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			A mi esposa, Mercè, y a mis dos hijas, Cris i Lalis.
A todos los rotarios.

		

	
		
			PRÓLOGO

			Agradezco al Dr. Carles Fontcuberta la oportunidad de hacer el prólogo De su libro Postpolio. La larga sombra del virus.

			Carles es un rotario que lleva poco tiempo en nuestra organización, pero nos ha demostrado ya su entusiasmo, su interés y, sobre todo, su compromiso. Le doy las gracias en nombre de Rotary.

			Recuerdo bien el primer día en que le animé a introducirse en el tema de la postpolio y a profundizar sobre él.

			El Dr. Fontcuberta ha hecho un esfuerzo voluntario importante, con una labor de recopilación de documentación científica, durante los últimos tres años, para explicarnos en qué consiste el síndrome postpolio.

			Lo ha explicado de manera clara, ordenada, didáctica y comprensible en este libro cuya lectura es obligada para que todos los rotarios, y cualquier persona interesada, conozcan esta enfermedad sobre la cual la ciencia médica no tiene todavía el suficiente conocimiento, especialmente, en cuanto a saber cómo tratar y curar a las personas enfermas.

			Como queda reflejado en el texto del libro, Rotary International ha tenido un papel destacado en la erradicación de la poliomielitis en el mundo. Desde hace ya unos años, venimos repitiendo que estamos a un paso de la erradicación total de esta enfermedad, con la ilusión de ver repetida la situación de la viruela, erradicada del mundo en 1979, después de una campaña de vacunación sin precedentes.

			Sin embargo, diversas circunstancias, entre ellas las consecuencias de la pandemia de la COVID-19, la disminución de la vacunación en muchos países, los conflictos sociales y bélicos, así como la irrupción de otro virus distinto del virus histórico de la poliomielitis han empeorado la realidad que creíamos superada.

			Hoy, tenemos la obligación de seguir muy atentos ante la exacerbación de esta enfermedad en varios países del mundo.

			Existe, además, una nueva entidad clínica que tiene una relación directa causa-efecto con la poliomielitis y que se presenta décadas después de esta, el denominado síndrome postpolio, del que no habíamos oído hablar hasta ahora.

			Así que los rotarios, más de un millón doscientas mil personas en los cinco continentes, debemos ser conscientes de estas dos realidades: la poliomielitis sigue entre nosotros y el síndrome postpolio es una nueva realidad que debemos considerar seriamente porque comporta sufrimiento en las personas afectadas y en sus familias.

			También debemos tener la misión de influir en las autoridades sanitarias de nuestros países para alertarles de la presencia de síndrome postpolio.

			Hay que ser conscientes de que cuanta más poliomielitis exista en el mundo, más casos de síndrome postpolio se darán en el futuro.

			Por ello, seguir vacunando a los niños de todo el mundo y así erradicar este virus de la faz de la Tierra es, sin duda, el mejor antídoto para minimizar o evitar las consecuencias de la poliomielitis y nuestro mayor reto vigente.

			Según las consideraciones que hace el propio autor, es muy posible que sigamos viendo casos de poliomielitis en el mundo, al menos una década más, y es posible que vayan apareciendo casos de postpolio durante lo que queda del presente siglo.

			Espero que este libro, y sus réplicas en formato e-book, tenga un efecto positivo en nuestras conciencias individuales y colectivas, motivándonos a redoblar nuestros esfuerzos hasta lograr erradicar por completo estas enfermedades.

			Muchas gracias, una vez más, Carles, por tu esfuerzo.

			Ingrid Steinhoff
DG D2202 2022/23
Socia Polio Plus Society
Polio Plus National Advocacy Advisor 2024-2025
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			A Ingrid Steinhoff, especialmente, por su confianza, por haber aceptado prologar el libro y por sus amables palabras expresadas en él.

			Este libro, además del contenido del texto, aporta los testimonios de seis personas que viven o han vivido de cerca todo lo que significa sufrir la poliomielitis, convivir con sus secuelas o padecer el síndrome postpolio.

