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Resumen

Las epidemias de poliomielitis suelen representarse como un problema del pasado. Sin embargo, el reconocimiento del Sindro-
me Postpolio como una nueva y controvertida enfermedad irrumpe en el presente y revela inesperadas aristas y significados sobre la
poliomielitis como un problema de actualidad. El objetivo de este trabajo es examinar la construccién y el reconocimiento diagndsti-
co de este Sindrome y analizar diferentes interpretaciones sobre el supuesto “olvido” de la enfermedad y de sus “sobrevivientes”. Se
utilizaron fuentes documentales primarias y materiales publicados en espacios web de organizaciones de activistas por los derechos
de las personas con discapacidades. Los resultados reflejan diversas formas de olvidar y recordar las epidemias que acontecieron
en el pasado, de acuerdo a los contextos sociales, politicos y culturales. En base a la peculiar articulacion entre pasado y presente y
a las disputas en torno a la construccién de las memorias, esta “nueva-vieja” enfermedad se constituye como el sustrato bioldgico
esencial que justifica reclamos en el presente e intenta reconfigurar los horizontes de la ciudadania a partir de ciertas condiciones

corporales relativas a dichas dolencias.
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1. Introduccion

Una nueva y controvertida enfermedad, definida esencial-
mente en el pasado pero que requiere de respuestas innovadoras
en el presente, ha venido a revelar inesperadas aristas y signi-
ficados sobre la poliomielitis como un problema de actualidad.
Se trata del Sindrome Postpoliomielitis (SPP), un conjunto de
diversos signos y sintomas que aflige a personas que han tenido
polio hace mas de treinta afios.

Poco conocida por la comunidad médica, las personas afec-
tadas sufren las complicaciones del diagndstico tardio y la insu-
ficiencia de respuestas adecuadas y oportunas por parte del sis-
tema sanitario que, por un lado carece de politicas o programas
de salud especificos y por otro, puede no reconocer la dolencia
(Eufracio Téllez, 2010).

Esta enfermedad, hasta la actualidad no tiene cura y se ca-
racteriza por un cuadro definido principalmente por debilidad,
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atrofia, fatiga y dolor muscular a lo que puede agregarse dificul-
tad para tragar, problemas para dormir, hipersensibilidad al frio,
aumento de peso y sentimientos depresivos. Por tratarse de un
cuadro multifactorial no es fécil de diagnosticar y requiere de la
valoracién de multiples aspectos clinicos, funcionales, ocupa-
cionales y emocionales. Por ello demanda un abordaje interdis-
ciplinario y una metodologia por descarte (no debe confundirse
con el recrudecimiento de las secuelas instaladas a partir del an-
terior ataque de polio); incluye, ademads anélisis de laboratorio,
estudios electroneuromiogréficos y pruebas funcionales.

El proceso de reconocimiento de esta “nueva’” patologia es
complejo porque no solo implica solucionar problemas actuales
de los pacientes sino que superpone y actualiza remotos sucesos
y variados significados. En un transcurso constante de reconfi-
guracién de los sujetos de derechos, revitaliza problemas vin-
culados con el tratamiento médico, social y politico de las dis-
capacidades motrices como argamasa de controversias, deudas,
legados y promesas. Ante esto, en los tltimos afios han surgido
nuevas voces de participacion social y politica que cuestionan
la tacita adscripcion de las victimas de la poliomielitis al su-
puesto “olvido” y a la invisibilizacién de su existencia.

Ciertamente, el retorno del fantasma de la incertidumbre
médica que habia acompafiado a esta enfermedad hasta casi me-
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diados de siglo XX y el desafio de enfrentar nuevas afecciones
corporales luego de toda una vida de esfuerzos adaptativos han
favorecido el surgimiento de asociaciones polio y postpolio y la
constitucion de comunidades on line que comparten estrategias
e informacidn y se concentran en reclamos de reivindicacion de
situaciones de “invalidez” y discriminacién.

Este tipo de espacios asociativos, virtuales y reales, favo-
recen la creacidn de pertenencia a partir de compartir una si-
tuacién en comun que es exhibida en el espacio puiblico para
demandar derechos y denunciar barreras de acceso a la salud y
al bienestar.

La visibilizacién de la propia existencia como “sobrevivien-
tes de la polio” (segiin se autodenominan) a través de encarnar
la memoria, en y desde el cuerpo, evidenciada en las lesiones
corporales, se ha convertido en una de las principales estrate-
gias de accion y de comunicacion desplegadas por estas asocia-
ciones. Los lemas que ellas adoptan, “;Todavia estamos aqui!”,
“IAudn estamos vivos!”, resultan significativos en cuanto a que
aluden a la vida misma como supuesto biolégico esencial de la
ciudadania.

