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RESUMEN

Fundamentos: La polio afecta a la calidad de vida de
las personas que la han padecido y ocasiona problemas
de salud entre los que se encuentra el sindrome postpolio.
Los objetivos de este estudio fueron conocer la perspec-
tiva de pacientes sobre como les ha afectado la enferme-
dad y describir el conocimiento sobre el sindrome post-
polio de pacientes y profesionales de atencion primaria.

Meétodos: Investigacion cualitativa interpretativa ba-
sada en la Teoria Fundamentada, realizada en dos centros
de salud de la ciudad de Mélaga, uno de ellos con con-
sultorios rurales. Se realizaron cuatro grupos focales con
participacion de trece pacientes y dos grupos focales con
veintiséis profesionales Ig)artlglpa_mte_s. Muestreo inten-
cional hasta saturacion. El analisis sigui6 una estrategia
inductiva con ayuda del programa Atlas Ti 5.2.

Resultados: Los pacientes relataron una historia per-
sonal de sufrimiento, contrarrestada por un fuerte apo-
yo familiar y afrontamiento activo (categoria central?,
marcado_por el sobreesfuerzo, la superacion y una alta
resiliencia. Realizaron una valoracion positivade sus vi-
das, minimizando las limitaciones. Presentaron sintomas
compatibles con el sindrome postpolio, no identificado
For el gran desconocimiento de pacientes y profesiona-
es. La atencion sanitaria fue considerada deficitaria (fal-
ta de implicacion y problemas de comunicacion).

Conclusiones: La vivencia de la polio esta centrada
en la superacion personal, con gran relevancia del apoyo
familiar, las dificiles relaciones'con el sistema sanitario y
el desconocimiento del sindrome postpolio.

Palabras clave: Sindrome postpolio, Poliomielitis,
Calidad de vida, Apoyo social, Atencion primaria.
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ABSTRACT

Polio and post-polio syndrome, viewed
by patients and health professionals
in primary care

Background: Polio affects the quality of life of those
who have suffered from it and causes ‘health problems
|n_c|ud|na the post-polio syndrome. The main goals of
this work were to know the patients perspective of how
they have been affected by the disease and establish the
knowledge of post-polio Syndrome among patients and
primary health care professionals.

Methods: Interpretive qualitative research based on
the Grounded Theory carried out in two health-care cen-
ters in the city of Malaga, one of them with care-rural
clinics. Four focal groups were established with the par-
ticipation of thirteen patients and two focus groups with
twenty-six professional participants. Intentional sam-
plingis performed until saturation. The analysis follows
an inductive strategy using the Atlas Ti5.2 software.

Results: The people affected by polio reports their
ersonal histories of suffering counteracted by strong
amily support and an active coping attitude, marked by
great"effort exertion, willpower and endurance. These
people made a positive assessment of their lives mini-
mising the limitations. They presented compatible symp-
toms with post- polio syndrome, which remain uniden-
tified due to the lack of knowlecfge of it among patients
and health-care professionals. The health care provided
was considered deficient due to several causes as for ins-
tance lack of involvement, communication problems.

Conclusions: The day-to-day polio experience is fo-
cused on personal overcoming with major roles played
by family support, difficult relationships with the health-
tc:iare system and lack of knowledge of the post-polio syn-

rome.

Key words: Post-polio syndrome, Poliomyelitis,
Quality of life, Social support, Primary Health Care.
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INTRODUCCION

Entre los afios 1945-1963 se produjeron en
Espafia varios brotes epidémicos de poliomie-
litis con aproximadamente 20.000 personas
afectadas®. Tras la introduccién de la vacuna
oral de Sabin (VPO), hasta el afio 1982 no se
llega a una cobertura vacunal correcta (mini-
mo de 3 dosis) superior al 50%. Actualmente
el calendario vacunal recomienda un total de
4 dosis® y la cobertura llega al 95%. Tras la
infeccion inicial el paciente presenta un pe-
riodo de aproximadamente un afio de recupe-
racion funcional hasta un nivel que se supo-
nia estable durante toda la vida. No obstante,
en los ultimos 15-20 afios se han puesto de
manifiesto efectos tardios de la enfermedad
(fatiga, debilidad muscular, artromialgias,
calambres, intolerancia al frio, insomnio)
que constituyen el Sindrome Postpolio (SPP)
®, con una nueva e incrementada debilidad
muscular progresiva en territorios no afec-
tos® que aparece entre 15 y 40 afios después
de la infeccion. El mecanismo etiopatogénico
es desconocido asi como su prevalencia, esti-
mada entre el 20 al 85% de personas afecta-
das®. EI SPP afecta severamente a la calidad
de vida de las personas®’®, existiendo un
importante infra-diagndstico debido al desco-
nocimiento de pacientes y profesionales®?,
a la necesidad del diagnéstico diferencial con
otras enfermedades y a la carencia de proto-
colos especificos, que llevan a lo que se ha
denominado “odisea diagnostica”®, con un
alto impacto emocional en pacientes y fami-
liares.

El estudio de las enfermedades pasa a ser
objeto de interés también en ciencias sociales,
desde la comprension de la enfermedad como
experiencia vital que permite estudiar la com-
plejidad de éstas y su relacion con procesos
sociales mas amplios®?. En el caso de la po-
lio, se trata de una enfermedad “cuyo ciclo
aun no se ha cerrado”®, aunque haya dejado
de despertar interés para la politica sanitaria
y para la investigacion, vista como una enti-
dad del pasado y ubicada entre las enferme-
dades raras o de muy baja prevalencia. Pero

la aparicién del SPP supone la reaparicion de
la incertidumbre médica que ya se dio en el
inicio de la enfermedad, vuelve a actualizar la
crudeza de los sintomas entre los afectados y
los enfrenta de nuevo a la necesidad de afron-
tar nuevas incapacidades, y esto en presencia
de secuelas fisicas y con una elevada edad. La
falta de conocimiento y reconocimiento del
SPP a nivel clinico y social suponen nuevas
formas de invisibilizacion de los sobrevivien-
tes de la polio®,

Esta investigacion se realizé en el ambito
de atencidn primaria donde se presta atencion
a estos pacientes por cualquiera de sus pro-
blemas de salud y a lo largo de sus vidas, por
lo que se aporta una visién desde la integra-
lidad y la continuidad asistencial. Conocer la
visién de estos pacientes avanza en el campo
del reconocimiento y la reparacion®. Incluir
la perspectiva de los profesionales amplia el
enfoque del sistema sanitario hacia el feno-
meno de estudio, asi como la propia investi-
gacién puede tener un efecto positivo sobre el
conocimiento, la identificacion y el abordaje
del sindrome postpolio. La necesidad de utili-
zar metodologia cualitativa se justifica en las
ventajas que ofrece para la comprension de
fenémenos complejos desde la historia de las
personas y su encuadre en la realidad social
en la que se desarrollan.

Los objetivos de este estudio fueron cono-
cer la perspectiva de pacientes con antece-
dentes de polio atendidos en centros de salud
sobre como ha afectado la enfermedad a sus
vidas y describir el conocimiento sobre el
SPP de pacientes y profesionales en el &mbito
de atencion primaria.

