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Resumen

El articulo explora tensiones y controversias surgidas en torno al reconocimiento de una “nueva”
dolencia denominada Sindrome Pos-polio (SPP) con el propésito de problematizar sobre la idea de
la enfermedad y la propia materia constitutiva de la vida como herramientas esenciales para discutir
las fronteras de la inclusion econdémica y social. EI mencionado sindrome esun conjunto
inespecifico de sintomas que puede afectar a quienes tiempo atras tuvieron poliomielitis y, en
consecuencia, adquirieron deficiencias fisicas desde hace décadas. Dada la especial relevancia que
adquiere la utilizacion de tecnologias de comunicacion digitales para las personas con severas
dificultades en su movilidad, se enfatiza en la perspectiva de los protagonistas y en las acciones
colectivas que las asociaciones de polio y SPP despliegan a través de internet con el fin de canalizar
sus necesidades y demandas, a partir de ciertas condiciones corporales. Las ideas, demandas y
resistencias que se plantean en estos sitios son una via privilegiada para escuchar la voz de los
pacientes, y que ésta sea incluida en la ensefianza de las materias con mayor contenido de las
ciencias sociales de las carreras sanitarias.

Palabras claves
asociaciones de pacientes, sindrome Pos-polio, personas con discapacidad, tecnologias digitales,
reconocimiento

*k*x

‘We're still here!" Post-polio syndrome and web activism.

Abstract

The article explores tensions and controversies that emerge around the recognition of a “new”
ailment named Post-polio Syndrome (PPS), with the purpose of problematize and discuss the
disease and the constituent material of life as essential instruments to discuss the social and
economic inclusion boundaries. The mentioned syndrome is a set of unspecified symptoms that can
affect those who have had poliomyelitis before, and as a consequence of that, they carry with
physical deficiencies for decades. Given the special relevancy that acquires digital communication
technologies for people with severe difficulties in their mobility, we need to emphasize a
perspective where people with SPP can rely in the collective actions that Polio and PPS support
networks have on the Internet, to channel their demands and necessities. The ideas, requirements
and resistance that are shown on these sites demonstrate that the internet is an excellent way to let
the voice of polio and PPS patients is heard, so that it would be included with a higher workload in
social sciences courses as in sanitary courses.
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patient associations, post-polio syndrome, people with disabilities, digital technologies,
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Introduccién

En un escenario de transformaciones sociales, econémicas, politicas y culturales, la presencia de
internet y la disponibilidad de todo tipo de informacién en la red (no obstante la existencia de
asimetrias en el acceso), esta cada vez mas presente en las rutinas cotidianas de las personas y en el
espacio de las aulas. Todo parece sefialar que las nuevas tecnologias y formas de comunicacién
influyen en la configuracion de muchos aspectos de la vida al punto que no solo han permeado las
practicas educativas, culturales y econdémicas sino que también abarcan otros procesos que implican
la conformacién de subjetividades y corporalidades y han sido marco de la proliferacién de un
conjunto de expresiones de activismo social y politico (Citro, 2010). Dentro de este panorama, la
tematica referida al area de la salud (en su sentido mas amplio) no ha sido ajena a dichas
mutaciones.

Desde la comunicacion y la salud se reconoce ampliamente la utilizacion de internet como uno
de los aspectos mas destacados dentro de este campo de problematizaciones que pueden, ademas,
implicar distintas esferas: desde la vida cotidiana y las relaciones entre médicos y pacientes hasta
las demandas surgidas alrededor de temas de salud, asi como también, determinar importantes
sesgos al momento de gestionar aspectos comunicacionales de las politicas sanitarias (Brown,
2015).

A partir de estudios de los procesos de salud, enfermedad, atencion, cuidados se ha observado el
surgimiento durante las ultimas décadas de ciertas formas de llevar adelante la vida y de gestionar
los problemas de salud. Nuevas articulaciones entre conocimientos bio-médicos y aquellos
provenientes de la experiencia del que padece la enfermedad, entre expertos, investigadores,
industrias farmaceéuticas y pacientes o0 asociaciones de pacientes, han transformado aquellos
escenarios que ubicaban el saber fundamentalmente en la figura representada en los galenos. Segun
han sefialado numerosos autores la presencia de internet ha sido un factor esencial para comprender
dichas transformaciones en el campo de la salud (Rabeharisoa y Callon, 2002; Pecheny, 2009;
Dominguez Mon y Caruso, 2012). La figura del paciente “experto” y la presencia de asociaciones
que los congregan y representan en pos de reivindicar derechos, evidenciar su existencia y expresar
sus propias versiones sobre la experiencia de la enfermedad o de ciertas condiciones biologicas de
existencia, es una de las dimensiones de este fendmeno.

