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La polio

golpea dos veces

Miles de afectados por el
virus exigen al Estado que
les conceda la prejubilacion
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Juli Sellés,

de la Appcat,
en su despacho
en Bellpuig.
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in escrupulos, entre los
anos 50y 60, unaepidemia
depoliomielitiscondend a
mds de 50.000 ninos en Es-
pana a convivir toda su vida con bra-
Z0s, piernasy otras zonas del cuerpo
paralizadas por no haber sido vacu-
nados —o no haberlo sido a tiempo-—
a causa de la negligencia del régi-
men franquista. Décadas después,
esos afectados luchan para quela Se-
guridad Social modifique los requi-
sitos que permiten el accesoalajubi-
lacién anticipada por discapacidad,
que excluyen a la gran mayoria de
un colectivoque ahorasufreeldeno-
minado sindrome pospolio.
Empezando por el principio, en
ladécadadelos 50,y mientras en los
paises desarrollados ya se vacunaba
alos ninos de la polio, en Espana el
régimen franquista no hizo frentea
la expansion del virus. No seria has-
ta1963 que seempezdavacunar, pe-
ro para ellos, los tltimos de la polio,
yafuetarde. Sushistorias son simila-
res: tras el contagioy las subsiguien-
tes operaciones, algunas de ellas
muy traumaticas, vivieron durante
anos en una calma relativa, una vi-
da mds o menos normal, convivien-

Los afectados
sufrieron la negligencia
del régimen franquista,
que tardd anos en
impulsar la vacunacion

Las condiciones del
decreto de prejubilacion
por discapacidad dejan
fuera alos que padecen
el sindrome pospolio

La confusién en torno al
sindrome pospolio dificulta
que se les reconozca

do con el amplio abanico de conse-
cuencias de haber sufrido polio, que
pueden ser leves (cojeras de mayor o
menor grado, por ejemplo) o graves
(unavida en silla de ruedas). Ningu-
no de ellos podia imaginar que 40
anos mds tarde el virus regresaria
en forma de sindrome pospolio, la
segunda fase de la enfermedad.

«Quienes una vez tuvieron la po-
lio suelen sufrir pospolio indepen-
dientemente de la vida que hayan
llevado, dice Juli Sellés, presidente
de la asociacién de Afectados de Po-
lioy Pospolio de Catalunya (Appcat).
Unestudio del Instituto Carlos III es-
tima que hasta el 80% de aquellos ni-
nos pueden padecer pospolio, aun-
que la afectacién es muy dificil de
cuantificar: las cinco asociaciones
de afectados que hay en Espania ha-
blan de unas 40.000 personas.

FATIGA CONTINUADA / El sindrome pos-
polio puede ser un rompecabezas
para los médicos. Entre sus sinto-
mas se encuentran la fatiga conti-
nuaday la pérdida de fuerza mus-
cular, lo que hace imposible para
sus afectados llevar una vida labo-
ral normal. El conocimiento cienti-
fico sobre el sindrome pospolio ha
mejorado con el tiempo —es clave,
por ejemplo, la labor del Instituto
Guttmann- pero sus sintomas du-
rante anos, y ain hoy, se han atri-
buido a otras afectaciones, como la
fibromialgia o la fatiga crénica.

En el 2009, el Gobierno de José
Luis Rodriguez Zapatero redact6 un
decreto con el que los afectados por
elsindrome pospolio, entreotrasdis-
capacidades, podian prejubilarse. E1
problemaes quelas condiciones que
establece el decreto en la prdctica
cierran la puerta a los ultimos de la
polio, como prueba que, hasta ha-
ce un ano, solo 244 de ellos habian
podido acogerse a esta medida.

