
definen procesos discapacitantes también propios. Al tratarse de una enfermedad que se
producia habitualmente en los primeros afos de vida, los nifios afectados con secuelas
paraliticas manifestaron su funcionalidad y adaptabilidad desde su diferencia, siendo
el entorno el que construy6 su discapacidad a través de intervenciones familiares,
educativas y médicas que pretendieron, desde un modelo rehabilitador, su integracién
mediante la mayor aproximacién posible al canon. La poliomielitis, la diversidad
funcional en la infancia, es el mejor ejemplo de la discapacidad como constructo,
por su mayor indefensién ante los poderes que lo crean. Como analiza Ferreira,
desde los presupuestos socioldgicos de Bourdieu, la percepcién de un cuerpo “no
legitimo-legitimado” encadena a la persona, bajo la promesa médica de conseguir un
cuerpo normal integrado, a asumir las condiciones de su dominacién'®. La adolescencia
de las personas con poliomielitis (que, en el caso espanol —por los afos en que se
concentrd la mayor morbilidad- habria de coincidir con la transicién politica y el
despertar de los movimiento sociales) se caracterizé por la rebeldia, desengafio ante
las perspectivas normalizadoras y ruptura con una identidad medicalizada, resumida
en un “ya no me opero mds”. Sin embargo, una nueva transicién —la de cambio de
siglo- introdujo consecuencias ignoradas (aunque el sindrome postpolio ya llevaba
un par de décadas descrito en la literatura médica) que volvieron a medicalizar la
diversidad funcional, presidida ahora nuevamente por el concepto de enfermedad.
Asi, el nino poliomielitico ha regresado a la consulta como enfermo, pero ahora
como adulto con una diferente relacién con su cuerpo y con la sociedad, con una
distinta conciencia sobre sus derechos, con una nueva comunicacién y vinculos entre
pares, con una informacién/formacién mds especifica que la de la mayor parte de
los profesionales de la salud con quienes se va a relacionar y con todo el valor de la
experiencia personal: el “sélo lo sabe quien lo ha pasado”, descrito por Canals Sala’?,
cristaliza en un “nadie sabe mds de la polio que nosotros™.

2. Los movimientos asociativos de personas con polio y su trayectoria
2.1. La poliomielitis en Espana

Es dificil cuantificar la incidencia real que tuvo la poliomielitis en Espafa en el perfodo
estudiado, pues, pese a ser una enfermedad de declaracién obligatoria, son abundantes los

16 CERRILLO, p. 105.

7 IANEZ, p. 6-7. BARTON, p. 24-25.
'8 FERREIRA, “Presentacién”, p. 9.

19 CANALS, p. 76.

20

Entrevista a Diego Mdrquez (realizada el 2-3-2010).
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testimonios y razonamientos que indican la inexactitud de las estadisticas epidemiolégicas
de la época. Precedida por los brotes de 1942-43, la mayor incidencia de la poliomielitis
en Espana se produjo a partir de 1950 (con una tasa mdxima el afio 1959 en que, al
igual que en 1958, superd los 7 por cien mil)*! y duré hasta 1963, ano de inicio de las
campanas de vacunacién masiva con vacuna oral. La inexactitud de estas estimaciones se
verfa corroborada por los recientes estudios realizados por la Agencia de Evaluacién de
Tecnologias Sanitarias (AETS) del Instituto de Salud Carlos III (ISCIII) en la Base de
Datos Estatal de Personas con Discapacidad del Imserso (Instituto de Mayores y Servicios
Sociales), pues las cifras obtenidas de personas con secuelas poliomieliticas implicarfan casi
un 40% mds de las estimadas por los estudios epidemioldgicos de la época™.

Es conveniente resaltar esta incidencia de la poliomielitis por incorporar de forma
abrupta a un numeroso grupo de personas en el dmbito de la discapacidad motora,
personas con una caracteristica diferencial significativa frente a los “mutilados de guerra”
y la mayor parte de los “invdlidos civiles”: la existencia de la diversidad funcional
desde los primeros afios de vida. En una sociedad discapacitante esta particularidad
condiciond la dificultad de acceso a una educacién reglada, la consecuente limitacién
de posibilidades laborales y una restriccion de los espacios de sociabilidad. Estas
circunstancias confieren importancia a las asociaciones creadas en torno a la infancia
y juventud poliomielitica por la transmisién de pedagogias y formas de relacién®.

2.2. Las primeras asociaciones

La dictadura franquista promulgé el Decreto de 1941 que derogaba la Ley de
Asociaciones de 30 de junio de 1887 y sélo permitia —ademds de las asociaciones
del Movimiento y de la Iglesia Catdlica- asociaciones voluntarias afines al régimen
politico?®. Este marco legal asociativo se prolongé hasta la aprobacién de la ley de
asociaciones de 1964%. Entre las organizaciones afines es donde podemos situar a la
Asociacién Espafiola de Lucha contra la Poliomielitis (ALPE), mientras que la Iglesia
Catolica daba cobertura a la Fraternidad Catélica de Enfermos, las dos organizaciones
mds representativas en su atencién a la poliomielitis. A ellas pueden sumarse otras como
Auxilia y Céritas (vinculada la primera a la segunda y ambas a la Iglesia Catélica), la
Asociacién Nacional de Invdlidos Civiles (ANIC) e, incluso, la Seccién Femenina y el
Frente de Juventudes del Movimiento Nacional, pues todas tuvieron contacto en alguna
forma con las personas afectadas por poliomielitis, si bien desde el planteamiento de la
beneficencia, en una relacién de arriba-abajo, en las que nifios y jévenes con secuelas
eran receptores pero sin voz ni poder de decisién®.