Asimismo, una vertiente de aportes de la sociologia y de la antropologia considera la utilizacion
de internet como medio y herramienta de investigacion social, de modo tal que se ha conformado
“un campo de reflexion importante” en torno a las tecnologias de la informacion y el uso de internet
desarrollado en espacios de interseccion disciplinares que abren nuevos alcances y posibilidades
para la investigacion. Entre ellos, De Sena, Lisdero y Waisbord, se manifiestan a favor del uso de
estas herramientas como métodos de indagaciéon cientifica, también advierten acerca de sus
limitaciones y sobre la importancia de tomar ciertos recaudos tedrico-epistemolégicos y
metodoldgicos al momento de implementar dichos abordajes (Petracci y Waisboard, 2011; De Sena,
2015). En el mismo sentido, Frossard y Dias (2016) han sefialado que el acceso a la informaciéon en
escala global abre posibilidades no previstas que requieren, sin duda, de salvaguardar
consideraciones éticas. Las autoras se refieren a los bajos niveles de privacidad de los datos que
circulan en los espacios virtuales, que quedan a merced de ser manipulados por intereses
mercantilistas de industrias farmacoldgicas o de la salud. También Nikolas Rose se ha referido al
surgimiento de un mercado de vida y de la esperanza a partir de las nuevas biotecnologias y de los
avances de la genética que renuevan promesas acerca del transcurso biolégico de los seres humanos
(Rose, 2012).

Con el propoésito de problematizar acerca de la idea de la enfermedad y la “propia materia
constitutiva de la vida” como herramientas esenciales para discutir las fronteras de la inclusion
econdmica y social, este articulo explora algunas concepciones y acciones surgidas en torno al
reconocimiento de una “nueva” enfermedad denominada Sindrome Pos-polio (SPP). EI mencionado
sindrome es un conjunto inespecifico de sintomas (dolor y debilidad de musculos y articulaciones,
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depresion e insomnio, entre otros) que puede afectar a aquellos que tiempo atrds adquirieron
poliomielitis y, como consecuencia, portan deficiencias fisicas permanentes desde hace décadas.

Puntualmente, este ensayo se refiere a las controversias y a las disputas en torno a la aceptacion
del SPP como legitima enfermedad. Poco conocida por los médicos, los afectados sufren las
complicaciones del diagnostico tardio y la insuficiencia de respuestas adecuadas y oportunas por
parte del sistema sanitario. En Argentina no existen programas de investigacion ni servicios de
salud dedicados especificamente a la atencion y al estudio de este sindrome. Son las personas
afectadas por la enfermedad, a través de las acciones de la Asociacion de Polio y Pospolio
Argentina (APPA), los interesados en lograr recursos y servicios que atiendan sus necesidades. Sus
reivindicaciones se apoyan fundamentalmente en la construccién de la memoria de la enfermedad y
en la visibilizacion de la propia existencia como “sobrevivientes de la polio”™.

Ciertamente, el retorno del fantasma de la incertidumbre médica que habia acompafiado a esta
enfermedad hasta casi mediados 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 pospolio y la constitucion de comunidades on line que comparten estrategias e informacion
y se concentran en reclamos de reivindicacion de situaciones de “invalidez” y discriminacion. En un
contexto en el cual -como consecuencia del avance del neoliberalismo-, los servicios de salud se
encuentran atravesados por l6gicas mercantiles, luchan por obtener visibilidad y reconocimiento por
parte de los organismos publicos sanitarios y cientificos; pero también y fundamentalmente, para no
quedar ubicados en el territorio del olvido. De acuerdo a Pos-polio Directory 2016 existen
asociaciones y grupos de apoyo en Estados Unidos, Canada, México, Cuba, Brasil, Espafia, Bélgica,
Suiza, Alemania, Suecia, Finlandia, Noruega, Dinamarca, Reino Unido, Israel, Italia, Japon, Corea,
Australia, Nueva Zelanda, Sierra Leona, Republica Democréatica del Congo, Sudéafrica, Nigeria,
Turquia, Tailandia (PHI, 2017). Los paises que informan mayor cantidad de asociaciones o grupos
de apoyo son Estados Unidos, con mas de un centenar, y Canada, con 25 organizaciones.