Las condiciones requeridas son,
a juicio de las asociaciones de afec-
tados, poco realistas. Por ejemplo,
se exige que los afectados por pospo-
lio tengan reconocido al menos un
45% de discapacidad durante un mi-
nimo de 15 anos de cotizacién; nor-
malmente, la confusién del pospo-
lio con otras patologias similares ha

Juli Sellés arrcar

«El decreto de Zapatero solo
es propaganda, no sirve para
reconocer nuestra discapacidad»

Diego Marquez rearer

«Al empezar a trabajar ya
teniamos polio, por eso a muchos
NO Se NoS reconoce el sindrome»

Josep M? Ballesteros cocevre

«El camino de la pension de
invalidez es mucho mas facil y
seguro que el de la prejubilacion»

Carme Urbano arscraparor poLIo Y POSPOLIO

«LLa negligencia del franquismo
continda en democracia cuando
No se actua para ayudarnos»
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hecho que los tribunales médicos y
6rganosdeevaluaciénsololeshayan
reconocido el 33%. Diego Mdrquez,
tesorero de la Federacién Espanola
de Asociaciones de Polio y sus Efec-
tos Tardios (Feapet), denuncia que
algunos médicos han dicho a afecta-
dos que no se reconoce el sindrome
porque ya se sabia que tenian polio
cuando empezaron a trabajar.

TRIBUNALES / Como postura oficial, el
Instituto Nacional de la Seguridad
Social (INSS)selimitaadecirque«las
condiciones y requisitos de acceso a
la jubilacién anticipada por el sin-

‘MAS PERIODICO’
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Puboly el museo
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drome pospolio son los mismos que
paraelrestodediscapacidades», por
loquenodeberia haber conflicto. Pe-
rolohay,yasiloindican los tribuna-
les. Incapaces de trabajar, muchos
afectados deciden reclamar un ma-
yor porcentaje de incapacidad ante
la Justicia. Segtin la Feapet y la App-
cat, los afectados suelen ganar.
Debido a que se trata de un proce-
solargoy costoso, Josep Maria Balles-
teros, presidente deladelegacién ca-
talana de una confederacién estatal
de minusvdlidos fisicos (Cocemfe),
afirma que «la via de la pension de
invalidez es mucho mads facil y segu-

Territorio Dalf

popular.
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Décimoaniversario
delForumde BCN

» |acolosalinversion en
ingenieriay arquitectura
en el Besos cumple 10
anos de incomprension

Ana Dalmau, que contrajo
la polio a los tres afos, junto
a su marido en su casa.

ra que la de la prejubilaciénv, a pe-
sar de que tampoco sea un camino
derosas. Ballesteros entiende la pos-
tura del INSS, aunque le pide mds
sensibilidad. Que se lo digan a Car-
me Urbano, quien con 54 anosy con
el sindrome pospolio mds extremo
obtuvo el 92% de invalidez por una
depresién y no por la fatiga dela en-
fermedad, después de estar 20 afios
trabajando como vendedora de la
ONCE. No comprende Urbano c6mo
es que la negligencia del franquis-
mo, que tardé en reaccionar varios
anos a pesar delaexistencia devacu-
nas, «continda en democracia». =

claves

¢Qué esy como
afecta el virus de
la poliomielitis?

Esuna enfermedad infecciosa cau-
sada por uno de los tres virus que
forman la polio. Afecta al sistema
nervioso central yatacalosnervios
que regulan la funcién muscular
pudiendo provocar una paralisis,
una atrofia muscular, una defor-

midady, de forma mads severa, una
inmovilidad total de la columna
vertebral. Puede manifestarse de
distintas maneras a partir de una
especiede gripe: de manera asinto-
madtica, sin pardlisis; con paralisis
enmusculos comoloslargos proxi-
males delos brazos, las piernasy el
tronco; y con afectacién respirato-
ria bulbar, que dificulta el tragar o
el respirar.

¢Como se contrae
y a qué personas
puede afectar?

El virus es altamente contagioso,
sobre todo en climas templados.
Entra en el organismo por la boca,
al tomar alimentos o bebidas con-
taminadas o por haber estado en
contacto con una persona infecta-
da, y se multiplica en el intestino.

Luego pasa al flujo sanguineo, ata-
caalsistemanerviosoydanalas cé-
lulas. Generalmente, la polio afec-
ta a menores de cinco anos, de ahi
que se la denomine polio infantil.
Pero los adultos también pueden
contraerla, incluso mujeres emba-
razadas, sin que ello afecte al bebé.
El riesgo de infeccién aumenta en
un contexto de desnutricién o de-
ficiencia inmune.