Si bien los agrupamientos formados alrededor de una con-
cepcidn bioldgica de identidad compartida en torno de clasi-
ficaciones diagnésticas son de larga data, estas adquieren una
relevancia cada vez mayor a partir del uso extendido de las
tecnologias informaticas conformando una forma particular de
“biociudadania digital informacional por los derechos”. Estas
nuevas biosociabilidades ejercen un papel cada vez més acti-
vo (o aspiran a tenerlo) en lo que concierne a “su” enfermedad
en el mas amplio sentido y propician nuevos modos de “ha-
cer ciudadanos” mediante comunidades on-line, listas de correo
electrénico, blogs, etc. (Rose, 2012).

A modo de hipétesis, postularé que las acciones realizadas
por parte de las personas con discapacidad en pos de lograr re-
conocimiento en el presente, en este caso en base a padecer
una enfermedad, ponen en juego la reparacién de una mirada
histéricamente descalificadora hacia un grupo social (Ferrante,
2013). Asimismo, las experiencias de la enfermedad en el pa-
sado permean los modos de entender y experimentar las situa-
ciones de desigualdad y menosprecio en el presente (Scribano,
2007).

De ese modo, una “nueva vieja” enfermedad se constitu-
ye como el sustrato bioldgico esencial que justifica reclamos e
intenta reconfigurar los horizontes de la ciudadania a partir de
ciertas experiencias y condiciones corporales relativas a dicha
dolencia (Rose, 2012).

De acuerdo con lo expuesto, el objetivo de este trabajo es
examinar la construccién y el reconocimiento diagndstico de
este Sindrome en Argentina prestando especial atencién a las
diferentes interpretaciones sobre la enfermedad en el pasado y
a los procesos que conforman el supuesto “olvido” de la enfer-
medad y de sus “sobrevivientes”.

2. Materiales y Métodos

Se utiliz6 un corpus conformado por una serie de mono-
grafias y articulos médicos publicados a partir de la década de
1980 relativos al “surgimiento” del Sindrome Postpolio como
una “nueva” enfermedad. Ademads, se incluyeron materiales pu-
blicados en sitios web de activistas y organizaciones sociales
involucradas en el tema.

Este tipo de fuentes digitales develan desde una base empiri-
ca las voces y las vivencias de las personas con discapacidad.
Esta estrategia metodoldgica se sostiene en la conviccidn sobre
la necesidad y la importancia de que las mismas sean inclui-
das en las investigaciones asi como en el disefio e instrumen-
tacion de las politicas (sanitarias, laborales, asistenciales) para
que sean mas adecuadas a las necesidades sentidas.

Asimismo, en al piginas siguientes, para intentar una recu-
peracién de la procesualidad histérica en torno a las epidemias
que afectaron a gran cantidad de nifios en la década de 1950 y
los actuales adultos afectados por la nueva enfermedad (SPP),
intentaré establecer un movimiento de vaivén dialéctico entre
aquellos nifios enfermos de polio en el pasado y los adultos
de hoy que anhelan mejorar las condiciones materiales que cir-
cunscriben el campo de sus posibles.

Los contenidos y nicleo de sentidos identificados son ana-
lizados criticamente en relacién con el contexto sociohistérico
que los alberga. Para ello me he basado en investigaciones pre-
vias desarrolladas en los dltimos afios (Testa, 2018). Desde este
marco interpretativo presentaré en primer lugar algunas refe-
rencias sobre la identificacién de este Sindrome para analizar
luego diferentes interpretaciones posibles acerca del “olvido”
relativo a la enfermedad y a sus “sobrevivientes”.

3. Resultados

“Viejos” pacientes, nuevos problemas:

Las primeras descripciones del conjunto de signos y sinto-
mas que caracterizan al SPP no son una novedad del siglo XXI
sino de finales del siglo XIX. Tales méritos datan del afio 1875
y se atribuyen a los neurélogos Jean-Martin Charcot y Martin
Raymond (Oliverira y Quadros, 2009; Farbu et al., 2011).