2t PEREZ GALLARDO [et al.], p. 456. Vid. RODRIGUEZ SANCHEZ y SECO.

22 En el afio 2000 consideraban tras realizar estudios cruzados en la base de datos (entre diagnéstico
unico y diagnéstico secundario) que existian 42651 personas con secuelas poliomieliticas (BOUZA [et al.])

% RODRIGUEZ SANCHEZ — “Las secuelas [...]”, 2012

4 Cfy. LINZ, p. 307-348; PEREZ DIAZ, p. 435; MAZA (2008 y 2011).

» Ley 191/1964, de 24 de diciembre, BOE, n° 311, 28-12-1964. Cfr. PELAYO OLMEDO.
% Cfr. RODRIGUEZ OCANA.
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Podriamos considerar a ALPE como una especializacién de la ANIC, creada sélo
unos afios antes y cuyo presidente, Fernando Tamés Seminario, también pasé a formar
parte de la Junta de Gobierno de ALPE, una vez constituida en 1963%”. ALPE se
presenté como una entidad benéfico-social cuyos objetivos eran la vacunacién masiva,
la asistencia a agudos, la promocién de la fisioterapia y ortopedia y la subvencién de
investigacién®®. El inicio, en el mismo afio de su creacidn, de las campafias gratuitas de
vacunacién oral por parte del Estado recondujeron la organizacién tanto en su labor
-que pasé a centrarse en la educacién en un centro especializado y en la formacién
profesional-, como en su directiva, en la que la Condesa de Morata, Isabel de Cubas,
familia del dictador, pasé a ser la Gnica cabeza visible y a considerar la asociacién
como su fundacién benéfica. La disminucién de nuevos casos de polio llevé a ALPE a
intentar orientarse a los jovenes, pero sin permitirles una participacién asociativa real,
lo que mengué atin mds el nimero de asociados y produjo su quiebra econémica® y
definitiva desaparicidon con el fallecimiento de su presidenta®.

La Fraternidad Cat6lica de Enfermos y Minusvalidos fue un movimiento especializado
de apostolado seglar surgido en Verdun (Francia) y que se introdujo en Espana a partir
de 1957 como Hermandad Catélica. Buscaba la evangelizacién entre las propias personas
enfermas o con discapacidades, su promocidén personal y su normalizacién social mediante
campanas de visibilizacién. Basada en la revisién de vida (método inductivo del sacerdote
flamenco Josep Cardijn que priorizaba la experiencia personal) y el compromiso temporal,
defendidos por la renovadora eclesiologia francesa, la Frater (como popularmente fue
conocida) promovié una participacién real y, por tanto, podemos considerarla como
auténtico movimiento asociativo para las personas con diversidad funcional. No obstante,
su organizacién no sélo contemplaba a seglares que democrdticamente elegian a sus
responsables, sino también a la figura de los consiliarios, designados episcopalmente, y
cuyo papel e intervencién varié segtin las didcesis. Frater supuso un espacio de mayor
libertad en el que sus integrantes pudieron desarrollar una percepcién mds social de
su diferencia, generar una identidad y formarse en el funcionamiento asociativo que
también desarrollarian en otras organizaciones. Fue precisamente esta aparicién de
nuevas asociaciones a partir de la transicién politica, mds acordes con los cambios que
se producian en la sociedad, la que debilit6 la Frater, mds anclada en la ayuda mutua
y menos propicia a dar servicios como respuesta a las necesidades de las personas con
discapacidad.

2.3. Transicién(es)

En 1970 se creé el Servicio Social de Recuperacién y Rehabilitacién de Minusvilidos
(SEREM) que, aunque contemplado en la Ley de Bases de la Seguridad Social de 1963,

7 ABC, 21-6-1963, p. 48.

2 RODRIGUEZ SANCHEZ, 2012 — “Las secuelas [...]”. Asociacién Espaiola de la Lucha contra la
Poliomielitis. Estarutos. Madrid, 1964. p. 3-4.