SUJETOS Y METODOS

El disefio correspondié a una investiga-
cion cualitativa, exploratoria e interpretati-
va®¥, siguiendo la Teoria Fundamentada. El
uso de este disefio se baso en la metodologia
inductiva necesaria para el acercamiento,
un fendbmeno de estudio consistente en la
vivencia de la una enfermedad que afecto
a las personas desde la primera infancia.
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Se situaria en el marco de la historiografia
de las enfermedades, considerando la polio
desde la experiencia existencial de las per-
sonas que la padecieron.

El estudio se realiz6 en dos centros de
salud de Malaga (El Palo y Miraflores), se-
leccionados por el interés de profesionales
(alguno afectado por la enfermedad) y pa-
cientes (miembros activos de la asociacion
de afectados) de ambos centros en el feno-
meno de estudio, el primero con dos con-
sultorios rurales (Totalan y Olias). Para la
seleccion de los participantes, se extrajo el
listado de personas con diagnéstico de po-
liomielitis (Codigo CIE180) en su historia
clinica informatizada. Se utilizd un mues-
treo intencional (seleccion de los informan-
tes por criterios de accesibilidad y factibili-
dad) hasta saturacién®®con ampliacién de
la muestra de informantes (volviendo a citar
a los no presentados inicialmente) hasta ob-
tenerla. Se llamo a participar en el estudio a
todos los pacientes del listado mediante lla-
mada telefénica o de forma oral por parte de
los investigadores, algunos de ellos con res-
ponsabilidad directa en la atencion sanitaria
a algunos participantes, lo que pudo favo-
recer la participacion aunque condicionase
el discurso. El principal motivo de rechazo
a la participacién fue la incapacidad fisica
de acudir al centro. Respecto a los profesio-
nales, se invitd a participar a todo el equipo
de los dos centros de salud mediante con-
vocatoria de reunion especifica en horario
laboral correspondiente a la hora de forma-
cién continuada. Se incluyeron inicialmen-
te todos los pacientes y profesionales que
acudieron a los grupos. Tras el primer y
segundo grupo de pacientes se afiadieron
dos grupos mas, puesto que no se alcanzé la
saturacion y seguian emergiendo categorias
(muestreo teorético). No fue necesario am-
pliar el grupo de profesionales.

La técnica de recogida de informacion fue
el grupo focal con pacientes y profesionales
por separado®’'81%20 reglizada entre los me-
ses de noviembre y diciembre de 2015, en el
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centro de salud de referencia de los partici-
pantes. Se realizaron cuatro grupos focales
en los que participaron 13 pacientes, y dos
grupos con profesionales con asistencia de
18 médicos, 3 enfermeros, 4 profesionales
MIR y 1 trabajadora social. Se seleccion6
esta técnica porque permite la recogida de
informacion individual afiadiendo la inte-
raccion y el intercambio, importante en una
enfermedad con poca presencia en el siste-
ma sanitario.

Se realiz6 un guion siguiendo los ob-
jetivos de investigacion (Anexo 1), que
permitié estructurar las sesiones pero sin
formularse directamente ni limitar el ca-
rcter abierto del grupo. Este guion fue
equiparable en pacientes y profesionales y
se modifico tras el primer grupo focal para
incluir temas emergentes manifestados por
los participantes (perspectiva de género,
repercusiones psicoldgicas y sociofamilia-
res). Hubo moderadores diferentes para los
grupos focales. Las sesiones fueron audio-
grabadas y transcritas literalmente, previo
consentimiento informado, segun criterios
de Jefferson®,

Se utilizé la estrategia de analisis inducti-
va, segun la Teoria Fundamentada de Glas-
ser y Strauss®?) (triangulacién, método
comparativo constante, muestreo teorético),
utilizando el programa Atlas Ti 5.2. El ana-
lisis del texto se realiz6 por dos miembros
del equipo investigador, de forma sucesiva
en el nivel textual y de forma simultanea en
el nivel conceptual. Se realiz6 una primera
etapa textual con segmentacion del texto en
citas a las que se asignaron cddigos de for-
ma inicialmente abierta, que concluy6 con
la saturacion al no encontrarse nuevos co-
digos (todos los cddigos eran “by list” por
Atlas Ti) después de ampliar el nimero de
grupos focales, para proceder posteriormen-
te a su revision y unificaciéon mediante una
codificacion focalizada. Los codigos fueron
agrupados en familias, segun los temas pro-
puestos por el guion mas otros emergentes
durante la codificacion (relaciones con el
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sistema sanitario). La segunda etapa (ni-
vel conceptual) se inicié con el andlisis de
las redes en sus nodos y relaciones o links,
determinando las categorias y su estructu-
ra jerarquica (categorias centrales y subca-
tegorias). Se aplicd la saturacion analitica
cuando no emergieron mas categorias y/o
relaciones distintas. En la Ultima fase del
analisis se realiz6 la recuperacidon de citas
(booleana y semantica) que permitié la cir-
cularidad al volver a los datos, para confir-
mar o desmentir el modelo provisional de
categorias. Finalmente, una vez alcanzada
la saturacion, se procedié a la elaboracién

de la teoria, la integracion de la informacion
analitica contenida en las categorias en un
informe preliminar revisado por los parti-
cipantes, incluyéndose sus aportaciones en
el informe final. Durante el andlisis se fue
modificando el proyecto inicial en: inclu-
sion de mas grupos focales hasta alcanzar
la saturacion, ampliacion del guion de los
grupos e inclusién de familias emergentes
(relaciones con el sistema sanitario). Para
garantizar el rigor metodol6gico® se utili-
zaron los métodos reflejados en la figura 1.
Respecto a la credibilidad, se realiz6 antes
de ninguna recogida de informacion sobre

Figura 1
Métodos para garantizar el rigor metodolégico

RIGOR METODOLOGICO

CREDIBILIDAD

\ 4

El informe preliminar se presentd6 a los/as
participantes para su validacion o maodificacion,
incorporando sus aportaciones en el informe final.

Exposicion y registro de la vision a priori sobre las
preguntas de investigacion del equipo de
investigacion.

CONFORMABILIDAD

A 4

Recogida precisa de todos los pasos
realizados durante la investigacion, a
fin de poder ser reproducidos.

investigadores.

TRANSFERIBIL

IDAD

Método comparativo constante entre A

y

Recogida de datos contextuales.

Criterios de inclusion explicitos.
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los participantes, una sesién audiograbada
donde los miembros del equipo investiga-
dor expresaron su propia opinion sobre los
objetivos de la investigacion a fin de com-
probar futuras interferencias con los resulta-
dos del analisis. El posicionamiento inicial
del equipo investigador se centrd en una
vivencia vital negativa y en el desconoci-
miento del sindrome postpolio. También se
realiz la devolucion del informe inicial a
los participantes para su modificacion. La
conformabilidad se plante6 mediante reco-
gida de los pasos dados en la investigacion,
para favorecer su reproduccion en futuros
estudios, asi como se aplicé el método com-
parativo-constante entre investigadores. La
transferibilidad se favorecid mediante la ca-
racterizacion de los participantes.

Respecto a los aspectos éticos, los parti-
cipantes firmaron un consentimiento infor-
mado. La confidencialidad de los datos se
garantiz6 mediante la asignacion de codigos
a los participantes tanto en el material escri-
to como en las grabaciones y la custodia ri-
gurosa de todos los documentos. Esta inves-
tigacion contd con la aprobacion del Comité
de Etica de la Investigacion Provincial de
Malaga, con fecha 28 noviembre de 2014.