Segtin el neurdlogo mexicano Jorge Eufracio Téllez (2010)
estas observaciones abrieron una prometedora linea de indaga-
cion que resultd soslayada frente a los primeros brotes epidémi-
cos que afectaron algunos paises del norte de Europa y Esta-
dos Unidos a principios de Siglo XX. Su posterior expansién
por otros continentes, pronto representd un problema de salud
publica que condujo los esfuerzos financieros y cognitivos ha-
cia la comprensién de la etiologia, los posibles tratamientos y
la creacion de una vacuna para evitar su contagio.
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Asf, la urgencia de resolver los problemas que las epide-
mias imponian en el presente, solapé con un primer velo de
olvido este aspecto de la enfermedad que senalaba precozmen-
te sus posibles complicaciones en el futuro. Un siglo después,
avanzada la década de 1970, las observaciones de Raymond y
Charcot dieron las primeras respuestas a las inquietudes de un
grupo de médicos norteamericanos que se encontraban cada vez
con mayor frecuencia ante cuadros clinicos que coincidian con
la descripcién decimonénica de los neurdlogos franceses.

“;What ever Happened to the Polio Patient?”, fue el lema
de una de las primeras conferencias cientificas sobre el tema.
La frase resulta sugestiva ya que refleja las preocupaciones y el
desconcierto que sentian los “viejos” pacientes de polio y los
médicos ante la aparicién de nuevos sintomas y el abrupto de-
terioro de la salud luego de muchos afios del episodio agudo.

Realizada en Chicago (Illinois), del 14 al 16 de octubre de
1981, el evento sin duda representd un puntapié inicial para ins-
talar el tema en la agenda médica y cientifica norteamericana.
Fue organizado por un centro médico, Rehabilitation Institute
of Chicago; una institucién filantrépica pionera en la lucha con-
tra la poliomielitis, National Foundation-March of Dimes y por
dos organizaciones de sobrevivientes de la polio y de usuarios
de asistencia respiratoria mecdnica (pulmotores y/o corazas),
Care for Life y Rehabilitation Gazette.

Ambas entidades conformaron luego la organizacion sin fi-
nes de lucro Polio Health International y llevaron adelante otros
simposios y conferencias sobre polio, postpolio y vida indepen-
diente en forma sostenida. Asi pues, fueron los propios pacien-
tes a finales de los afios 1970 en Estados Unidos, pais donde se
encuentra la mayor prevalencia documentada de esta enferme-
dad— (Bosch, 2004), los que comenzaron a utilizar la denomi-
nacién “postpolio” para describir el conjunto de dificultades a
las que se enfrentaban en la vida cotidiana.

A partir de la recuperacién de la memoria de sus vivencias
y de autodefinirse como “generacion pionera” protagonista in-
discutida de un legado social (traducido por ellos en los avances
de la rehabilitacidn, en las politicas sanitarias y en las percep-
ciones —positivas— sobre la persona con discapacidad motriz),
sefialaban las deficiencias de un sistema de cuidados que ya no
se ajustaba a sus necesidades.

Los “viejos” pacientes de polio (Betts, 1981, p. 35; Lauri,
1981, p.37) manifestaban nuevos sintomas y dificultades que
los recursos existentes no resolvian, por lo que comenzaron a
movilizarse junto con investigadores y expertos para indagar
acerca de ello y buscar posibles soluciones. Ese esfuerzo man-
comunado impulsé el proceso de identificacién y descripcion
de dicho padecimiento, que luego de ser estudiado, clasificado
y agrupado a través de criterios y definiciones consensuadas,
fue denominado como una nueva patologia.

A partir de la década de 1980 el SPP comenzé gradualmente
a dejar de ser visto como un asunto de indole médico-individual

de consultorio, para ser considerado de interés cientifico para
la biomedicina y para los gestores y decisores de programas y
politicas sanitarias (actores de gobierno y/ o de la sociedad ci-
vil) que serian convocados a implementar acciones para la pues-
ta en marcha de medidas sanitarias y protocolos de atencidn, a
destinar partidas presupuestarias o concretar reformas normati-
vas y administrativas, entre otros.

Los alcances y contenidos del reconocimiento del caricter
social del problema combinan en una amplia gama de grises las
acciones e inacciones que se toman en consecuencia, los actores
que se involucran en el problema, la accesibilidad a los servi-
cios, los marcos institucionales, las formas en que evolucioné
la enfermedad y otros factores no menos importantes como las
relaciones entre el estado y las asociaciones civiles, las ideas
acerca de la discapacidad motriz, el entramado de recursos asis-
tenciales y demas.

En ese sentido, es interesante destacar que si bien las pri-
meras investigaciones y eventos cientificos fueron realizados en
Estados Unidos, la legitimacion oficial por parte de la OMS fue
impulsada por un grupo de médicos brasileros de la Escuela
Paulista de Medicina de la Universidad Federal de San Pablo y
el Centro Brasilero de Clasificacién de las Enfermedades (CB-
CE) quienes lograron en el afio 2007 la inclusién del Sindro-
me en la Clasificacion Internacional de las Enfermedades (CIE)
dentro del grupo de enfermedades de la neurona motora bajo el
cédigo G-14, en vigor desde el 1 de enero de 2010.