» BOE, n° 146, 19-6-2001, pp. 6940-6941. Subasta del edificio de ALPE en Casarrubuelos.
30 ABC, 28-10-2008, p. 66. Necrolégica de Isabel de Cubas.
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habfa visto limitados sus objetivos®!. Serfa el SEREM el que propiciarfa la celebracién,
en 1974, de Minusval (Conferencia Nacional sobre Integracién del Minusvilido)
y la creacién de la Comisién Interministerial para la Integracién Social de los
Minusvilidos, aunque no habria de culminar hasta 1982 con la Ley de Integracién
Social de los Minusvdlidos (LISMI)??. Entre esas dos fechas se produjo la muerte
del dictador y la implantacién de un Estado mondrquico que democratizé el pais y
generd una constitucién en la que se reconocfan derechos y libertades®. Las personas
con diversidad funcional encontraron nuevas vias para expresarse y aparecieron
nuevos movimientos asociativos que reclamaban tener voz en las comisiones que
durante la transicién pretendian legislar la integracién social del minusvilido,
como la Comisién Especial del Congreso para el Estudio de los Problemas de los
Minusvélidos, creada en 1977. Al ano siguiente se creaba el Instituto Nacional
de Servicios Sociales (INSERSO)** -cuyas acciones se dirigieron, ademds de a las
personas mayores, a las personas con discapacidad- hasta que, al finalizar el siglo,
perdié su dmbito nacional debido a la culminacién de las transferencias de estas
competencias a las Comunidades Auténomas.

En estos anos se produjeron movilizaciones y encierros, se constituyeron
asociaciones, federaciones y coordinadoras®. En todas ellas participaron las personas
con polio. Sin embargo, la palabra polio desaparecié. Las personas con secuelas de
poliomielitis asumieron su estado fisico y buscaron una vida independiente y plena,
una integracién social total y para ello pusieron su acento en el marco normativo
y social. La recepcién del modelo social de la discapacidad va a marcar que los
limites los establece la sociedad y es comin para cualquier discapacidad motora.
De esta forma, su participacién asociativa ya no fue especifica, sino comin a la
de los movimientos asociativos de personas con diversidad funcional: la bisqueda
combinada en prensa de los términos “polio” y “asociacién” (o los nombres especificos
de las asociaciones existentes) sélo ofrecen resultados cuando la polio funciona como
calificativo definidor del origen de la discapacidad del dirigente entrevistado, nunca
como problema®. La polio quedé asi relegada, olvidada su especificidad y perdida
la frdgil identidad creada en los dmbitos hospitalarios y primeras asociaciones. Sin
embargo, la aparicién del SPP vino a marcar los elementos bioldgicos y médicos
de esa identidad perdida y a rememorar una experiencia diferente a la de las otras
discapacidades.

31 Vid. SANCHEZ PEREZ
3 Vid. VILA

# El articulo 49 reconoce los derechos de las personas con diversidad funcional y el deber del Estado con ellas.
* Real Decreto-Ley 36/1978, de 16 de noviembre, BOE, n°276, 18-11-1978, pp.26246-26249.

5 Cfr. IANEZ, MARANA y LOBATO, PALACIOS, VILA.

% FEsta conclusién parte del andlisis de prensa de los periédicos ABC, El Pais, El Mundo y La Razén para
el perfodo 1995-2009. No se incluyen aqui las referencias al SPP, que si se relacionan habitualmente con
lo reivindicado por una asociacién especifica: la Asociaciéon de Afectados de Polio y Sindrome Post-Polio
y s6lo en una ocasién la FEAPET.
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3. Los conocimientos en Espana sobre el Sindrome Post-Polio

Al margen de referencias que buscan la existencia del SPP en el origen de la polio y,
por tanto, su descripcidn en los albores de la ciencia médica, la entidad sélo es apreciada
a partir de las pandemias del siglo XX, con algtn articulo pionero de Zilkha en 1962.
No obstante, serdn las investigaciones de Halstead y, fundamentalmente, las de Dalakas
las que definirdn los criterios para su diagndstico. Aunque los trabajos de este tltimo
sobre polineuropatias le llevaron a describir la atrofia muscular postpoliomielitica en
1983, el reconocimiento del SPP como entidad nosolégica hubo de ser muy discutido
internacionalmente hasta las propuestas de actualizaciones de la ICD de 2008 en India
y la revisién de 2010.

En Espana, Giiell y colaboradores publicaron un trabajo al respecto en 1987,
pero, desde entonces y hasta 2004 sélo llegaron a aparecer cuatro articulos sobre el
tema. Podria considerarse que el sindrome postpolio no era objeto de investigacién
en nuestro medio y ni tan siquiera de atencién, en unos momentos en los que atn
se luchaba por la erradicacién del virus (el certificado de erradicacién de la polio en
la regién europea no se obtuvo hasta el 21 de junio de 2002). En este contexto se
producia una resistencia a reconocer que ni la erradicacién de la polio en el mundo
estaba préxima, ni la enfermedad habia dejado de seguir produciendo secuelas, aunque
ahora de forma mds insidiosa.

Por su parte, los medios de comunicacién escrita habian hecho mencién al sindrome,
probablemente con escasa conciencia de su significado, para dar noticia de los ensayos
de magnetoterapia de Carlos Vallbona en el Baylor College de Houston?, llegando a
describirlo vagamente en un segundo articulo:

Vallbona se decidié a realizar este experimento aconsejado por pacientes de poliomielitis
que al cabo de los anos sufrian dolores musculares y articulares y que le explicaron que
utilizaban imanes para eliminar el dolor®.