RESULTADOS

Las caracteristicas de los informantes se
recogen en la figura 2. El analisis identifico
las siguientes categorias que se muestran en
la figura 3:

Figura 2
Caracteristicas de los informantes

PACIENTES

\ 4

10 mujeres y 3 hombres

Edades entre 53 y 72 afios

Dos participantes del medio rural 3
usan ayuda motorizada

11 usan ortesis

3 miembros de la asociacion
AMAPYPP*

PROFESIONALES

64% mujeres,
Edad media 50.08 + 2.55 afios

Tiempo medio 24.12+2.73 afios de
ejercicio profesional

17 medicina familiar, 3 enfermeria, 5
MIR**, 1 trabajadora social

1 profesional con familiar afecto

*Asociacion Malaguefia de Afectados de la Polio y PostPolio.

**Médico Interno Residente.
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Figura 3
Categorias y subcategorias identificadas para las preguntas de investigacion
PREGUNTAS CATEGORIAS | SUBCATEGORIas |
Incurabilidad.
Limitaciones fisicas.
Historia personal de Ser “raros/as™.
sufrimiento Problemas laborales.
Rechazo social
Realismo.
N Y . Positividad.
Como afecta la enfermedad a la | Afrontamiento activo e
vida de la enfermedad || Normalizacién.
(Categoria central) Ayudar.
Rechazo del rol de
enfermedad.
Alta autoestima.
Disposicion a la
Superacion
Alta implicacion en
[ i |—— bt
Apoyo emocional
Sintomas caracteristicos del SPP.
- Sintomas secuela de la enfermedad.
Presencia de Atribuciones variadas de los
sintomas actuales sinfomas.
. . . Desconocimiento del SPP.
Conocimiento del sindrome Bajo grado de - .
postpolio conocimiento del Comoc ocasioun] del SIT.

SPP

Expenencias negativas multiples.

- - Valoracion positiva de
4f Déficits del sistema sanitario }— profesionales.

1. Como la polio ha afectado y afecta a la
vida:

a) Categoria “historia personal de sufri-
miento”. L0s pacientes expusieron haber

Propuestas de mejora

padecido de forma importante: P2.8 ...yo
lloraba y lloraba y yo he pasado MUCHO;
P4.2 He sufrido muchisimo, sufrimiento; tam-
bién reconocido por los profesionales: P3 El
paciente empieza a correr cierto calvario.

Rev Esp Salud Publica.2018;92:25 de junio €201806035



POLIO Y POSTPOLIO. VISION DE PACIENTES Y PROFESIONALES EN ATENCION PRIMARIA

- Historia de la enfermedad. La historia de
los participantes reflej6 sintomas iniciales
graves (fiebre y paralisis), retraso diagndsti-
co y confusion con otras patologias febriles.
Se la identifico como enfermedad incurable
y progresiva, para la que “no hay nada que
hacer”: P2.2 Me dijeron que la enfermedad
que yo tenia era una enfermedad que no
se veia, que era progresiva y que no tenia
cura en Madrid, Barcelona ni en el fin del
mundo, que era una enfermedad para siem-
pre. De las limitaciones iniciales, destact la
dificultad para andar, fundamental para la
independencia. En su relato de la enferme-
dad en la infancia destacaron las multiples
intervenciones quirdrgicas, complejas y do-
lorosas, con ingresos y reingresos, inmovi-
lidad prolongada y aislamiento del entorno.

- Problemas fisicos. Afectaban a la movi-
lidad y capacidad funcional, ocasionaban
dolor y fueron fuente de sufrimiento: P 4.1
Unos dolores tremendos, que eso no se lo
deseo a nadie. He sufrido muchisimo. Los
pacientes destacaron las limitaciones que les
hicieronsentirse diferentes y les ocasiona-
ron malestar por “no ser capaces”: P1.1 No
pude jugar al ftbol,...., no me bafiaba en un
rio...., no podia bailar,.....,siendo un nifio di-
ferente. Resaltaron también la necesidad del
uso de material ortoprotésico durante toda la
vida. Los problemas fisicos fueron recono-
cidos por los profesionales: P7 Las secuelas
fisicas cada vez les cuestan mas trabajo,...,
fisicamente normalmente estan destrozados,
y eso es lo que mas les afecta a otros niveles,
claro.

- Problemas psicosociales y del entorno. Los
problemas fisicos se relacionaron con una
valoracién negativa de la imagen corporal:
P4.2 Yo decia de mi “qué van a querer con
este cuerpo y estos andares ”’; y con tener que
ser ayudados por otras personas: P4.2 A mi
me cogia el cobrador...le decia “;cobrador
me puede ayudar?”, entonces habia cobra-
dor atras y me cogia del brazo y me subia...
estaba delgadita, pues claro en un momento
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me subia. Describieron dificultades en las re-
laciones sociales, con un fuerte sentimiento
de sentirse “raros™: P1.1 Te sentias raro al
lado de los demés; P4.2 En ese sentido me
siento un bicho raro de la sociedad. Relata-
ron como la actitud de sobreproteccion los
marginaba y sefialaba sus diferencias: P4.2
Pues yo me quedaba en la clase y por detras
de los cristales viéndolo....Y a mi aquello me
hizo mucho dafio. Especialmente rechazaron
la compasion o “lastima” de los demas: P2.4
Socialmente que somos las pobreticas angé-
licos vamos a dejarlas. Los problemas en el
medio laboral, incluyeron la desconfianza de
los empleadores en su resistencia, aunque
reconocieron su capacitacion: P2.4 Tengo
que poner a otro...vale menos que td, tiene
menos capacidad que tfii...pero creo que me
puede aguantar todo el afio...pero tl segu-
ramente no...Eso marca...eso marca, ESO
MARCA. Los profesionales destacaron la
falta de adaptacion fisica del entorno la-
boral, con mayor riesgo de accidentes: P7
A nivel laboral pues ha tenido varios acci-
dentes dentro del trabajo porque habia des-
niveles en el suelo que se han ido arreglan-
do poquito a poco pero que eso también les
provoco problemas laborales. Encontraron
también rechazo social abierto, en forma de
insultos y/o desprecio: P4.2 Porque vosotros
los inutiles...y eso se te queda impactado.
Los pacientes fueron considerados “oficial-
mente” subnormales e incluidos en un cen-
so de “peligrosidad”:P3: SUBNORMAL, mi
madre era SUBNORMAL, mi madre no era
minusvalida,...SUBNORMAL(...). Fueron
relevantes también los problemas derivados
de la presencia de barreras arquitectonicas
que dificultaban la movilidad y los despla-
zamientos. En el medio rural aparecieron
diferencias, algunas favorables (mayor apo-
yo social) y otras negativas (lejania de acti-
vidades y servicios). Respecto al género, se
reconocieron desventajas para las mujeres
con polio: P1.1 Las mujeres yo creo que es
mas grave todavia porque ellas cuidan a sus
mayores, a sus familias, a la gente que esta
enferma (...) soportan una carga que los va-
rones no (...) muchas veces desconocemos.
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P7 Aln méas que sea mujer en el pueblo y b) Categoria central: Afrontamiento activo

con polio.

de la enfermedad. Los pacientes con polio se
enfrentaron al problema buscando soluciones

Tabla 1

Andlisis de la categoria central “Afrontamiento activo de la enfermedad”,

subcategorias y ejemplos

SUBCATEGORIAS

COMPONENTES

Conciencia de la enfermedad: P1.1 He sido muy consciente de mi problema desde siempre.