Desde el punto de vista médico, la poliomielitis ha pasado
a concebirse como una dolencia infecciosa capaz de producir
secuelas mensurables e irreversibles, pero también como una
patologia que puede ser el origen de otra con el transcurso de
los afios. Aunque contar con un cédigo clasificatorio dentro de
la lista de enfermedades de la OMS es importante para la re-
coleccion y andlisis estadistico de las cifras que expresan su
prevalencia en un contexto determinado, el cddigo en si mismo
no tiene carcter normativo o regulatorio.

Queda en la voluntad de cada uno de los paises miembros
del organismo internacional la decisién sobre la implementa-
cién o no de programas de salud que lleven como fin la atencién
integral de estos pacientes (Vistrain, 2013). Por tanto, el proce-
so de reconocimiento del SPP implica muchos otros aspectos,
que resultan particulares en cada contexto donde su aceptacion
como entidad patoldgica (mds all4 de estar inscripto en una lista
de enfermedades) es en cierto modo re-significado, “puesto en
uso”, ratificado o negado.

En laregién latinoamericana las investigaciones desde enfo-
ques biomédicos son exiguos (excepto el grupo brasilero men-
cionado); sin embargo, dentro del campo de las ciencias hu-
manisticas existen aportes de la historia de la salud y la enfer-
medad que dieron relevancia a este tema, generalmente poster-
gado de las agendas de investigacion.

La conformacién del Grupo de Investigacién Hispano-Luso
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y de la Red Iberoamericana en Investigacién en Historia de
la Poliomielitis y el Sindrome postpolio, en la que participan
académicos de Espafia, México, Brasil, Portugal, Costa Rica,
Pert y Argentina, refleja la conformacioén de un 4rea de estu-
dios interdisciplinarios en expansion, que combina diferentes
metodologias y abordajes.

Todos ellos comparten entre si, y con esta investigacion, al
menos los siguientes topicos: a), la idea de la poliomielitis co-
mo una enfermedad del presente, no sélo por la permanencia
del virus en algunas zonas geogréficas, sino porque al ser una
enfermedad que deja secuelas, se actualiza a través de la presen-
cia de los que hoy portan discapacidades visibles por esa causa;
b), destacan el papel de las nuevas asociaciones de pacientes y
de la utilizacién de las nuevas tecnologias informdticas como
espacios de comunicacién y de inclusidn social de los enfer-
mos y de sus familias, que propician, ademads, la elaboracion
de identidades colectivas (Rodriguez-Sanchez, 2012; Ballester
y Porras, 2012; Testa, 2018); y ¢), recuperan la memoria de los
sobrevivientes como un recurso para la construccion de relatos
sobre el pasado a partir de reivindicaciones del presente (Ar-
mus, 2014).

4. Discusion

Lecturas posibles sobre el olvido:

Como hemos sefialado, la poliomielitis ha sido durante si-
glos una importante causa de “invalidez” y de muerte en la in-
fancia hasta el advenimiento de la vacuna, a mediados de la
década de 1950. En la region de las Américas, la Comision In-
ternacional para la Certificacion de la Erradicacion de la Polio-
mielitis refrend6 la interrupcion de la circulacién de poliovirus
salvaje en el aflo 1994. Actualmente, las medidas preventivas se
centran en la aplicacién de la vacuna. Otras medidas incluyen
la sensibilizacién y captacidn oportuna de casos, la educacion
a la poblacién sobre el modo de transmisién y el cumplimiento
del esquema de vacunacion.

Existe consenso historiografico en sefalar que la eficacia de
la inmunizacién antipoliomielitica, a partir de la utilizacion a
nivel global desde la década de 1960 de la vacuna oral creada
por Albert Sabin, presenta varias caras.

Por un lado, revela el aprendizaje por parte de la sociedad
civil y de la comunidad médica para controlar la enfermedad y
el relevante papel de los organismos internacionales en la pla-
nificacion de politicas sanitarias regionales y globales (Brown,
Cueto y Fee, 2006; Nascimento, 2010; Alvarez, Porras Gallo
y Baguena, 2011). Pero, por el otro, ha contribuido a que el
interés por esta enfermedad haya desaparecido de las agendas
publicas, informativas y de investigacidn, para ser vista como
un problema del pasado y haya sido ubicada entre las enferme-
dades raras u olvidadas (Ballester, 2008).