Interesa destacar esta primera mencidn a la enfermedad, precisamente por evidenciar
el papel activo por parte de los pacientes, tanto en la percepcién de su nuevo estado
de salud como en la bisqueda de soluciones. Pero la informacién siguié siendo escasa
e irrelevante: un peridédico nacional como ABC sélo ha utilizado en una ocasién el
término SPP con motivo del fallecimiento de Arthur C. Clark, es decir, ni siquiera
como realidad existente en Espana.

Serfa en el afio 2000 cuando por primera vez un periddico de tirada nacional
informase de la existencia del SPP en nuestro medio. Se traté de una pdgina en la
subseccién “Salud” del diario £/ Pais*. Su titular expresaba fielmente uno de los
significados que tuvo para las personas afectadas la aparicién del SPP: “El sindrome
pospolio, la venganza de un virus que el mundo se dispone a erradicar”. El articulo

3 El Mundo, 27-11-1997, Salud, p. 4.
% El Mundo, 16-6-1998, p. 30-.
3 El Pais, 7-3-2000, p. 48.
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recogia desde su cabecera la voz de los enfermos y su reivindicacién: que se conociese
la existencia del sindrome y se supiese diagnosticar. Es uno de los pocos articulos en
los que también se recurre a la opinién de un profesional de la salud (Ana Aguila
Maturana, rehabilitadora, una de las pocas conocedoras de este sindrome). Finalmente
daba noticia de que acababa de constituirse una asociacién: “Para apoyarse mutuamente
ya se estdn movilizando. En Madrid acaba de nacer la Asociacién de Afectados de
Polio y Sindrome Post-polio”.

4. Los nuevos movimientos asociativos de personas con SPP
4.1. El rerorno al activismo

Las asociaciones que surgieron al inicio del siglo XXI han de ser comprendidas desde
esa trayectoria, personal e histdrica, de una temprana discapacitacién, una sociabilidad
desarrollada entre los valores del nacionalcatolicismo, una sustitucién de una débil
identidad poliomielitica por la de persona con discapacidad motora y unos profundos
cambios sociales en Espana. El propio movimiento asociativo evoluciond con modelos
cada vez menos delimitados de grupos de ayuda mutua o de asociaciones de salud,
proveedores de servicios o bdsicamente reivindicativos, entre pares o profesionalizados.
Las estrategias también sufrieron un cambio, pues a la expansién del asociacionismo en
la lucha contra el cdncer vino a sumarse la renovacién que desde los ochenta supuso el
reto del VIH-SIDA y las nuevas propuestas de las personas afectadas por enfermedades
raras. En todas ellas el paciente se convertia en agente activo en la bisqueda de su
salud y en participe de las decisiones politicas, econdmicas e, incluso, en las de control
de la investigacién y colaboracién en los ensayos clinicos. Internet y las redes sociales
virtuales pusieron los medios para hacerlas posibles.

Tras ese articulo publicado por E/ Pais la asociacién comenzé a recibir numerosas
consultas por parte de personas que habfan padecido poliomielitis y que, tras su
lectura, empezaron a sospechar que los cambios que habian observado en su salud
y a los que sus médicos no le daban importancia podian ser debidos a ese SPP. Dos
anos mds tarde el mismo peridédico volvia a hacerse eco de la situacién, pero, en esta
ocasidén, contextualizdndolo con el marco europeo al hacerse eco de la propuesta sobre
SPP realizada por Bélgica en el Consejo de Ministros de Sanidad de la Unién Europea
de 15 de noviembre de 2001 para “que todos los paises faciliten mds informacién,
mds tratamientos y prestaciones por invalidez para aquellos que ya no pueden seguir
trabajando”!. Un mes mis tarde el debate estaba en Espafa, centrado en los decretos
sobre discapacidad con intervenciones de Partido Socialista Obrero Espafol (PSOE)

y Convergencia i Unié (CiU). Era el comienzo de las estrategias politicas en defensa
de los derechos®.

0 Cfi. CHRISTAKIS y FOWLER; BALLESTER [et al.], MORALES y ROSICH.
41 El Pais, 5-2-2002, p. 26.
42 El Pais, 19-3-2002, p. 32.
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La transferencia de competencias sanitarias a las comunidades también motivé
el asociacionismo de 4mbito autondémico, especialmente en aquellos lugares en los
que los movimientos sociales de personas con diversidad funcional habian sido mds
notables durante la transicién. Surgia asi la Asociacién Postpolio de Madrid (APPM)
y, en Catalufia, APPCAT (Asociados de Polio y Postpolio de Catalunya). En el resto de
Espafa el movimiento asociativo se ha debatido entre la especificidad pero con escaso
nimero de miembros o el mayor respaldo de socios en agrupaciones que engloben
diferentes discapacidades. Como respuesta a este dilema surgié en 2009 la Federacién
Espafiola de Asociaciones de Polio y de sus Efectos Tardios (FEAPET),

ante la carencia de un protocolo de actuacién debidamente estructurado, la escasez de
conocimientos del personal facultativo sobre esta patologia y la avanzada edad de las
personas afectadas®.