Realismo Conciencia de irreversibilidad: P1.1 Eso como no tiene cura.
Aceptacion de la enfermedad: P4.2 ...eso era lo mio y eso era lo mio y se ha terminado.
Balance positivo de la vida: P3.4: No me ha afectado en mi vida personal.

Positividad P2.8: ...examinarme del coche con un médico, he sido funcionaria del estado, me he diver-

tido la tira y sigo divirtiéndome.

Normalizacién

Vida normal: P 1.2 Yo he hecho mi vida normal, tengo 5 hijos (.), los he llevado
estupendamente; P 1.5 ...desarrollé mi vida, la cual fue totalmente normalizada y sigue
siendo; P4.2...y yo hacia como todo el mundo.

Percepcion positiva de las capacidades: P1.1 ...no me he encontrado limitada casi para
nada; P4.2 ...cuando yo estaba en la universidad en el equipo de atletismo que estuve en
un campeonato de Espaiia (...) yo no tenia ningln problema.

Ausencia de afectacion psicoldgica: P3.4 ;Animicamente? Tampoco me ha afectado, no
me ha importado tener lo que sea.

Ausencia de afectacion social: P4.2 ...muy bien, vamos que en ese sentido la verdad es que
yo estupendamente (.) muy integrada; P3.4 ...pero yo...en mi vida tuve la suerte que me
coloqué en oficina (...) con compariieros maravillosos (...).

Ayudar, no ser ayudado

Rechazo del rol de enfermo: P2.8 Lucho todos los dias para que no me digan indtil.

Rechazo de la necesidad de ayuda: P2.8 ...claro que si pero yo no quiero ser un cargo para
nadie.

Cuidadoras de otras personas: P1.1Yo he estado 5 afios con mi padre que se me ha compli-
clado con una enfermedad muy larga.

Adaptacion

Adaptacion a las limitaciones: P1.1 Fui buscando mis alternativas.; P2.8 Mi cabeza
dice que si me cuesta trabajo hacer algo de una forma pues lo hago de otra y listo.

Autoestima

Autoimagen positiva: P1.1...soy una persona muy activa.; P3.4...a nivel psicoldgico, yo
SOy una persona muy optimista.

Disposicion a la mejora

Percepcion positiva del resultado de las intervenciones: P1.1 ...he conseguido llegar hasta
ahora.; P4.2 ...después de las operaciones, yo sin bastones ando.

Conciencia de recuperacion: P3.4 ...recuperé bastante.; P4.2 Yo voy haciendo cosas todos
los dias (...) fodos los dias (...) todos los dias (.) he hecho una mejoria impresionante.

Cuidar la reserva funcional: P4.2 Hay que frenar (...) hay que frenar (...) y la rehabilita-
cion que se hace y otra serie de cosas (...) con mucha cabeza; P4.2 ... cuidar los brazos
y entonces ¢andar qué?. “Buscate una silla de motor y que los brazos te duren mas
tiempo ...y asi estamos.

Disposicion a recibir tratamientos: P1.1 ...con mi rehabilitaciony lo que me tenga que
hacer.; P4.2... yo aqui (golpea la mesa)que empiecen conmigo.

Superacion

Superacion: P4.2... me he tenido que superar muchisimo; P2.8 yo he luchado mucho cada
dia por superarme mas; P2.1 ...como toda persona que hemos tenido polio creo que somos
unos jabatos impresionantes porque no es normal lo que hacemos para defendernos en

la vida; P3.4 ...es un agotamiento constante, eso si es muy duro, porgue tienes que hacer
tu trabajo, tu casa adelante, tienes que hacer un montén de cosas, y demostrar que estas
como todo el mundo, ¢vamos a quedar?, vamos a quedar, muriéndote, pero ti vas.

Esfuerzo: P2.1 La gente que tenemos la polio somos muy cabezones y hemos hecho lo
mismo que los demés con el doble de esfuerzo.

Hiperactividad: P2.8 ...limpio, friego, plancho, leo, hago punto de cruz...cuando no tengo
nada que hacer me busco algo.
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y tratando de mejorar sus condiciones de vida
con la enfermedad (tabla 1).

- Realismo. Mostraron tener una visién rea-
lista de la enfermedad y sus consecuencias
asi como de su irreversibilidad, pero, aun asi,
mantuvieron la capacidad de intervenir positi-
vamente: P1.1 He tenido suerte y la he podi-
do de alguna manera contener aungue no del
todo curar. Manifestaron aceptar la enferme-
dad tal cual es, no con resignacion sino con
determinacion: P2.2 “Lo siento, te ha tocado,
tienes que aguantarte con eso” y yo le dije
“bueno, pues vale hasta aqui hemos llegado
¢qué puedo hacer?”.

- Positividad. Los participantes hicieron una
valoracién positiva de sus vidas, a pesar de
su historia personal: P2.8 La vida me ha ido
muy bien. Su objetivo fue reducir al minimo la
interferencia en la vida cotidiana y realizar al
mAaximo sus proyectos personales.

- Normalizacion. Reconocieron haber lleva-
do una vida normal, minimizando los im-
pedimentos causados por la enfermedad: P1.1

Yo he estado totalmente normal; P1.1 No he
notado que tuviera polio. Se comparaban con
los demaés, a cuyo nivel “casi” llegaban: P3.4

Corria, no como los demas muchachos pero
hacia el apafio (...) corria, montaba a bici-
cleta, iba de caceria, hacia deporte (...) Casi
a nivel de los demas. No mostraron percibir
consecuencias psicologicas o sociales: P3.4

Esto a mi no me ha afectado a nivel psicolégi-
co; P3.4 A nivel social a mi la polio no me ha
afectado EN ABSOLUTO.

- Ayudar, no ser ayudado. Los pacientes se
mostraron siempre reacios a recibir ayuda:
P1.2 Yo no necesito que nadie me haga nunca
nada, todavia lo voy haciendo, y rechazaron
el rol de enfermo; P1.4 La palabra enfermo no
la quiero, me da mucho miedo, no me quiero
sentir de esa manera. En lugar de ser cuida-
dos, manifestaron una clara actitud de cuidar;
P2.8 Mi hermana tuvo tres nifios que los he
criado yo (...) he lavado nifios, les he dado los
biberones, les he cambiado los pafales.
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- Adaptacion. Expresaron gran capacidad de
adaptarse a las limitaciones, buscando so-
luciones activas y creativas, para “que no se
notasen” las dificultades y mantenerse inde-
pendientes: P3.4 Por ejemplo una cosa tan
sencilla como sentarse en el retrete ;no? Yo
solo tengo un brazo bueno, pues cuando no
podia, he puesto una barra de toalla enfrente
con una cuerda y estoy como un cochero sen-
tado asi y cuando me voy a levantar me aga-
rro, 0 sea, me busco los trucos para que no me
ayude nadie, entonces agudizamos el ingenio
para que no se note las dificultades que tene-
mos y valernos por nosotros mismos.