Sin embargo, durante el proceso de esta investigacién re-
sulta evidente que la poliomielitis estd presente en la memoria
y en las vivencias de muchas personas que fueron afectadas de
diversas formas por la enfermedad, ya sea a través de la vacu-
nacion, la figura de algiin conocido mas o menos cercano que la
haya sufrido, los recuerdos y reminiscencias de la infancia, etc.
Ello significa que la poliomielitis no sélo preocupa a muchos
argentinos, sino que ocupa y constituye parte de sus historias e
identidades.

Para investigar sobre el pasado a partir de recuerdos y evo-
caciones es necesario asumir la “mentira de la memoria”, dado
que el acto mismo de recordar también nos cambia a nosotros
mismos. Desde esta vision, los recuerdos no representan direc-
tamente la realidad sino que mds bien son copias imperfectas
de lo que alguna vez sucedi6; tenemos que “mal recordar” al-
go para poder recordarlo. Algunos recuerdos existen fuera del
tiempo replegados en nuestra mente (el recuerdo inconsciente)
de modo tal que a la vez que nos definen parecen también exis-
tir sin nosotros.

Del mismo modo lo harfa Sigmund Freud al documentar
la insinceridad de la memoria. Para Freud (trad. en 1968) los
recuerdos son como frases, es decir, nunca dejamos de cam-
biarlos; asi pues, todo recuerdo es inseparable del momento en
que es recordado. Por ello, en cierto modo, los recuerdos no son
“como ficcién”, sino que “‘son ficcién”.

Como ha sefalado el historiador Diego Armus (2014), para
incluir la perspectiva del enfermo en la historia a partir de su
memoria (individual o colectiva) deben tomarse ciertos recau-
dos, porque si bien representa una dimensioén necesaria y enri-
quecedora no debe pretender constituirse como “toda la historia
de la enfermedad” (p.42).

Si bien internacionalmente se las conoce como Rare Disea-
ses, su traduccion al castellano “Enfermedades Raras” puede
despertar significados equivocos. Las patologias reciben esta
denominacién no por la “rareza” de su naturaleza sino por la
“rareza” de su frecuencia. Por ello, también se utiliza la deno-
minacion de “Enfermedades Poco Frecuentes” (EPOF) Se tra-
ta de aquellas dolencias que afectan a un nimero limitado de
personas con respecto a la poblacién en general. Se consideran
EPOF cuando afectan a 1 persona cada 2.000 habitantes.

Asf pues, si la poliomielitis puede ser categorizada como
una enfermedad olvidada/ negligenciada de la que nadie quiere
preocuparse, también podriamos considerarla como una enfer-
medad eludida aunque persistente en fragmentos de la memoria
y reminiscencias de muchos. Por otro lado, la irracionalidad de
la violencia, las guerras y las creencias religiosas contribuyen
a mantener el virus circulante en “zonas de conflicto”, que son
vistas como una amenaza de diseminacién inminente.

Esta situacion favorece que la enfermedad sea significada
desde algunos paises de occidente como un dolencia propia
de lugares remotos, que afecta a los “otros”, generalmente ca-
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rentes de educacién y sumidos en la pobreza y el abandono
(Rodriguez-Sanchez, 2015).

Ello se ve reflejado en el vacio legal, sanitario y cientifico y
en el frecuente déficit de atencién sanitaria que suele enmarcar
el problema de la polio y sindrome postpolio en distintas la-
titudes, de cara a los cuales se han constituido asociaciones de
pacientes y usuarios. Por eso, aunque historiadores y sociélogos
coinciden con lo hasta aqui expresado, es posible identificar di-
ferentes lecturas sobre el “olvido” de la polio al momento de
analizar los movimientos asociativos de pacientes tales como:

Como negligencia del franquismo:

Una vertiente de estudios referidos a Espafia, encuentra ra-
zones de indole politica para entender la desaparicién de la po-
lio y SPP de la agenda de gobierno de su pais: la evitacién por
parte del Estado en aceptar responsabilidades por las negligen-
cias sanitarias cometidas en el pasado y en reconocer a los so-
brevivientes el derecho a recibir una “reparacion histérica” por
los dafios sufridos en consecuencia. La decision de no vacunar
adoptada durante el gobierno dictatorial de Francisco Franco
(1938-1973) causé que miles de nifios hayan adquirido una en-
fermedad que se podria haber evitado o minimizado si hubieran
sido inoculados con la vacuna. A partir de negar la existencia
de la epidemia el franquismo postergd la inmunizacién antipo-
liomielitica hasta el afio 1963.