La Federacién quedaba constituida por la citada APPCAT, la Asociacién de
Afectados de Polio y Sindrome Postpolio de Castilla y Ledn, la Asociacién Postpolio
de Madrid (APPM) y la Asociacién Gaditana de Personas con Sindrome Postpolio
(AGASI). Paradéjicamente, de su constitucién dio cuenta sélo un periédico nacional
(La Razdn) en una columna de Ana Pastor, la que fuera ministra de Sanidad entre
julio de 2002 (ya realizado el informe del ISCIII) y 2004%.

4.2. Motivos para asociarse: entre el poder médico y el legislativo

Los articulos de prensa aqui recogidos, pese a ser tan escasos, reflejaron los
principales problemas y reivindicaciones de las personas afectadas por el SPP: la
necesidad de un diagndstico y el reconocimiento legal del grado de discapacidad y sus
implicaciones. En ambos casos el profesional de la medicina volvia a cobrar un papel
decisivo en el futuro de la persona con diversidad funcional: desde un nuevo estatus
como persona enferma, los afectados por el SPP buscan, sino una curacién ante la
que la ciencia se declara incapacitada, un diagndstico y una valoracién favorable del
grado de discapacidad. El médico no es ya —no puede serlo- el agente normalizador,
sino el intermediario administrativo con un poder de decisién determinante de las
prestaciones y servicios que, el ahora paciente, podrfa recibir®. Es también a quien
este Ultimo reclama, no ya exactitud en la aplicacién de los criterios de valoracién, sino
una alianza para reconocer a través de una pensién, una justicia con quien desde la
discapacidad y el continuo esfuerzo contribuyé socialmente, quien exige que, tras una
vida adaptdndose, ahora que vuelve a ser vulnerable sea la sociedad la que se adapte.

Las personas afectadas por el SPP han considerado que el motivo principal para
asociarse partia de un déficit en la atencidn sanitaria, debido al desconocimiento directo
de la poliomielitis por parte de la mayoria de especialistas en medicina de familia, lo que

# Disponible en http://www.feapet.org/index.html (Consultado el 10-2-2011).
“ RODRIGUEZ SANCHEZ, 2011.
# PALACIOS, 99-101
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les impedia interpretar adecuadamente las dolencias de sus pacientes, como consignaba
FEAPET. Este tipo de demanda es comun a la del resto de movimientos asociativos de
salud, segin considera Canals, para quien las limitaciones de la medicina hegemdnica,
las carencias de la sanidad publica y del sistema de bienestar social y el debilitamiento
de las estructuras cuidadoras tradicionales fundamentarfan su creacién®. Las demandas
también serian comunes a la de otros Grupos de Ayuda Mutua (GAM), destacando
entre ellas la atencién multidisciplinar, la interrelacion entre disciplinas y la mayor
participacién de los médicos de familia en la deteccién de la enfermedad?. Porque,
basindose en el desconocimiento o la tradicién, éstos seguian derivando a los pacientes
a traumatologia, segin un esquema cldsico en que la poliomielitis fue competencia
de la cirugfa traumatolégica y la ortopedia®. Pero también los especialistas, incluso
los neurélogos, mostraron cierto escepticismo ante la existencia del SPD, resistencia a
realizar una electromiografia y dudas respecto a la interpretacién de la prueba, lo que
ha originado peregrinajes de los pacientes a centros de referencia en los que se suele
confirmar el diagnéstico®.

5. Estrategias politicas
5.1. Lucha por el reconocimiento del SPP en Esparia

La opcién por un modelo asociativo u otro depende en gran medida de las
prestaciones sociosanitarias ofrecidas por la administracién publica. Las diferencias
referidas por Oliver entre el modelo estadounidense de ADAPT o el inglés de la
UPIAS*® nos permite comprender por qué en Espafia, con un sistema de cobertura
sanitaria propio del Estado de Bienestar, el asociacionismo post-polio opté por una
linea reivindicativa en la demanda de servicios y el control de los existentes en vez de
crearlos (si bien algunas de estas funciones estdn presentes en las confederaciones o
grandes plataformas generales de personas con discapacidad en las que las anteriores
pueden verse integradas)’’.

La labor del movimiento asociativo se ha desarrollado en diferentes dmbitos,
con una desigual visibilidad. La parte ptblica y visible ha quedado plasmada en la
basqueda de soluciones politicas a sus problemas, ya sea con peticiones directas a
nivel ministerial o a través de los representantes de los principales partidos politicos,
en niveles nacionales, autonémicos y locales. El primer resultado se obtuvo con la
aprobacién de una proposicién no de ley, presentada por el Grupo Parlamentario

6 CANALS, p. 73

7 RIVERA, p. 17.

“ Cfr. MARTINEZ PEREZ.