- Autoestima. Los pacientes mostraron buena
imagen de si mismos, definiéndose como per-
sonas con cualidades positivas.

- Disposicion a la mejora. Expresaron gran
disposicion a mejorar su situacion, estando
dispuestos a realizar activamente cualquier in-
tervencion que pudiera ayudarles: P1.1 “Que
esto no puede conmigo, yo sigo para delante,
por supuesto, con mi rehabilitacion y lo que
me tenga que hacer, y (...) yo voy donde sea
y a participar en ensayos de nuevos trata-
mientos”’; P4.2 ...si eso fuera asi (...) conejo
de experimentacion. Se propusieron cuidar su
reserva funcional, sin agotarla: P4.2 Cuidar
los brazos y entonces ¢andar qué? Blscate
una silla de motor y que los brazos te duren
mas tiempo y asi estamos. La necesidad de “no
forzar” fue manifestada también por los pro-
fesionales: P3 Sobre todo no forzar su limite,
porque te tiras toda la vida forzando su limite,
si te duele sigue...

- Superacion. Caracteristica fundamental a lo
largo de la vida de los pacientes: P2.8 He lu-
chado mucho y he intentado e intento supe-
rarme todos los dias, se manifestaba en adqui-
rir habilidades a fuerza de repetidos intentos:
P3.4 Hasta que aprendi (...) hasta que apren-
di. Me pegaba unos lefiazos que me engancha-
ba con el aparato que veras, pero yo saltaba
(Sonrie mientras habla); afrontar sintomas y
limitaciones, haciendo “como todo el mundo”
y mas; intento de realizar actividades: P3.4 La
verdad es que hay muchos momentos en los
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que como te sientes muy mal, muy mal pues
te afecta muchisimo, te crea mucha ansiedad,
porque no eres capaz de hacer todo lo que
th quieres hacer; evitar utilizar la enfermedad
“a su favor”, incluso en situaciones de gran
exigencia (como el servicio militar): P3.4 Yo
cuando fui a la mili (...) yo podia haber ale-
gado la dificultad que tenia (...) Claro yo no
podria haber hecho nada porque yo no podia
subir el brazo para arriba (...) pero yo no
alegué nada(...) yo hubiera ido a los servi-
cios oficiales 0 a lo que sea(...) por no ale-
gar, que yo era un minusvalido. Me libré por
hijo de viuda, pero hubiera ido a la mili, y(...)
en las demas cosas(...) a nivel de los demas
SIEMPRE; alto nivel de auto-exigencia: P 3.3
Yo hacia mas cosa que los demas(...) buceaba
mas que los demas, me tiraba més alto que
los demas(...) e iba en bicicleta donde iban
los demadas(...). Siempre ha sido un RETO.
Hacia cosas que los demas no tenian necesi-
dad de hacerlas (...), yo siempre tenia nece-
sidad de mostrar que yo iba mas lejos. Esta
actitud de superacién se present6 asociada a
un enorme y permanente sobreesfuerzo, que
conlleva un desgaste, asumido desde el afan
la autonomia y la voluntad de cuidar: P2.2 Yo
intento hacerlo todo sola aunque me cueste y
me siento feliz de hacerlo aunque puede que
dentro de unos afios me arrepienta porque
esté més dolorida, pero quiero seguir siendo
autosuficiente para hacerme lo mio y para
ayudar a mi familia porque me necesitan.

c. Categoria: Importancia del entorno familiar
(tabla 2). El papel de la familia fue muy im-
portante en todo el proceso de la enfermedad
y Sus consecuencias.

- Alta implicacion en la enfermedad. La
familia afrontd activamente la enfermedad,
buscando soluciones frente a la resignacion:
acudir a otras ciudades para consultar a mé-
dicos con posibles soluciones: P 4.2 Y con-
migo a todas partes a ver donde me daban
un futuro; implicacién directa en aplicar
tratamientos, en la rehabilitacion, y en todo
tipo de intervenciones recomendadas, incluso
construyendo el material de ortopedia.
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- Apoyo emocional. En la mayoria de
ocasiones, la familia colabor6 en la
normalizacion, evitando hacerlos diferentes,
aunque si ejercié un papel excesivamente pro-
tector limitando las capacidades del enfermo
de relacionarse con normalidad. Los pacien-
tes se sintieron a veces incomprendidos por
la familia, en su dificultad ante determinadas
actividades, acostumbrados a su alto rendi-
miento. Hubo algln caso de rechazo familiar
especifico por el padecimiento de la polio.

2.En cuanto al grado de conocimiento sobre
el SPP:

a) Categoria: Presencia de sintomas actua-
les. Los pacientes reconocieron padecer
sintomas cuando éstos producen interferen-
cias relevantes: P4.2 Total, que ya empezé a
afectarme bastante a mi vida diaria. P3.4 A
partir de las escaleras, yo ya las limitaciones
mias son tremendas.

- Presencia de sintomas compatibles con
SPP. Aunque los pacientes no lo identificaron
como tal, sus sintomas en el momento de la
investigacion, coincidian con los caracteristi-
cos del SPP(2): cansancio intenso y perma-
nente; falta de fuerza que dificulta realizar
actividades y con empeoramiento progresivo
a partir de un momento: P2.4 Y ya llegd un
momento en que yo seguia perdiendo fuerza
(...) ya se me quedaron las manos dormidas;
dolor global, intenso y persistente: P1.1 De
un tiempo a esta parte a mi me duelen hasta
las pestafias; sensacién de frio, sin relacion
a la temperatura; problemas para tragar y
para comer, con riesgo de atragantamiento;
dificultad para mantenerse hablando y som-
nolencia continua. Como es caracteristico del
SPP, tras un periodo de estabilidad del estado
de salud, se producia un deterioro relevante,
sefialado temporalmente: P2.8 No noto nada
durante muchos afios pero ahora ya empiezo
a notar algo; P1.1 De dos o tres afios para
aca yo no puedo con mi cuerpo; P4.2 Yo em-
pecé que hace nueve o diez meses que el pie
se vuelve otra a caer (...) y mi padre dice “es-
tas igual que cuando eras pequefio se te cae
el pie igual”.
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Tabla 2

Categoria “Apoyo familiar”, subcategorias y componentes. Ejemplos de citas

SUBCATEGORIAS

COMPONENTES

Alta implicacionen la
enfermedad

Busqueda de soluciones: P4.2... dijo que no(...) que no habia nada que hacer (...) que
lo que Dios quisiera (...) que no habia nada que hacer humanamente (...) Pero mi madre
decia que aquello cédmo iba a ser.

Afrontar problemas econémicos: P4.2 Me mandaron unas inyecciones (...) que mi madre
no podia pagar porque valia dinero; P4.2 Mi madre (...) /e llevo un reloj que le habia
regalado mi padre hacia muchos afios (...) y dice (...)te dejo el reloj en sefia y me das las
medicinas para mi hija.