			Cuatro de ellos son profesionales de la medicina, algunos todavía en activo, otros ya jubilados, que tienen en común dedicar o haber dedicado una gran parte de su trayectoria profesional a atender, mejorar y transmitir esperanza a muchas personas afectas de estas enfermedades, compartiendo también con ellos momentos de sufrimiento y de preocupación.

			Los otros dos no son médicos, son personas afectadas por la enfermedad, que sufrieron la poliomielitis en su infancia (primera discapacidad), que posteriormente pudieron realizar unas actividades personales, sociales, familiares y laborales razonablemente normales durante años, pero que, ya en la madurez de sus vidas, vuelven a sufrir las consecuencias de aquella poliomielitis que sufrieron de niños.

			Muchos años después de estar clínicamente estables y de haber olvidado su parálisis infantil, de pronto son diagnosticados de un síndrome postpolio que les obliga a revivir una segunda discapacidad.

			Las seis aportaciones, basadas en estas experiencias profesionales y personales, son de mucho interés y aportan un importante valor al contenido del libro. Estas experiencias vividas y sentidas quedan reflejadas en las entrevistas que el autor ha efectuado a estos magníficos profesionales y excelentes personas que se convierten, así, en colaboradores necesarios y protagonistas directos del trayecto de este breve libro y a quienes les agradezco mucho su participación:

			Dr. Luis Santos. Médico pediatra

			Dr. José M.ª Vilarrubias. Médico traumatólogo

			Dr. Raúl Juntas. Médico neurólogo

			Dr. Enric Portell. Médico rehabilitador

			Sr. Ramon Diorrios. Persona afectada de síndrome postpolio

			Sr. Ramón Fernández. Persona afectada de síndrome postpolio

			Gracias sinceras a los seis.

			Y, finalmente, gracias a Rotary, como organización.

			Fue en el año 2021 cuando tuve la oportunidad de ser propuesto y aceptado como socio del Rotary Club de Blanes Costa Brava Sud, localidad de la costa catalana de Gerona, donde resido actualmente con mi esposa.

			Rotary International (en adelante RI) es una organización centenaria de voluntarios (rotarios) que se dedica a la ayuda humanitaria en diversos ámbitos, uno de ellos la salud.

			Somos aproximadamente 1.3 millones de socios rotarios repartidos en 35 000 clubes por los cinco continentes.

			En pocas semanas, empecé a ser consciente del impresionante papel desempeñado por RI en la erradicación de la poliomielitis en el mundo, con un trabajo arduo y eficaz de más de cuatro décadas, en las que, junto con otros socios internacionales, se ha conseguido reducir drásticamente el número de personas afectadas por esta trágica enfermedad en todo el mundo.

			Ya sea por el interés en saber, por mi formación como médico, por mi sensibilidad hacia el sufrimiento de las personas más vulnerables o por las tres razones a la vez, me sentí rápidamente interesado en la poliomielitis.

			No fue hasta pasados unos meses cuando añadí al interés por la poliomielitis el interés por las secuelas de la polio y el síndrome postpolio, al que dedicaremos el libro.

			Así que, gracias a Rotary, he recorrido este trayecto que me lleva hasta hoy.

			Un hoy que me interpela a dar un paso más para intentar ayudar, con las aportaciones hechas en este libro, a quienes tengan interés en conocer más sobre estas dos enfermedades, así como para dar visibilidad a una entidad clínica, el síndrome postpolio, una realidad no solo médica, sino humana, personal, familiar, económica y social, que permanecerá activa en todo el mundo durante este siglo.

			Muchas gracias a todos.

			Carles Fontcuberta Sarrau

		

	
		
			INTRODUCCIÓN

			En mi dilatada experiencia profesional de más de cuarenta años, tanto como médico en ejercicio de la medicina clínica como en la faceta de gestor sanitario, nunca tuve conocimiento de la existencia del síndrome postpolio, ni recuerdo haber atendido a ninguna persona que me consultara por las consecuencias de haber padecido una poliomielitis. Tampoco creo haber mantenido ninguna conversación con algún profesional sanitario que acudiera a mi despacho de dirección solicitando o proponiendo algún tema relacionado con la postpolio ―la poliomielitis, sus secuelas mecánicas o, específicamente, el síndrome postpolio―.