4 RODRIGUEZ SANCHEZ, 2011.

0 Cf. IANEZ, OLIVER, PALACIOS, p. 141-143.

> COCEMFE - Memoria Anual 2009. Madrid: COCEMFE — Ministerio de Sanidad y Politica
Social, 2010.
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Socialista, para “la asistencia médica a personas que padecen sindrome post-polio”.
La portavoz socialista, Soledad Pérez Dominguez, hizo constar que

segun denuncian los propios afectados, que se han unido en diferentes asociaciones por
todo el territorio nacional, la asistencia sanitaria es muy deficiente, entre otras causas,
por el escaso conocimiento que de la misma existe en la practica real [...] la negativa a
reconocer la existencia de este sindrome por los organismos encargados de valorar las
discapacidades han llevado a la constituciéon de entidades como la asociacién de afectados
de polio y sindrome postpolio de Madrid [...]. Persigue, entre otros objetivos, provocar
el interés de las autoridades sanitarias y la comunidad cientifica para que se lleven a
cabo investigaciones sobre el sindrome y su tratamiento [...]%

Aunque de acuerdo bdsicamente en la propuesta, ni Partido Popular ni Conver-
gencia i Unié aceptaron que en nuestro sistema sanitario pudiese existir una atencién
deficiente. Esta accién derivé en el encargo, el 26-11-2001, a la Agencia de Evaluacién
de Tecnologias Sanitarias del ISCIII de un informe, aparecido en junio de 2002%,
con recomendaciones de acciones generales y particulares (entre las que se inclufa
la necesidad de informar a los médicos de atencién primaria) que, al no llevarse a
efecto®®, produjeron escasos cambios en la realidad de las personas afectadas, siendo
objeto de preguntas de control y propuestas no de ley, tanto en congreso como en
comisiones, dirigidas a gobiernos populares o socialistas por parte de CiU y de IU
hasta la actualidad™.

Paralelamente las reivindicaciones mediadas por los representantes politicos también
estuvieron presentes en los Consejos de Sanidad de la Unién Europea con interpelaciones
de los grupos socialista y verdes, sobre las propuestas de la presidencia belga en 2001
y la delegacién irlandesa en 2002. Es de destacar que, de las seis cuestiones sobre el
SPP presentadas entre 1995 y 2006, la mitad fueron realizadas por el eurodiputado
espafiol del grupo socialista Carlos Carnero Gonzdlez**.

Sin embargo, el compromiso de un abordaje real del SPP sufria dilaciones que
eran interpretadas por las personas afectadas con el macabro convencimiento de que
era una forma de resolver el problema a través de sus paulatinos decesos, puesto que
la erradicacién de la polio las convertia en una poblacién que se extinguifa. EI 10 de
junio de 2010 la Comisién de Prestaciones, Aseguramiento y Financiacién acordé
nuevamente revisar el “informe de situacién sobre el sindrome post-polio: revisién de
la literatura, situacion en Espana y posibles lineas de actuacién” por parte de la AETS
del ISCIII; mientras que en 2011 se informaba que los Centros, Servicios y Unidades
de Referencia (CSUR) del SNS estaban abordando el 4rea relativa a enfermedades
neuroldgicas para proponer al Comité de Designacién las enfermedades y procedimientos

> Diario de Sesiones del Congreso de los Diputados. N.© 271, 21-6-2001, p. 8216-9, p. 8217.
3 BOUZA, [et al.]

> Asi reconocido desde la propia AETS, Vid. SAZ, [et al.]

» RODRIGUEZ SANCHEZ, 2011.

¢ QJ C 229E, 26-9-2002, p. 96.
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para los que habria que designar CSUR, un procedimiento que habia sido aprobado por
un Real Decreto hacia ya cinco anos”. En total diez afios de intervenciones politicas
que siempre han vuelto al punto de partida.

5.2. Grado de discapacidad y jubilacién

Sin embargo, existié un elemento previo al SPP que pudo funcionar como
desencadenante de las nuevas reivindicaciones asociativas: un decreto de 1999 revisaba
las condiciones para la concesién de pensiones por minusvalia y no reconocia la
poliomielitis como enfermedad incapacitante. Por otra parte, al no reconocerse la
existencia del SPP, la valoracién de la persona con secuelas de poliomielitis partia
de una consideracién estdtica: el grado de discapacidad era igual a aquél con el que
iniciaron su vida laboral, por lo que no se reconocia un motivo de salud que justificase
una jubilacién anticipada. Nuevamente los criterios sobre la discapacidad muestran
su condicién de constructo, en este caso explicito por su cardcter de acuerdo que
determina lo que debe ser considerado y en qué medida, con la paradoja de que este
decreto llevé a que disminuyese o desapareciese el grado de discapacidad de algunas
personas’®. La décima recomendacién del informe del ISCIII sirvi6 al menos para
propiciar la ley 35/2002 de 12 de julio de medidas para el establecimiento de un
sistema de jubilacién gradual y flexible®®, en que se reconocia el agravamiento de las
reducciones anatémicas o funcionales, dejando una puerta abierta a estos casos®.