Consultar a profesionales en otras ciudades: P1.1 Mis padres se enteraron de que habia un
médico que venia de Madrid (...) hacia Palma de Mallorca(...) Mis padres me llevaron;
P4.2...un médico aqui de Malaga le dijo que no habia nada que hacer (...) que lo que dios
quisiera.... me llevaron a uno que tenia muy buen nombre en Granada y lo mismo (...) que
no habia nada que hacer (...) que lo que Dios quisiera...Y conmigo a todas partes a ver
dénde me daban un futuro; P4.2 Llegaron sin un duro y los primeros dias tenian que dor-
mir a la intemperie fue una época que no hacia mucho frio (...) y los echaron para atras
por mendigos (...) por nada los meten en la cércel.

Aplicacion de rehabilitacion y tratamientos: P2.8... me llevaba todos los dias a las ocho
de la mafiana a darme la rehabilitacion en el pabellén infantil; P4.2 Mi madre era de las
que aprendia (...)y era todos los dias habia que hacerlo todo; P4.2... una hora tenia que
estar nadando y una hora que me tenia alli mi madre nadando; P4.2... una cosa que me
venia muy bien (...) era bueno para el diafragma (...) era reirme (...) y entonces para que
me riera mi madre me hacia cosquillas (...)después me daba un hipo que me moria 'y mis
hermanos mayores cogieron la cosilla de la risa y no veas (...) me inflaban a cosquillas y
terminaba hecha candela.; P1.1... poniéndome los pafios poliomieliticos las 24 horas

Material de ortopedia hecho por los padres: P1.1 ...un corsé que me lo hizo ella; P4.2
Mi padre que era muy manitas me disefiaba unos bastoncillos (...) de mas chiquita me
los hacifa con tubos de la antena de television que eran de aluminio y no pesaban y una
muletillas.

Positividad

Sobreproteccion: P2.8 ...mi padre no queria que me fuera a hablar con ningiin muchacho
y me decia “ui no porque se vayan a cachondear de 7 ”; P2.8... mi padre me tenia entre
algodones.

Normalizacion: P4.2 ...mi madre me decia no queria que me acomplejara con mas cosas;
P4.2 Mis hermanos me han tratado siempre igual; P4.2 Y luego a mi madre le dijeron que
me tratara con la méxima normalidad posible (...)para que yo no fuera la nifia angelito
(...)sino que yo fuera una como las demas.

Proteccion: P3.4 Yo creo que(...) el entorno hace mucho en el entorno que td te cries, yo
no me he sentido nada diferente(....) el entorno ayuda mucho(....) yo con la gente que
jugaba de los nifios de mi clase que viviamos en la misma calle, yo no he sentido nada
diferente.

Incomprension familiar: P1.1... mi familia que me dice que ande que ande, pero es que

a veces no puedo, y se creen que es por floja; P3 Que yo no soy floja, que yo no soy vaga
(...) entonces €S una incomprension; P2.8 ...mi sobrina me dice que me canso porque
quiero, porgue me lo busco porque hago de todo.

Rechazo familiar: P2.4... lo peor es que tu madre no te quiera (...)No queria una persona
asi en la casa.

- Secuelas de la enfermedad. Las principa-
les secuelas sefialadas por los participantes
incluyeron: problemas de movilidad, con
desarrollo de adaptaciones; P3.4 Desde hace
tiempo las cuestas arriba y las escaleras las
tengo que subir agachado, y temiendo no
poder llevar una vida “normal”; P3.4 Pero
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ya la espalda, el cuello, la pérdida de fuerza
en la pierna, un MONTON de consecuen-
cias, que si que te impide realmente llevar
una vida normal como todo el mundo; caidas
frecuentes, con poca capacidad de recupe-
rar el equilibrio o compensar/amortiguar la
caida, reconocidas por los profesionales: P7
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Aumenta la osteoporosis y el riesgo de caidas
porgque caminan mas inestable y tienen mayor
riesgo, sobre todo con la edad, de fracturas
de cadera e insuficiencia respiratoria restric-
tiva por las deformidades del térax.

- Atribuciones de los sintomas. Pacientes y
profesionales no encontraron explicacion a
los sintomas y al empeoramiento actuales:
P3 A veces no se piensa que los dolores se
deban a lo pasé hace tantos afios ¢no?. Lo
habitual fue atribuirlos a secuelas de la polio,
lo que hizo menos probable indagar en otras
posibilidades; P3 Los profesionales no tienen
sensacion de enfermedad cuando viene una
persona que ha tenido polio, sino que como
tuvo la polio, tiene su déficit motor... Otras
atribuciones fueron el efecto de la edad y el
desgaste.

b) Categoria central: Bajo grado de conoci-
miento del SPP (tabla 3).

- Desconocimiento del SPP. Se evidenci6 un
gran desconocimiento del SPP en pacientes y
profesionales. Entre las causas de desconoci-
miento, los profesionales destacaron el bajo
namero de pacientes con la enfermedad: P3

Solo hay un caso entre los que yo llevo; P7
no he visto ningun paciente con polio; y mos-
traron disposicion a informarse: P6 Claro,
formarnos sobre qué le debemos aconsejar al
paciente, o donde lo podemos dirigir, si hay
alguna asociacion (...) Como no tengo infor-
macion...

- Conocimiento del SPP. Los pacientes que
conocieron en el grupo focal al SPP, ma-
nifestaron claro temor a padecerlo, entendién-
dolo como una reaparicion de la enfermedad:
P2.8 Espero que no me vuelva a repetir mas
porque si no...;P2.8 No me digas eso que me
pongo mala. Los pacientes conocian el SPP
por la asociacion de afectados (AMAPYP).
Las fuentes de informacién de los profesio-
nales fueron el presente estudio y los propios
pacientes.

c) Categoria: Déficits en el sistema sanitario.
Este aspecto no estaba inicialmente incluido
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en los objetivos de estudio pero fue un tema
emergente en los grupos focales que se incor-
por6 durante el analisis.

- Experiencias negativas mdltiples. Entre
las experiencias en el sistema sanitario,
destacaron lo sufrido en la infancia: P2.8 Me
tenian que quitar una escayola y estaba llo-
rando el hombre que me la tenia que quitar
me torte6 la cara para que no llorara y en
el hospital civil lo pasé MUY MAL. En el
momento de la investigacion, los pacientes
encontraban indiferencia y distancia en la
relacion con los médicos que les atendian.
Se sentian poco escuchados en sus quejas y
llamados a la resignacién: P4.2 Esto es nor-
mal (...) esto es de la polio (...) que vienes
siempre (...) €s0 no hay nada que hacer (...)
es asi (...) ellos no se han mojado nunca. Es
que nadie se ha preocupado de que haya un
programa para las personas como nosotros.
En sus testimonios criticaron una despreocu-
pacién general por la polio, como enfermedad
“olvidada”: P1.1 El médico se preocupa ac-
tualmente de las enfermedades como el can-
cer despreocupandose de otras como la po-
lio que la tiene olvidada. De acuerdo que la
polio ya esta olvidada y superada, pero uno
que es un ser humano y que el médico esté en-
diosado en su pantalla, en sus conocimientos,
y en su actitud. Los aspectos mas valorados
en las relaciones con el sistema sanitario fue-
ron la escucha, el buen trato, la comunicacion
médico-paciente y la atencion personalizada:
P1.1 “Oiga que me duele aqui”, si le insis-
tes, al final te escucha, y eso es lo que uno
como persona humana le revela. Rechazaron
expresamente el modo de atencién técnica,
centrada en el material ortoprotésico en lugar
de en la persona: P 6.1 Una cita de la perso-
na, no una revision del zapato. Reclamaron
una atencion ajustada a sus necesidades: P1.1

Y que no nos tenemos que quedar ahi y que
necesitamos una asistencia diferente y una
rehabilitacion algunos creo con mas con mas
con més continuidad. No un tiempo y fuera.
Los médicos de familia también refirieron
problemas en la atencion a estos pacientes: P7

Me lleg6 diciéndome que le dolia esto, que le
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Tabla 3

Subcategorias y componentes de la categoria “Bajo grado de conocimiento del SPP”.