			Probablemente esto no solo me haya sucedido a mí. Tomando como referencia los estudios del historiador de la medicina el Prof. Dr. Juan Antonio Rodríguez, el síndrome postpolio es una entidad casi ignorada por los profesionales sanitarios y por la propia sociedad.

			Ni la sociedad ni la medicina han tenido, hasta hoy, un especial interés por el síndrome postpolio. Los propios afectados no perciben adecuada la respuesta sanitaria que reciben (Coca JR 2019).

			Para aclarar mejor de qué estamos hablando, creo que es necesario hacer un pequeño glosario terminológico que facilite al lector la distinción de los distintos términos y conceptos que aparecerán en el texto. Anticipamos algunos conceptos sobre la polio paralítica, en la Fig. 1.
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			Fig. 1

			La poliomielitis ―referida a partir de ahora en el texto como polio― es una enfermedad milenaria, aguda, infecciosa, altamente contagiosa que, solo en un bajo porcentaje de casos (1-2 %), puede dejar discapacidades físicas de diversa índole y gravedad ―polio paralítica o parálisis infantil―.

			El concepto «secuelas de la polio» se refiere a las consecuencias de haber padecido la forma paralítica de la polio. Las hay de dos tipos:

			Unas secuelas pueden ser mecánicas ―secuelas mecánicas de la polio―, fruto del uso prolongado de dispositivos ortopédicos, sillas de ruedas, muletas, corsés, bastones de apoyo, o consecuencia de una o varias cirugías ortopédicas correctoras, entre otras causas diversas. Todo ello, con el paso del tiempo, puede ocasionar diversas afecciones sobreañadidas a las propias discapacidades, como, por ejemplo, dolores de diversa naturaleza y origen: cifosis, escoliosis, osteoporosis, tendinitis o hernias discales, entre muchas otras.

			Hay otra secuela de la polio, que no es de origen mecánico, que debe ser especialmente destacada, el síndrome postpolio ―referido a partir de ahora en el texto como SPP―, una situación clínica distinta de la polio, pero también consecuencia de esta, de causa no infecciosa, sino neurodegenerativa, poco prevalente, cuyos síntomas específicos aparecen en personas que padecieron la polio muchos años antes y que no ha merecido, hasta hoy, demasiada atención por parte del colectivo sanitario, al menos en nuestro país, como se comprobará posteriormente.

			En algunos casos, se usan indistintamente los siguientes dos términos: «efectos tardíos de la polio» y «pospolio», que incluyen tanto las secuelas mecánicas de la polio como el SPP, siendo importante saber que pueden coincidir ambas situaciones clínicas en una misma persona, aunque unas cuantas décadas más tarde.

			¿A quién va dirigido este libro?

			El libro va dirigido a cualquier persona interesada en conocer las consecuencias de la polio. A los profesionales sanitarios de distintas disciplinas ―medicina, enfermería, fisioterapia, ortopedia, psicología, terapia ocupacional, etc., sean o no especialistas en la materia―, especialmente a los que trabajan en atención primaria. A los estudiantes de grados o posgrados afines. A las personas afectadas por estas enfermedades y a sus familiares.

			Y, por supuesto, a todos los rotarios que han contribuido a reducir drásticamente la polio en el mundo y que ahora contemplan con sorpresa la aparición del SPP, una nueva realidad clínica que todavía conocen poco.

			¿Cómo es este libro? ¿Qué objetivos tiene?

			El libro trata fundamentalmente del SPP, pero es inevitable empezar hablando brevemente de la polio, una enfermedad sin la cual no existiría la otra.

			Es un libro que pretende ser sencillo y conciso.

			La pretendida sencillez del texto no evita el uso de terminología médica, que, en ocasiones, puede resultar compleja para los no sanitarios, pero que no siempre es fácil de evitar en un libro que trata sobre temas médicos.

			Su objetivo es doble: llegar al conjunto de la sociedad y, en especial, a las profesiones sanitarias.