¢Como se tratay
como se erradicé
en Espana?

Enjuniodel 2002,1a Organizacién
Mundial de la Salud declaré Euro-
pa como zona libre de polio. En Es-
pana no se erradic6 hasta 1988,
gracias ala campafa sanitaria que
autorizo el régimen franquista en
1963 y que muchos médicos pusie-

ron en marcha por todo el territo-
rio. Por entonces, ya habia mas de
50.000 afectados de los que se tu-
viera constancia. La polio no tiene
cura ni tratamiento, pero puede
prevenirse para evitarla. En Espa-
Naesta prevencién se hizo median-
tedosvacunasnorteamericanas:la
inyectable Salky la oral Sabin, mu-
chomadseconémicayaccesibleque
la primera.

¢Quéesel
sindrome pospolio
y cuando aparece?

Elsindrome pospolio consisteen la
sobrecarga de las neuronas de las
personas enfermas de polio que so-
brevivieron a la infeccién. Se tra-
ta de una degeneracién neuronal,
una denervacién, que se caracteri-

za por una fatiga progresiva y una
gran debilidad muscular. Puede
aparecer cuatro o cinco décadas
despuésdel episodiode poliomieli-
tis, acompanado de otras secuelas
fisicas. Al ser tan reciente, su diag-
nostico da lugar a controversia.
Muchos médicos lo desconocen o
lo confunden con enfermedades
con sintomatologia parecida.

¢Hay todavia paises
afectados por la
poliomielitis?
El virus sigue siendo endémico en
tres paises del mundo: Nigeria, Pa-
kistdny Afganistdn. Desde hace po-
co,laIndiayano forma parte de es-

te grupo, aunque aun es necesario
vacunar alli a todos los nifios antes

‘DOMINICAL

PietroLaureanoy

alerta del peligro

sinescucharala
naturaleza.

laarquitecturaética
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de seguir construyendo

delos cinco anos.Los objetivos a ni-
vel mundial de la OMS, de Unicefy
de la organizacion Rotary Interna-
tional son redoblar sus esfuerzos
paraqueen el futuronose produz-
can mds contagios, haya una mejo-
radelaasistenciamédicaysefrene
la contaminacién de los rios, uno
delos principales canales de trans-
misién del poliovirus.




4 Tema del dia

SABADO

3 DE MAYO DEL 2014 el Periédico

Las secuelas de una enfermedad » Los afectados

Fermin, Ana y Josep Maria son tres de los miles de
nombres de los ultimos de la polio. Las suyas son historias
de dolor y sobresfuerzos pero también de superacion y vi-
talidad; de luchay esperanza pero también de firme reivin-
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dicacion de que, esta vez si, las administraciones les res-
pondan, a ellos y a tantos otros ninos del franquismo que
fueron dejados en su infancia a merced de la enfermedad y
que décadas después deben afrontar su temible regreso.

«bsto rebrotay

Fermin Royano se debate entre solicitar la invalidez o intentar llegar a
jubilarse = «Los médicos no saben qué hacer con nosotros», denuncia

Privilegiado. Asi es como se sien-
te Fermin Royano, cdntabro de 59
anos afincado en Valls. Al fin y al
cabo «solo es el pie derecho». Po-
dria haber sido mucho peor, pero
la polio tan solo le dejé una cojera
«suave». De crio, recuerda, pudo
jugar al fuitbol y montar en bicicle-
ta igual que los demds. De mayor,
tampoco ha dejado de estar ocu-
pado. Primero en un taller eléctri-
co, aprovechando su formacién;
mas tarde, en una planta petroqui-
micadeTarragona;luego, durante
17 afos, curtiendo pieles para za-
patos en la capital del Alt Camp;y,
desde hace poco, como conserje en
una escuela de primaria.