Citas ejemplo.

SUBCATEGORIAS

COMPONENTES

Desconocimiento

Desconocimiento por parte de pacientes: P3.4... yo no lo habia escuchado, es la primera
vez que lo oigo.

Desconocimiento por parte de profesionales: P3... por #i (...) a partir del estudio, hasta
entonces todo esto me sonaba chino; P7 La primera vez que lo escucho aqui contigo hoy,
pero secuelas de polio siempre pero sindrome como SPP no, como secuelas de la polio
nada mas.

Consecuencias:

1) Falta de diagnéstico: P3.4... no te lo diagnostica NADIE.; P4.2 Yo ahora que conozco
el SPP (...)pues si veo que los médicos de cabecera en ese sentido estan a cero (...) a mi
nunca me han hablado de un neurdlogo (...) ni que me viera (...) y los brazos siempre a un
traumat6logo y me han mandado al traumatélogo (...) siempre (...) pero claro si el proble-
ma no esta aqui (se sefiala los brazos y las piernas) que esta en la médula (...) vamos pues
habria que atacar a la raiz.

2) Consejo médico inadecuado: P3... puede modificarse desde el punto y hora que
siempre se ha dicho a la gente con polio, muévase usted mucho para que no se atrofie esa
pierna en la que tiene problema etc., etc.,...el planteamiento que me ha dicho el neuro-
logo es no puedes hacer ejercicio en este momento, paralo totalmente, vamos a hacerlo
ciclicamente, hasta que esa fuerza vuelva si es que vuelve. Si la fuerza vuelve iremos
haciendo ciclicamente para no sobrepasar (...)Desde el punto de vista prondstico ¢Es
bueno conocerlo? Si, porque el mensaje se le cambia al paciente (...) en lugar de decirle
“MUEVASE USTED, ANDE ANDE " (da palmadas) ya no, se dice ande en funcién de...

El neurdlogo mediante EMG, ENG va valorando cuantas neuronas van quedando para
meterle mas o menos cafia.

3) Emociones negativas: P3.4 Igual tienen esa ignorancia, que no te digo que no, y
piensan que como es algo que va degenerando, porque tu evolucionas degenerando, te van
a dar por saco. Pero es muy triste.

Conocimiento

Concepto del SPP: P4.2... estamos hablando de entre un 20 y un 60%, hay gente que a lo
mejor no lo tiene ¢qué es lo que ocurre? Se piensa que por un agotamiento de las células
que nosotros tuvimos afectadas. Que se cansan (...) y eso dicen que ocurre a los 40 afios
después (...) en muchos casos dependiendo de lo que hayamos ido haciendo.

Conocimiento por la asociacion: P3.4... yo lo he escuchado en la asociacion, la del mer-
cado de Bailén, de un compafiero que esta alli. A raiz de esto me he empezado a interesar
también porque algunas de las cosas que yo fenia..., claro cuando yo lo oia decia esto es
lo que me pasa a mi completamente; P2.8... a través de la asociacién que nos dan charlas.

Conocimiento por el estudio: P3... yo he sabido del tema a raiz del estudio.

Conocimiento por personas afectadas: P7 Yo no he leido nada. Yo me enteré por mi propio
enfermo que me dijo que habia ido y le habian dicho que tenia un SPP. Y digo ¢y eso qué
es? (sonrie) porque yo no lo sé.; P1.1 Yo ahora a los médicos les digo y les hablo de la
polio y de la postpolio y se me quedan (pone cara de sorpresa) porque no tienen ni idea, y
se lo digoy se lo explico(...) en la consulta (...) a los especialistas (no comprensible) y se
interesen por el tema (...) y si usted quiere yo le doy los papeles de AMAPYP donde viene
todo y se lo digo y asi para que se interesen por eso y hay este evento y el otro, porque
como médico tiene que hacerlo, para que nos puedan tratar en ello, DIGO YO.

dolia lo otro, y digo mira pues lo mejor es que - Valoracion positiva de los profesionales. Tam-
te mande a rehabilitacidon porque ti cada cier- bién aparecieron muestras de satisfaccion con
to tiempo necesitas ir a rehabilitacion y bueno, los profesionales: P1.1 Yo a los del centro no
ha vuelto y alli le han dicho que alli por qué va. les pido nada(...) porgue...son TODOS EXCE-
Digo bueno pues si alli no le hacen nada ¢Yo LENTES. También los médicos de urgencias, y
qué le voy a hacer? (sonrie). los especialistas SON MARAVILLOSOS.
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- Propuestas de mejora. Los pacientes recla-
maron profesionales preparados, servicios
multidisciplinares de referencia y protocolos
de actuacion especificos. Los profesionales
propusieron un servicio concreto de referen-
cia: P7 Yo creo que lo que podemos hacer es
derivarlos todos a la consulta de rehabilita-
cion.

DISCUSION

La categoria central explicativa de la vi-
vencia de la polio es el afrontamiento activo.
El afrontamiento es un esfuerzo cognitivo y
conductual orientado a manejar las demandas
externas e internas que generan estrés®@,

Las estrategias de afrontamiento pueden
clasificarse en activas y pasivas®. El afron-
tamiento activo supone valorar la enfermedad
mas como reto que como amenaza o pérdida,
reconociendo la capacidad de intervenir@”
para mantener la autonomia personal. Incluye
una vision realista de la enfermedad: recono-
cer la situacion es necesario para tomar una
actitud ante ella. Tener conciencia de la enfer-
medad, no es incompatible con rechazar el rol
de enfermos: los pacientes ven la enfermedad
como “algo que les pasa” no como “algo que
son”. El afrontamiento activo en nuestros par-
ticipantes, les hace priorizar la funcionalidad:
el objetivo es que la enfermedad no afecte a
la vida. La familia también muestra una ac-
titud activa ante la polio: la irrupcién de la
enfermedad y sus connotaciones (gravedad,
limitaciones, progresion, ausencia de trata-
mientos...) la obliga a recomponerse y buscar
nuevos equilibrios®. El afrontamiento activo
no siempre resulta adaptativo®: el esfuerzo
de superacion continuo, el rechazo de ayuda
y la dedicacion a otros, aumenta el desgaste,
favoreciendo el deterioro. La hiperactividad
y el sobreesfuerzo consumen reservas fun-
cionales, provocando la necesidad de mas es-
fuerzo para mantener la independencia, esta-
bleciendo un circulo vicioso que puede llevar
al agotamiento. Los pacientes relatan una his-
toria personal de sufrimiento que parece con-
tradecir su vision positiva en el balance global
de sus vidas. La explicacion puede estar en el
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efecto catalizador de la resiliencia®, ya que
las caracteristicas de las personas resilientes
coinciden con las de nuestros participantes®?:
autoestima elevada, reconocimiento y desa-
rrollo de las propias capacidades, disposicion
de apoyo social, alto grado de disciplina, tole-
rancia a la adversidad, analisis realista de las
capacidades y creatividad en las soluciones.
La resiliencia aumenta la resiliencia y, dado
que la situacién adversa estd presente desde
el inicio de la infancia, los pacientes hacen un
largo recorrido desplegando sus capacidades.