Este atraso de ocho afios en la implementacion de la inmu-
nizacién masiva y gratuita (la vacuna Salk estuvo disponible en
el mercado desde mediados de 1955) cobr6 en Espafia un gran
ndmero de victimas: entre 1956 y 1963 la contrajeron mds de
quince mil personas de las cuales fallecieron dos mil, presentan-
do durante ese lapso el mayor indice de incidencia que Espafia
vivi6 (Rodriguez Sdnchez y Santos, 2015). En ese pais existen
seis organizaciones de SPP y una Federacion (FEAPET) que las
congrega.

Como otras similares, las asociaciones espaiiolas luchan por
obtener atencién médica integral a través de un protocolo de
atencion; para que el sistema de seguridad social legitime la
presencia del SPP para obtener la salida del mercado laboral
por medio de la jubilacién anticipada; y el acceso directo a las
ayudas de los servicios sociales a todos aquellos necesitados.
Sin embargo, la hipétesis de la polio como negligencia del fran-
quismo se constituye en el corazén mismo de sus reclamos y en
la comprension de su situacion actual.

Como enfermedad negada En México, una de las mas gra-
ves epidemias sucedi6 en 1953. La vacuna Salk fue introducida
en el afo 1956 y se aplicé hasta 1961, cuando fue reemplazada
por la vacuna oral.

A partir de 1957, se realizaron estudios de inmunizacién
con vacuna oral de poliovirus (VOP) paralelos a los estudios
realizados en Singapur, Checoslovaquia y la URSS, que logra-
ron demostrar la inocuidad de la vacuna en individuos inmuni-

zados y sus contactos (Esteves-Jaramillo y Richardson Lépez-

Collada, 2012). Segtn la historiadora Ana Maria Carrillo (2011),
las tempranas acciones de inmunizacién llevadas a cabo en te-

rritorio mexicano (uno de los primeros paises “no desarrolla-

dos” capaz de fabricar la vacuna con aval técnico de la OMS),

contribuyen a mantener la idea de la polio como una enferme-

dad del pasado y a que sea hoy un reto asumir el reconocimien-

to del sindrome postpolio y los efectos tardios de la polio como

problemas del presente.

Sumado a la paulatina desfinanciacién del Instituto Mexi-
cano de Seguridad Social (a partir de la década de 1980) en
un contexto de privatizacién de los servicios sanitarios y de re-
cortes presupuestarios, el panorama no parece demasiado aus-
picioso para los reclamos de las asociaciones de pacientes que
requieren de nuevos servicios y pretenden conservar y ampliar
los derechos a ser asistidos. Gracias a las acciones de la Asocia-
cién Post-polio LITAFF, creada legalmente en enero de 2004,
primera en su tipo en la ciudad de México (y segun ellos mis-
mos refieren, primera también en América Latina), existe en
el Instituto Nacional de Rehabilitacion (Distrito Federal) una
Clinica de post-polio que funciona desde 2008.

Sin embargo, la cantidad de pacientes con el diagndstico de
postpolio confirmado son contados con los dedos de una mano
y, a pesar de su inclusion en la Clasificacion Internacional de
Enfermedades y de las presiones ejercidas por las asociaciones
de sobrevivientes mexicanos, al igual que en el caso de Espaiia,
esta enfermedad no es aceptada por el Instituto Mexicano del
Seguro Social como via legitima para la obtencién de la jubila-
cidén anticipada en reemplazo de la pensién por “invalidez”, de
menor cuantia, a la que actualmente acceden cuando la enfer-
medad produce incapacidad laboral (Carrillo, 2011).

La hipétesis de la polio y el SPP como enfermedades nega-
das por las autoridades gubernamentales en un marco de politi-
cas neoliberales que retiran el amparo hacia los ciudadanos pa-
rece ser el punto de partida de las asociaciones mexicanas, que
intentan constituirse como actores relevantes en la arena politi-
cay legislativa para influenciar sobre las decisiones y omisiones
que los involucran.

Como enfermedad del presente y del futuro:

En Brasil, la Asociacién Brasilera de Sindrome Post-polio
(ABRASPP) fue creada a principios de 2004 en alianza con un
grupo de investigadores y técnicos del Ambulatorio de Dolen-
cias Neuromusculares de la Escuela Paulista de Medicina de la
Universidad Federal de San Pablo, que propiciaron una serie de
encuentros con los pacientes a lo largo del afio 2003. Como se
ha sefialado anteriormente, su contribucién fue fundamental pa-
ra que el sindrome fuese aceptado por el Comité Internacional
de Clasificacion de Enfermedades de la OMS.