Alos 2 anios de edad, la polio
aparecio ensuvida.Derepente, de-
j6 de caminar debido a una pier-
namds flaca que la otra: «El pie de-
recho se iba encogiendo cada vez
mas y se ponia como una pezuna
de caballo». Por eso los médicos op-
taron por fijarle el tobillo, cosa que
nohasabidohastahaceunano;sus
padres murieron y nunca llegaron
aexplicarle su propio historial mé-
dico. «La mayoria de la gente afec-
tada que he conocido recuerda la
hospitalizacién como algo horro-
roso; pero para mi son buenos re-
cuerdos». Desde los 8 anos, cuan-
do lo ingresaron por primera vez,
hasta los 14, cuando dej¢ atrds el
Hospital Infantil Santa Clotilde de
Santander, tuvo unarutina quein-
cluia las lecciones de un maestro
que daba clase a diario a los nifios

ingresados, alguna excursion, las vi-
sitas dominicales de la familia... «A
pesar de todo, fui feliz en el hospi-
tal», rememora Fermin.

Negligencia

Las complicaciones llegaron ha-
ce unos anos, cuando la piernayla
musculatura empezaron a fallarle.
En el 2007, un problema de corazén
le obligé a estar 10 meses de baja. Al
volver del trabajo en la escuela em-
pez6 a sentirse diferente, se cansa-
ba muy rdpidamente, y lo atribuy6
a que debia ponerse en forma. Pero

«A la polio se la
considera una
enfermedad del
pasado; hay que
sobrellevarlo»

no era solo falta de ejercicio. «Nave-
gando por internet me encontré con
la palabra pospolio y descubri que,
después de 40 anos, esto vuelve a
arrancar, rebrota», explica.

Al mediodia su cuerpo empez6
a decirle basta. Ya no podia salir a
caminar. Agrava su problema la in-
decisién de los médicos —«no saben
qué hacer con nosotros»—yla de las
administraciones: «<Somos fruto de
una negligencia del Estado, por lo
que deberia hacerse responsable»,
afirma, enreferenciaaquelasuyaes

ladltima generacién en Espana que
no fuevacunada.

Fermin lleva cinco meses de baja
por un cuadro coronario, no por el
sindrome pospolio. Su intencién es
volver a trabajar en cuanto se recu-
pere, pero su familia le pide que lo
dejeya.«Después de 36 anos cotiza-
dos, toda una vida trabajando, seria
una pena que me quedase con una
pension reducida». Vive un momen-
to de indecisién. Seguir seis anos
mads o pelear por una invalidez. «<La
dictadura no actué bien a la hora de
vacunarnos, pero ¢qué ha hecho la
democracia para paliar los efectos
que aquello caus6? Tampoco ha he-
cho nada», denuncia.

Minusvalia insuficiente

En el 2002, le reconocieron una mi-
nusvalia del 33%, insuficiente para
beneficiarse de la jubilacién antici-
pada que establece el real decreto
del 2009. Pese a todo, a Fermin no
le queda otra que soportar la situa-
cién: «<Sabemos que no hay trata-
miento y que a la polio se la consi-
dera una enfermedad del pasado,
asi que hay que sobrellevarlo como
sea». Poreso agradecelavidaqueha
tenido. «<He tenido la suerte de ro-
dearme de gente muy buenaynunca
me he sentido diferente —concluye a
la hora de hacer balance-. He sido
un privilegiado dentro de los afec-
tados por poliomielitis». Y ya saben:
seglin Fermin, solo se trata del pie
derecho.=

JOAN REVILLAS

»» Cojera >Fermin Royano pasea por Valls.

«Ahora aparecen nuestros males»

Ana Dalmau sufre a los 63 anos nuevas secuelas de la polio que contrajo de muy nina

«Ya no es que te encuentres peor
por el virus, es por el esfuerzo que
has estado haciendo de brazos
y piernas». A Ana Dalmau, de 63
anos, la segunda ofensiva de la po-
lio no se le ha materializado tanto
en el sindrome pospolio como en
las secuelas de la polio original. A
los 3 afios a Ana le diagnosticaron
polio de cintura para abajo. Con el
tiempo han sido sus hombros los
que se han llevado el protagonis-
mo de sus dolencias fisicas, hasta
el punto de que ahora debe llevar
un hierroenlaespalda paraquees-
tano se curve y se mantenga dere-

cha.Un hierroqueinvocaun pasado
repleto de otros hierros y otras tan-
tas operaciones de piernas que asus-
taban,yde qué manera, alaninaen-
ferma de polio que fue.