El desconocimiento del SPP, a pesar de la
presencia sintomas actuales compatibles®,
tiene consecuencias negativas para los pa-
cientes, por la ausencia de explicacion vy
abordaje adecuado. Es relevante el beneficio
de las asociaciones de afectados en la divul-
gacién del SPP y en la mejora de la atencion
integral a la enfermedad. Los profesionales
conocedores del SPP, no lo hacen a través de
fuentes de informacién cientifica habituales,
poniendo de manifiesto cierto “olvido™ cien-
tifico hacia esta patologia.

El desencuentro de los pacientes con sus
médicos se produce por la diferente actitud de
ambos ante la enfermedad: resignacion frente
a superacion. Los sintomas presentes en nues-
tros participantes coinciden con los de otros
estudios, con especial relevancia del dolor, la
fatiga y la debilidad muscular®©?.

Este estudio también reflexiona sobre la
invisibilidad de esta enfermedad debido a
su erradicacion de Europa, el bajo ndmero
de pacientes y que los pacientes llevan vidas
normales, exitosas y “saludables”. La vision
de la dura experiencia personal pasada mani-
festada por nuestros participantes se asemeja
a lo recogido en el trabajo de Edelvis®, que
plantea la memoria como una estrategia para
validar la atencion al SPP.

Otros estudios cualitativos® en los que se
incluyen personas con discapacidad motriz
adquirida, ponen de manifiesto las necesida-
des sentidas de este colectivo entre las que
destacan la necesidad de reconocimiento. En
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nuestros pacientes se muestra este reclamo
en sus propuestas de mejora de la asistencia
sanitaria, pasando de la queja a la aportacion
de soluciones como una muestra mas de su
afrontamiento activo. También se encuen-
tran en otros estudios el esfuerzo de supera-
cion de la enfermedad (“no existe el no pue-
do sino el no quiero™), y el alcance del éxito
social que lograron de adultos, pudiendo
desarrollar sus proyectos personales, desde
el propdsito de la “normalidad”®®, Edelvis®V
se refiere a la polio como una condicion exis-
tencial que implica el desafio de superar ba-
rreras de todo tipo y que por ello les confiere
a cada uno de ellos una fortaleza adicional
que los hace “imparables/una locomotora”.
La importancia de las experiencias vividas
en la infancia que resaltan nuestros partici-
pantes y que contribuyeron a la formacién de
fuertes personalidades, han sido aportadas
por algunos autores®?,

Las principales limitaciones de nuestro
estudio son tres: en primer lugar se trata de
una muestra local, poco amplia, que limita
la exploracién de una mayor diversidad de
vivencias, asi como la exclusion de personas
inmovilizadas cuya perspectiva pudiera ser
diferente al presentar mayores limitaciones
funcionales; en segundo lugar tiene limita-
ciones propias del grupo focal, que incluye
diferentes grados de participacion de los
sujetos, riesgo de “groupthink™ o respuestas
socialmente aceptadas® y por Ultimo hay
que tener en cuenta la subjetividad inherente
a la investigacion cualitativa.

Como cuestiones a responder en lineas
futuras de investigacion estarian la inclu-
sion de mayor nimero de participantes, di-
versificando las caracteristicas de éstos e
incluyendo en el andlisis la segmentacion
segun algunas de las diferencias emergentes
durante el estudio (género, ruralidad). Dada
la relevancia de la historia personal, podria
utilizarse la historia de vida como método de
recogida de informacion en estudios futuros.
También seria de interés explorar la pers-
pectiva de los familiares y otros miembros
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del contexto social de los pacientes. Como
aplicacion préactica, seria interesante conocer
las vivencias de los pacientes respecto a la
enfermedad, lo que podria permitir mejorar
su atencion asi como favorecer su visibili-
zacion y reconocimiento. El conocimiento
del SPP por pacientes y profesionales faci-
litaria un diagnostico precoz y el abordaje
correcto de los sintomas. La actitud activa
de los pacientes permitiria establecer estra-
tegias de autocuidado y cooperacion entre
pacientes y familias de afectados (pacientes
expertos, escuela de pacientes®®). Ademas
nuestros pacientes manifiestan una decidida
motivacion intrinseca a participar en ensayos
0 investigaciones sobre el SPP, lo que es de
gran importancia al realizar estudios sobre
intervenciones sobre esta enfermedad®”.
Las propuestas de mejora planteadas por los
participantes, como la creacion de una uni-
dad de referencia, deben considerarse en la
planificacién de su asistencia, manifestando
que el SPP necesita respuestas de la ciencia
médica y de la planificacion sanitaria.

Las conclusiones principales de nues-
tro estudio son que los pacientes con polio
han tenido una historia personal marcada
por problemas fisicos, econémicos, psico-
sociales, laborales y asistenciales, que han
afrontado con una actitud activa, de supe-
racién constante, bajo el objetivo de evitar
ser dependientes y mantener una vida nor-
mal y que existe un gran desconocimiento en
pacientes y profesionales sobre el SPP que
puede identificarse en sus sintomas actuales.
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Anexol
Modelo de guion utilizado en el grupos focales

GUION PARA PACIENTES

GUION PARA PROFESIONALES

- ¢Como repercute en vuestra salud actual
el antecedente de haber padecido polio?
- ¢{Qué problemas de salud os parecen
relacionados con la polio?

0 ¢Y anivel psicologico?

0 ¢Y familiar?

0 ¢Y social?

0¢Y laboral?

0 'Y dirigidas a las mujeres:
- ¢Se han sentido especialmente afecta-
das por el hecho de padecer polio y ser
mujer?
- ¢Como ha afectado a su imagen corpo-
ral?
- ¢, Con respecto al hecho de ser madres
como ha afectado al embarazo, parto,
puerperio, rol de madre?
- (COmo ha afectado en el rol asignado de
cuidadoras?
- (Sabéis qué es el sindrome postpolio?
- Si lo conocéis, ,como os ha llegado la
informacion?
- ¢Pensais que se presta atencion suficien-
te a vuestro problema?
- ¢Qué propondriais?

- Como pensamos que repercute el antecedente
de polio en las personas que lo han padecido:

0 En el estado de salud actual

0 ¢Existen problemas de salud que os
parecen relacionados con la polio?

0 ¢Y anivel psicologico?

0 ¢ Y familiar?

0 ¢Y social?

0 ¢Y laboral?

0 ¢ Y repercusiones especiales en las
mujeres?; En relacion a la maternidad,
imagen corporal, rol de cuidadoras?
0 ¢Sabéis qué es el sindrome
postplio?

o0 Si lo conocéis, ;,como os ha llegado
la informacion?

0 ¢Existen problemas en la atencién
sanitaria a estos pacientes?

0 ¢ Qué propondriais para mejorar la
atencion a los pacientes afectados?
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