Otra de las causas junto con la inexistencia de servicios sa-
nitarios que estimula la creacién de las asociaciones postpo-
lio es la falta de conocimiento sobre esta enfermedad, lo que
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convierte a los pacientes en expertos divulgadores de conoci-
mientos cientificos, incluso entre los profesionales sanitarios
de quienes se espera que sean capaces de prodigar una serie
de técnicas terapéuticas adecuadas.

Un rasgo particular de la ABRASPP es haber sido incenti-
vada su creacién por un grupo de médicos investigadores que
vieron en esta enfermedad la oportunidad de concretar nuevas
metas profesionales y sanitarias en el &mbito nacional e inter-
nacional; por lo tanto, la aceptacion de la existencia de la en-
fermedad fue punto de partida e interés compartido por ambos
actores.

La hipétesis de la polio como una enfermedad del presente
y del futuro se encuentra en el fundamento de las acciones asu-
midas por esta alianza médico social que ve en el estudio de la
enfermedad la posibilidad de progreso y la apertura de nuevos
campos de investigacion.

Como experiencia del “paraiso perdido™:

En Argentina, como en Espafia, la epidemia que se cobrd
mayor cantidad de victimas sucedié cuando ya estaba aprobada
y disponible la vacuna de virus inactivado de Jonas Salk. Fue
durante 1956 y afect6 a 6.500 personas. Sin embargo, hubo que
esperar hasta 1957 para que se instrumentaran las primeras ac-
ciones de inmunizacién masiva dirigidas a nifios de hasta 12
afios y a mujeres embarazadas.

Las autoridades sanitarias, preocupadas por los altos costos
de adquirir una vacuna importada, convocaron a la Asociacién
para la Lucha contra la Paralisis Infantil para la realizacién de
una Campaiia de Recaudacién Pro Vacunacién, con el propési-
to de reunir fondos entre la poblacién y de ese modo morigerar
el impacto econémico que la inmunizacién a gran escala signi-
ficaria para las arcas estatales.

No establecida aun la obligatoriedad de la vacunacién, asi
como tampoco asumida la gratuidad del insumo como parte de
los deberes estatales, quedaba claro que el peso de las respon-
sabilidades individuales era mayor que el de las obligaciones
estatales ante el problema de la profilaxis de la poliomielitis.

En 1959 fue promulgada la Ley de Vacunacién Obligatoria,
que estableci6 la obligatoriedad y gratuidad de la vacunacion
antipoliomielitica en el pais. Luego, en 1963 y en sintonia con
las tendencias internacionales, se introdujo la utilizacion de la
vacunacion oral.

Por el contrario que durante el franquismo, que negaba la
existencia y los efectos de las epidemias en Espaia, la dictadu-
ra argentina saturaba la prensa con noticias referidas a la po-
lio para culpar al gobierno peronista de negligencia; a la vez
que impulsaba la rehabilitacién de las secuelas dejaba la vacu-
nacién en manos de la filantropia privada y en las posibilida-
des econdémicas de las familias para acceder a la inmunizacién
en el mercado. Asi pues, fue la Asociaciéon de Lucha contra la

Parilisis Infantil, el brazo ejecutor que, con ayuda de exencio-
nes impositivas importé partidas de vacunas y realizo6 las pri-
meras campafias masivas.

Las acciones de ALPI gozaban de gran repercusion y legi-
timacién publica en cuanto a la inmunizacién y a la rehabilita-
cién, lo cual puede haber contribuido a naturalizar la holganza
adoptada por el Estado bajo una modalidad socialmente con-
sensuada que aprobaba la delegacion de tales responsabilidades
en la sociedad civil.

Si bien la asociacién de postpolio argentina basa sus recla-
mos en la propia existencia como “sobrevivientes”, no carga las
tintas en términos de reparacidn histérica basada en una negli-
gencia cometida por el Estado, sino més bien en la recuperacion
de la memoria de una experiencia colectiva, a veces heroica y
ligada a la idea de un “paraiso perdido”, que busca mantener vi-
vo un pasado idealizado y valorado socialmente en términos de
una cruzada humanistica y moral protagonizada por “heroicos”
individuos que se sobre adaptaron a la enfermedad y a las ba-
rreras del entorno (Becker, 2009), pero olvidada en el presente.