Ana no para. Se levanta tempra-
no. Los martes y los jueves sale a
comprar acompanada de una tra-
bajadora familiar. El resto de las ma-
nanas entray sale de la cocina -re-
formada para sus necesidades—, na-
vega por la red y realiza cuadros de
arena o pinta ropa. En el largo y es-
trecho pasillo de casa -de la anchu-
rade unasilla de ruedas, no quedan
ni 10 centimetros libres— estdn ex-

La segunda
ofensivadela
enfermedad le
llega tras una vida
en silla de ruedas

puestas sus obras, y ademds impar-
te clases de pintura para ropa en la
asociacién devecinos de Sagrada Fa-
milia, su barrio. Todo ese ir y venir,
ese gastar energia debido a su vitali-
dad, ha hecho que la enfermedad le
ponga otros retos —«ahora aparecen
todos nuestros males y achaques»—
y otras necesidades: «Pronto necesi-
taremos cambiar el bafio y comprar
una cama articulada», dice recelosa.
Y mientras habla mira a Joaquim,
sumarido, ya prejubilado, que le de-
vuelve la mirada con ternura.

De pequena, hubo un dia en que
se puso de pie y ya no se aguantaba.
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cerse responsable», concluye Fermin Royano. Para Josep Maria
Llorente, negar la prejubilacion a los afectados por el sindrome pos-
polio es «una discriminacion social». Y Ana Dalmau llama a «pedir

«Somos fruto de una negligencia del Estado, por lo que deberia ha-

responsabilidades y actuar». Texros: JANIRA GOMEZ MUROZ

«bista fatiga antes no estaba»

Josep Maria Llorente dice que los afectados por pospolio necesitan ayuda porgue toda accion
les supone un gran desgaste = Vital, se resiste a llevar muletas hasta que no tenga mas remedio

A pesar de todo, Josep Maria Lloren-
te no renuncia a la natacién. Puede
que esté pagando un alto precio fi-
sico por su esfuerzo, su sobresfuer-
zo, pero nadar le hace sentirse me-
jor que peor. Durante un rato, de
madrugada, nadar y meterse en la
sauna le permite disimular la fatiga
quele produceel sindrome pospolio
desde hace unos anos. «Esta fatiga
antes no estaba y es comprensible
que, para alguien que haya pasado
lo mismo que yo, llegue a ser trau-
matizante», explica. Pero no es ese
su caso. Con jovialidad, Josep Maria,
de 60 anos yvecino de Castellbell i el
Vilar (Bages), se refiere con ese «an-
tes» a la vida que disfrutaba cuan-
dosucuerpo, después de contraerla
polio, todavia era capaz de dotar de
energia a su pierna izquierda, la ex-
tremidad afectada por el virus.

Y es que hasta hace poco la enfer-
medad que contrajo a los 4 anosy
le afectd, entre operaciones de fé-
mury tibia, hastalos 12, no se habia
vuelto a pronunciar; podia caminar
bien y vivir sin el peso de un cansan-
cio continuo. Es mds, tras la infec-
cién pudo recuperar sin problemas
la movilidad del brazo izquierdo,
que también habia tenido afectado.
Tampoco le influyé de joven a la ho-
ra de hacer vida social: «<Nunca pen-
sé que aquella chica no me miraria
por esto».

Jardinero, mecdnico, trabajador
textil y graduado social. Todo eso
fue y es pese a su paralisis y su atro-
fia musculares, pese a su pierna iz-

CARLOS MONTANES

.h.' i .-.‘IF—. re toomy i
»» Contemplando el paisaje >Jo

quierda. A Josep Maria la polionole
haimpedido formarse, trabajary di-
vertirse con su familia. Por eso aho-
ra, con el sindrome pospolio acosdn-
dole, sigue trabajando como asesor

fiscalylaboral despuésdeiranadar,
aunque solo sea unas pocas horas.
Y por eso también se resiste a llevar
muletas. «Tal vez dentro de un afio
mi problema sera no llegar... Pue-

de que usar muletas me suponga un
trauma», admite.