En 2009 se publicé el decreto 1851/2009 de anticipacién de la edad de jubilacién
de los trabajadores con grado de discapacidad igual o superior al 45%°' y el 10 de
marzo de 2010 se aprobaba una proposicién no de ley por parte de la Comisién de
Sanidad, Politica Social y Consumo del Congreso de los Diputados en que se tenia
en cuenta en el punto 4 que se cumpliese el anterior decreto, “garantizar respecto al
sindrome postpolio la efectiva aplicacién del Decreto 1851/2009”%. Sin embargo,
como los equipos de valoracién no siguen los mismos criterios, hay comunidades en las
que no se ha usado ni usa el término SPP. Por eso el 9 de mayo de 2011 se introducia
una modificacién (como letra f) en la que hablaba de “secuelas de polio o sindrome
postpolio”®. Esta coexistencia de dos entidades dispares, si bien con un mismo origen,
obedecia a un problema que nuevamente quedaba ligado al criterio médico: la ley
exigia que la enfermedad hubiese sido diagnosticada al menos quince afos antes, algo,
que como ha sido expuesto, era imposible para el SPP por no formar parte de la ICD.

>7 Real Decreto 1302/2006, de 10 de noviembre, de bases del procedimiento para la designacién y
acreditacién de los Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) del SNS.

>8 El Pais, 19-3-2002, p. 32.

** BOE, N.° 167, 13-7-2002, p. 25633-8.

€ Jbid. Disposicién adicional segunda, p. 25637. E/ Pais, 30-7-2002, p. 22.

¢ BOE, N.° 307, 22-12-2009, p. 108161-3.

2 Diario de Sesiones del Congreso de los Diputados, N.© 492, 10-3-2010, p. 2-6.

5 Boletin Oficial de las Cortes Generales. Congreso de los Diputados. Serie D, N.° 568, 9-5-2011, p. 140.
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6. Visibilidad, comunicacién y alianzas
6.1. Visibilidad e identidad

Las dificultades planteadas por la via politica condujeron a un intento de sensibi-
lizacién de la opinién publica a través de los medios de comunicacién. Como queda
dicho, la prensa nacional traté de forma desigual el problema, no sélo en cobertura,
sino también en el rigor con que se transmitia. Es inexistente la presencia de una
informacién médica (salvo el citado caso de Aguila Maturana o la referencia al informe
del ISCIII), pero también se suele minimizar la procedente de las asociaciones, si bien
son usados los testimonios personales de los miembros de las mismas para dotar de
dramatismo al reportaje. Aun asi, la Asociacién de Afectados de Polio y Sindrome
Postpolio consigue ser referente para la prensa y adquirir asi una visibilidad que ha
orientado a lectores con secuelas de polio.

Como queda dicho, el problema del diagndstico es de enorme trascendencia para
la persona con SPP y el ntcleo de su movimiento reivindicativo: el nombre, la palabra
creadora, convierte lo personal y subjetivo en realidad visible, legitima y socializa. Es
algo extrapolable a otras enfermedades y a factores propios de la mayoria de las ER:

En muchos casos, conseguir la visibilidad social de una problemdtica marginada es la
principal razén de ser de tales organizaciones y la que mds determina su trayectoria [...]
También es muy significativo que el sector que mds crece ahora en nuestro pais sea el
constituido alrededor de los sindromes de baja incidencia, donde la falta de recursos
terapéuticos se une a la invisibilidad social®.

La lucha contra la invisibilidad y la necesidad de reafirmacién identitaria como
personas con SPP han motivado compartir entre pares esa misma historia, algo propio
de los GAM®, y a relegar las formas asociativas con protagonismo de profesionales (de
la salud o los servicios sociales) que realizan funciones asistenciales®. Esto es atin mds
manifiesto en las redes sociales virtuales, la forma mds efectiva (aunque también la mds
frégil humanamente) de generar proyectos comunes entre personas con una movilidad
reducida, pues al margen de aportar informacién empirica sobre la enfermedad, han
permitido contactar con otras personas en similares circunstancias, comparar la realidad
propia con la existente en otros paises y orientar a las nuevas personas que entraban
en estas comunidades en busca de explicacién a sus nuevas dolencias®.

Pero, sin duda, uno de los aspectos mds singulares de este proceso es el de resigni-
ficacidn, creacién y reconstruccién de identidades; una funcién que, al igual que en
otros GAM, es compatible con la reivindicacion, como indica Rivera:

6 CANALS, p. 73.

6 Cf. SILVERMAN.

6 CANALS, p. 78-80.

7 Cfy. BALLESTER, [et al.]; CHRISTAKIS y FOWLER; MORALES y ROSICH.
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se reelaboran significados y se crean espacios simbélicos con los que dar sentido a la
problemdtica que ha irrumpido en la vida de las personas. Esta funcién tampoco es
excluyente con la formulacién de propuestas concretas para reformar la estructura
socio-sanitaria con el fin de dar mayor proteccién al paciente®®

La inclusién de las personas con secuelas de polio dentro del grupo de las discapa-
cidades motoras, tanto en su dimensién social como médica, supuso una invisibilidad
de la idiosincrasia de la poliomielitis y la construccién de una identidad ligada a la
lucha contra la discriminacién y estigma asociados y la recuperacién de autoestima®.
Desde este punto de vista, el SPP marca unas diferencias objetivas respecto a las
demids discapacidades, con unas necesidades especificas en diagndstico, tratamiento
y reconocimiento legal.