5. Conclusiones

Hasta aqui, resulta evidente que el impulso de las organi-
zaciones surgidas en torno a esta enfermedad (a partir de 1980
en paises anglosajones y mas tardiamente en ibero-américa) in-
dican que la experiencia subjetiva de la enfermedad se vuelve
cada vez mds un elemento relevante al momento de modelar
las relaciones entre pacientes, investigadores y académicos. Es-
tas agrupaciones aspiran a contribuir a los marcos normativos
y politicos que regulan las protecciones médicas y sociales y
a tomar cada vez mayor protagonismo en forma directa en las
decisiones relativas a su salud y a los modos de llevar adelante
su vida.

Como formas de ciudadania bioldgica contemporanea, estas
organizaciones son individualizantes y colectivizantes a la vez.
Lo primero en la medida en que cada uno se autodefine en fun-
cién de la condicién somadtica individual de portar secuelas de
polio; lo segundo, porque se constituyen como agrupamientos
bio-sociales o colectividades a partir de dicha condicién comun
compartida y situada en determinadas experiencias sociales e
historicas (Rose, 2012).

La intencionalidad por parte de las personas con polio y
SPP de ser reconocidos como “sujetos necesitados” de atencién
médica especializada, no sélo apela a la figura de un pacien-
te/enfermo informado y activo. Se trata de un “paciente aggior-
nado” a los tiempos que corren que cuestiona la tradicional re-
lacién médico/paciente de tipo asimétrica y asistencialista, en la
cual el enfermo es considerado como un “experto en experien-
cias” que se considera central al momento de tomar decisiones
(Rabeharisoa y Callon, 2002).
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Asi, a la vez que reclama ser tenido en cuenta y difunde
el SPP, devela en esta relacion la presencia del par dialéctico
entre el reconocimiento y el menosprecio. La demanda de reco-
nocimiento expresa la insuficiencia de una atencion afectiva y
efectiva en pos del bienestar del otro, de acuerdo a sus necesi-
dades particulares.

Cada vez que se descree o se minimizan los sintomas revive
el menosprecio de la experiencia existencial de la enfermedad.
El descrédito de las manifestaciones de dolor y malestar pro-
nunciados por los pacientes puede implicar mayores riesgos y
complicaciones en el estado de salud de los mismos ademads de
dafios emocionales, muchas veces dejados de lado.

La experiencia cotidiana de la llamada “odisea diagnésti-
ca”, que consiste en un largo peregrinar por diversos consulto-
rios y especialistas durante extensos periodos en busqueda del
diagnéstico correcto, trae aparejado un alto impacto econdmi-
co y emocional a los individuos y a las familias, evidencia la
vulnerabilidad a la que quedan expuestas y la falta de politicas
sanitarias adecuadas.

Por otra parte, la existencia de un amplio marco normativo
que “garantiza” el acceso a la salud para las personas en situa-
cioén de discapacidad pero que, en simultdneo a las declamadas
garantias, carece de ofertas asistenciales adecuadas, interpone
una amplia brecha entre la igualdad de derecho y las condicio-
nes de vida, mds cercana a la privacién de derechos que a su
acceso.

Para finalizar, el olvido de las epidemias de polio en el relato
de la/s memoria/s colectiva/s contribuyen a las diversas formas
de desvalorizacion social que ain sufren muchas minorias en
las sociedades actuales, entre ellas, las personas con discapa-
cidad. La supuesta invisibilizacién de los “sobrevivientes de la
polio” implica asimismo una forma de menosprecio en relacion
a las contribuciones realizadas por este grupo/colectivo a la so-
ciedad.

El lema que utilizan: “Todavia estamos aqui”, resignifica el
hecho de portar la memoria en el cuerpo y mostrar cuerpos que
portan memoria. Como metédforas corporizadas de experiencias
traumdticas y situaciones limites expresan nudos problemati-
cos generados culturalmente, angustias personales, conflictos
sociales y el control social a través de la experiencia corporal.

Abstract

Polio epidemics are often portrayed as a problem of the
past. However, the recognition of Postpolio Syndrome as a new
and controversial disease bursts into the present and reveals
unexpected edges and meanings about polio as a current pro-
blem. The objective of this work is to examine the construc-
tion and diagnostic recognition of this Syndrome and to analy-
ze different interpretations of the supposed “forgetting” of the
disease and its “survivors”. Primary documentary sources and
materials published on the websites of organizations of activists

for the rights of people with disabilities were used. The results
reflect different ways of forgetting and remembering the epide-
mics that occurred in the past, according to the social, political
and cultural contexts. Based on the peculiar articulation bet-
ween past and present and the disputes around the construction
of memories, this “new-old”disease is constituted as the essen-
tial biological substrate that justifies claims in the present and
tries to reconfigure the horizons of citizenship. from certain bo-
dily conditions related to such ailments.
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