			No es un libro científico, sino de divulgación sanitaria. Está escrito con la voluntad tanto de divulgar la postpolio como de dar visibilidad a unas situaciones clínicas complejas y a las personas que las sufren, sin pretender profundizar más de lo estrictamente necesario y facilitando una información lo más actualizada posible.

			A pesar de que la polio es una enfermedad reconocida históricamente, las secuelas a largo plazo y las formas en que afecta a los supervivientes no forman parte de las discusiones habituales de los profesionales sanitarios.

			¿Qué fuentes se han usado?

			El contenido del libro se nutre de las lecturas de artículos publicados, así como de los comentarios y entrevistas a médicos expertos y a ciudadanos afectos de dichas dolencias.

			Las lecturas elegidas por el autor han sido aquellas que ha considerado interesantes para cumplir con el doble objetivo pretendido y que constan en el listado final de referencias bibliográficas. Para ello se han utilizado diversas bases de datos: Dialnet, Cochrane, PubMed, MEDES, Scielo, Google Scholar y WoS.

			En el caso de las entrevistas, han sido útiles para ilustrar los datos que surgían de la lectura de los artículos científicos elegidos, ampliando los temas tratados, aclarando conceptos y, sobre todo, plasmando la vivencia en persona de los entrevistados.

			¿Qué opciones de lectura proponemos?

			La intención es que el lector pueda tener tres itinerarios distintos de lectura según sus intereses o necesidades.

			El primer itinerario invita a la lectura secuencial de todo el libro.

			Los otros dos permiten, o bien leer las entrevistas, que complementan los distintos temas tratados y que permiten una visión global del tema, o bien acceder directamente a los veinticinco puntos clave.

			Cada itinerario pretende invitar al lector a la reflexión.

			Las entrevistas se pueden leer en la pág. 107 y siguientes.

			«Los 25 puntos clave de la polio y la postpolio», y que resumen sucintamente el contenido del libro, están descritos a partir de la pág. 157.

			En esta introducción del libro, parece obligado hacer un breve comentario sobre la «Iniciativa global para la erradicación de la polio» (GPEI, sus siglas en inglés), la mayor iniciativa de colaboración público-privada jamás emprendida en el mundo en el ámbito de la salud pública.

			La GPEI es una asociación constituida por Gobiernos nacionales con seis socios: la Organización Mundial de la Salud (OMS), Rotary International (RI), los Centros para el Control y la Prevención de Enfermedades (CDC) de EE. UU., el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (Unicef), la Fundación Bill y Melinda Gates y GAVI (Alianza para las vacunas).

			RI inició, en solitario, su lucha contra la polio en todo el mundo un 29 de septiembre de 1979 vacunando a niños en un poblado de Filipinas, con un resultado positivo muy esperanzador.

			En 1988, en la Asamblea Mundial de la Organización Mundial de la Salud surgió la alianza de RI con otros tres socios ―OMS, Unicef y los CDC de EE. UU.― para fundar el GPEI. En el 2007 se unió la Fundación de Bill y Melinda Gates. En el 2019 lo hizo la asociación público-privada GAVI (Alianza para las vacunas).

			El objetivo del GPEI ha sido y sigue siendo erradicar la polio en todo el mundo y, después de cuarenta años de existencia, puede presentar las siguientes cifras:

			2.5 billones de dólares en inversiones ―vacunas, investigación, logística, red de vigilancia epidemiológica…―.

			3000 millones de niños vacunados en el mundo.

			Reducción del virus salvaje de la polio en un 99 %.

			Prevención de parálisis infantil en 20 millones de niños.

			Prevención de 1.5 millones de muertes infantiles.

			Unos resultados espectaculares.

			Actualmente, solo el 1 % de la población mundial sigue todavía afectada por la poliomielitis, en zonas endémicas de Pakistán y Afganistán. Este porcentaje, sin embargo, ha empeorado recientemente y será matizado en las páginas posteriores.

			Para terminar la introducción, parece adecuado hacer referencia al artículo «Síndrome postpolio: mejorar la calidad de vida de los pacientes, el gran reto», del Dr. Enric Portell, médico rehabilitador, uno de los entrevistados y de los referenciados en el libro.