En comparacién con otros casos,
Josep Maria valora que tuvo suerte:
«Guardo un buen recuerdo de infan-

cia, recibi un buen trato por par-
te del hospital, pero no puedo opi-
narlo mismo enlaactualidad». Una
pregunta del médico —«¢Siva en
autobus tiene que agarrarse?»—
y una respuesta, «si», hizo que su
grado de invalidez pasara del 33%
al 38%. Cuenta, ademds, con una
movilidad reducida y su objetivo
esjubilarse ala misma edad que el
resto. No obstante, considera que
los afectados de polio y sindrome
pospolio deberian tener la posibi-
lidad de hacerlo antes porque su
vida laboral es mds corta: «Al tra-
bajar y hacer cosas desgastamos
mucho mas nuestro cuerpo, nece-
sitamos ayuda».

Lointentéen el pasado.Pidi6ju-
bilarsede formaanticipada, sibien
no lo logré. Principalmente por-
que «esto es polio y la tienes an-

«Esto es polio, y

la tenias antes

de trabajar», le
espetaron al pedir
la prejubilacion

tes de incorporarte al mundo la-
boral», le dijeron. «Pero cuando
llegas a cierta edad y sufres las se-
cuelas de la enfermedad no pue-
des trabajar. Tener pospolio signi-
fica hacer sobresfuerzos, se tra-
ta de una discriminacién social
que no ocurre en otras situacio-
nes o discapacidades a las que
si les dan sin problemas una in-
validez», reivindica Josep Maria.
«Abandono» es la palabra que uti-
liza para hablar sobre la vida con
pospolio. «Debemos hacer algo, el
Estado debe hacer algo, por aque-
llos que nofueron vacunadosy que
ahora hacen un esfuerzo de supe-
racion», concluye. =

MARC VILA

No lo recuerda, pero su madre le di-
jo que en el pueblo, en Almeria, su
tierra natal, se dieron pocos casos
de ninos con polio. Como en Barce-
lona si que habia muchos, decidie-
ron emigrar a Catalunya para que
de los 6 a los 14 anos Ana pudiera
continuar un tratamiento médico.
Porque aquello fue mds que una fie-
bre que se curara con antibiéticos.Y
ahora sus dolores y necesidades son
mas delos que tenia al principio.

180 euros al mes

«Hace tres anos me dieron el primer
grado, el escalén mas bajo. Perci-
bo 180 euros al mes. {Como se vive
con eso?». Desde hace mucho tiem-
potienereconocida una minusvalia
fisica del 22%. La Generalitat le pro-
porciondeste certificadodespués de
que le hicieran un reconocimiento
demasiado rdpido para su gustoy

Lo que sufrié Ana
alos 3 anos no era
una fiebre a tratar
con antibiéticos:
era la polio

Vea el video de esta
noticia con el mévil o
en e-periodico.es

por el que tuvo que desplazarse.
Al margen de la polio, el prin-
cipal problema de Ana ha sido ser
considerada una discapacitada:
«No me querian para trabajar en
oficinas», recuerda. Hasta su ma-
trimonio constituyé unararezaen
elbarrio. Nunca ha cotizadoynun-
ca tendra derecho a una pension.
Le concedieron la pirmi (la presta-
cién econémica de renta minima
de insercién) pero se la quitaron
por tener un piso alquilado, pro-
piedad de su madre. En todo caso,
Ana considera que los dltimos de
la polio tienen, como colectivo, el
derecho de exigir responsabilida-
desporloquelessucedi6: «Noshan
metido en el paquete de personas
mayores, en el de discapacitados
psiquicos, pero no necesitamos lo
mismo. Hay que pedir responsabi-
lidades y actuar», manifiesta, aun-
que sin saber a quién ni cémo. =