Esta actitud de las personas afectadas de SPP y las propias caracteristicas de las
redes sociales establecidas han conducido a indagar en los aspectos médicos y sociales
de la enfermedad originaria, de la poliomielitis, y en el intercambio de experiencias
generar una nueva memoria colectiva que dota, tanto a quienes son diagnosticadas
de SPP como a quienes tienen presentes sus secuelas, de una nueva identidad de la
persona con poliomielitis en Espana que ha generado una linea mds de activismo en la
reivindicacién de las responsabilidades del Estado en el desempeno de sus obligaciones
en la preservacién de la salud de la poblacién.

6.2. Una nueva relacién con los profesionales de la salud

La baja incidencia del SPP en el conjunto de la poblacién ha llevado a su inclusién
como enfermedad rara’’, lo que, como queda dicho, obliga a plantear objetivos y
estrategias que se superponen ahora a los de las personas aquejadas de otras enfermedades
de baja prevalencia. El activismo supone una nueva relacién con los profesionales de
la salud. Ante el desconocimiento por parte de los médicos de atencién primaria de
la existencia del SPP e, incluso, de la polio, sus secuelas y efectos tardios, las personas
afectadas por ellas se han convertido en informantes, en mediadoras entre aquellos
y la informacién circulante en las redes sociales. El paciente ejerce asi un rol activo,
no sélo como parte del tercer sector contemplado legalmente en los foros y redes de
conocimiento que contempla la ley’?. Las personas entrevistadas han referido diversas
formas de colaboracién con los profesionales de la salud, especialmente con especialistas

6 RIVERA, p. 18; CANALS, p. 77.

© CANALS, 73, considera que éste serfa uno de los motivos de creacién de asociaciones de salud y

GAM. Cfi. CERRILLO.
7> RODRIGUEZ SANCHEZ, 2011

71 La falta de consenso respecto a la incidencia real del SPP en personas que han padecido poliomielitis,

con un rango que varia del 20% al 80%, llevarfa a que segtin las peores expectativas su tasa estuviese muy
por encima de la de 5/10.000 comtinmente admitida para las ER.

72 Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y calidad del Sistema Nacional de Salud, BOE, n° 128,
29-5-2003, p. 20567-88.
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de medicina de familia, pero todas ellas de tipo informativo mediante direcciones de
pdginas web o suministrando copias impresas de legislacién y, sobre todo, de informes
técnicos y documentos cientificos sobre el SPP (como el citado del ISCIII de 2002).

La necesidad de diagnéstico, derivacién y evaluacidn, al tiempo que se reivindica
el valor de la experiencia y las formas de conocimiento no regladas han posibilitado
la aparicién de estrategias, promovidas por ambos grupos, en las que se buscan
sinergias, apoyos mutuos para reclamar acciones y recursos para problemas de salud
concretos. La proposicién presentada en 2001 daba cuenta de una linea de actuacién
colaborativa, menos visible pero efectivamente institucional, como la participacion de
la Asociacién de Afectados Sindrome Post-Poliomielitis y la Asociacién de Afectados
de Polio y Sindrome Post-polio de Madrid, junto a otras asociaciones y la Sociedad
Espanola de Neurologia en la llamada Declaracién de Madrid de 19 de febrero de
2000 en la que pacientes y especialistas médicos realizaban 24 reclamaciones, desde
las asistenciales a las de investigacién. Por otra parte, desde diferentes instancias se
posibilitaron acercamientos entre administracion, profesionales y asociaciones de
personas afectadas, a través de jornadas como las celebradas en Catalufa o en Madrid
en los dltimos anos.

La inversién en la direccionalidad de la informacién unida a la valoracién de la
experiencia personal como factor esencial en el conocimiento de la enfermedad (en
tanto que constructo) y de la persona enferma, muestran el progresivo cambio en la
jerarquizacién de la relacién ente profesionales y usuarios. De hecho, esta concepcién
del paciente como usuario va un paso mds alld de su autonomia para convertirse en
reconocimiento de un nuevo modelo o era de la burocracia o de los contribuyentes,
segtin Siegler, en la que la gestién de los recursos basada en razones econémicas y
necesidades sociales estaria por encima de médicos y pacientes’. El movimiento
asociativo de las personas con SPP muestra esta nueva realidad en la que diagnostico,
tratamiento y prestaciones sociales se obtienen a través de la reivindicacién de derechos
y la participacién activa en una nueva relacién de alianza médico-enfermo; en la que
la justicia social se alcanza mediante el recurso a la memoria y toma de conciencia por
parte de una sociedad que ha preferido eludir la responsabilidad para olvidar la culpa™.
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