			El contenido de este fragmento del artículo de Portell (Sobre ruedas, pág. 25, 2016), quizá sitúe rápidamente al lector no experto ante la realidad de lo que significan y han significado la polio y el SPP:

			Las personas que hoy tengan más de cincuenta y cinco años en nuestro país recordarán las epidemias de poliomielitis que se producían cada verano, que afectaban principalmente a las poblaciones de la costa y que cursaban con fiebre, dolor de cabeza y malestar.

			Estos síntomas, que puede provocar cualquier enfermedad vírica, iban seguidos en alguna ocasión ―un 2 % de las veces aproximadamente― de parálisis en alguna o en todas las extremidades.

			En ocasiones, podía incluso comprometer la musculatura respiratoria y fallecer, a menos que se dispusiera de lo que se denominaba el «pulmón de acero», que no era más que una máquina que permitía respirar al niño y que cumplía la misma función que la de un respirador para ventilación mecánica de los que se usan hoy en día.

			Transcurridas unas semanas, los músculos paralizados empezaban a recuperarse, pero, según la gravedad de la infección, podían quedar músculos paralizados o debilitados de por vida.

			Aquellos niños a los que se refiere Portell podían mejorar, en algunos casos, tras sesiones de fisioterapia, electroterapia o dispositivos ortopédicos. En muchas ocasiones había que acudir a la cirugía reparadora ―habitualmente más de una para cada caso y con resultados dispares―, sin que nada de lo anterior pudiera evitar que algunos afectados acabaran para siempre en una silla de ruedas. El Dr. Vilarrubias, en su entrevista, nos habla y nos describe bien las cirugías a las que eran sometidos estos pequeños afectados de polio paralítica.

			La mayoría de los niños que padecieron la polio pudieron llegar a realizar una vida personal, laboral, profesional, razonablemente normalizada.

			Pero, como sigue Portell, en su artículo:

			… transcurridos unos cuarenta o cincuenta años después de haber adquirido la enfermedad y haber convivido con las secuelas de una poliomielitis, muchos de ellos empezaron a apreciar síntomas, como fatigabilidad, cansancio, nueva atrofia muscular en un miembro que aparentemente no había estado afectado por la polio, o pérdida de fuerza o nueva debilidad en un músculo previamente afectado o no…

			A este conjunto de síntomas descritos por Portell se le denominó síndrome postpolio.

			Se estima que entre un 25 % y un 80 % de las personas que padecieron una poliomielitis en su infancia desarrollarán un síndrome postpolio (SPP).

		

	
		
			BREVES CONSIDERACIONES SOBRE LA POLIOMIELITIS

LUCES Y SOMBRAS

			La polio es una enfermedad bien conocida por la medicina.

			Durante el último siglo, la ciencia médica ha avanzado mucho en el conocimiento de la polio: su historia milenaria (Egipto, 1580 a. C.), sus causas (infección viral con afectación neurológica), su detección (red de vigilancia epidemiológica), su prevención (vacunas), sus síntomas (tres formas clínicas distintas) y sus consecuencias a largo plazo (secuelas de la polio).

			A pesar de estar documentada desde hace varios milenios, no es hasta finales del siglo xix y durante el siglo xx cuando la enfermedad se comporta endémicamente afectando a la mayoría de los países del mundo. En su época de mayor apogeo quedaron paralizados o murieron alrededor de medio millón de personas todos los años, antes del descubrimiento y administración de las primeras vacunas, a mediados del siglo pasado.

			La denominación «poliomielitis» deriva de la palabra griega polio, que significa ‘gris’, y mielos, que significa ‘médula espinal’ ―por la zona anatómica afectada por el virus, en concreto el asta anterior de la médula espinal, de la que hablaremos posteriormente―.

			En España, la evolución de la polio experimentó un cambio radical desde la introducción de la vacuna antipoliomielítica oral ―la que se administraba con unas gotas en un terrón de azúcar―, en la década de los años sesenta y setenta del siglo pasado.

			Las cifras anuales de casos descendieron vertiginosamente, desapareciendo por completo la elevación estacional de la curva de incidencia (Pérez Gallardo 2013).
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