La decisién de indagar la perspectiva de los protagonistas y las acciones que las asociaciones de
polio y SPP despliegan a través de internet se basa en los siguientes motivos: en primer lugar, la
especial relevancia que adquiere la utilizacion de estos medios por parte de personas con severas
dificultades en su movilidad, que ven facilitada su expresividad y sus posibilidades de participacion
en acciones colectivas a partir de los mismos (Ballester Afidn, Bueno y Sanz Valero, 2011). Luego,
en la factibilidad de extender los limites territoriales a partir de explorar las interacciones entre
organizaciones de distintos paises, sus posibles alianzas y la circulacién de ideas y propuestas. Y, en
tercer lugar, consideramos la escasa presencia del tema y de sus activistas en la esfera publica “real”
u off-line -en gran parte relacionada con las barreras fisicas, econdmicas y culturales que dificultan
la circulacién por los espacios de la ciudad- en contraste con una mayor visibilidad de contenidos
relacionados y de sus protagonistas en el mundo virtual u on-line (Pecheny, 2009). Asimismo, el
material que se encuentra en estos sitios y aquellos que se generaron a partir de este fendmeno son
relevantes para trabajar en el dictado de materias vinculadas a las ciencias sociales dentro de las
carreras sociosanitarias ya que alli se pueden trabajar, actores, intenciones, demandas, resistencias y
es una via privilegiada para escuchar la voz de quienes padecen alguna dolencia, aspecto muchas
veces omitido en la informacion biomédica que se les brinda a quienes se forman en salud y a
quienes se enferman. Las sensaciones, sentimientos, dolores de quienes enferman son analizados
como “dafios colaterales” de un tratamiento o enfermedad; introducir estos registros en nuestras
clases nos permite poder rescatar matices y resignificaciones y tensionar el discurso biomédico.

Si bien los agrupamientos formados alrededor de una concepcion bioldgica de identidad
compartida en torno de clasificaciones 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 bio-
sociabilidades ejercen un papel cada vez més activo (o aspiran a tenerlo) en lo que concierne a “su”
enfermedad en el mas amplio sentido y propician nuevos modos de “hacer ciudadanos” mediante
comunidades on-line, listas de correo electronico, blogs, etc. (Petracci y Waisboard, 2011).
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Comenzaremos describiendo la situacion del SPP en Argentina para identificar cuestiones
relativas a su aceptacion/rechazo como enfermedad, entre médicos y pacientes. Luego,
examinaremos algunas acciones de activismo desplegadas en espacios de internet por asociaciones
de polio y SPP que involucran nuevas voces y renovados modos de canalizar demandas y reclamos.
Este tipo de espacios asociativos, virtuales y reales, favorecen la creacion de pertenencia a partir de
compartir una situacion en comun que es exhibida en el espacio publico para demandar derechos y
denunciar barreras de acceso a la salud y al bienestar. La visibilizacién de la propia existencia como
“sobrevivientes de la polio” (segun 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
estrategias de accion y de comunicacion desplegadas por estas asociaciones. Los lemas que ellas
adoptan, “;Todavia estamos aqui!”, “jAlun estamos vivos!”, resultan significativos en cuanto a que
aluden a la vida misma como supuesto bioldgico esencial de la ciudadania.

El Sindrome Pos-polio en Argentina

Aunque sabemos que la epidemia mas grave fue la del afio 1956 con una tasa de 33 ¢/1000
habilitantes, no se conoce a ciencia cierta cuantos “sobrevivientes” hay en la actualidad ni cuales
son sus condiciones de salud. Ademas, de acuerdo con los argumentos historiograficos sobre el
“olvido” de esta enfermedad, las ideas vigentes sobre la poliomielitis suelen continuar ligadas a un
tiempo pasado y lejano, frecuentemente evocado como “la época de la polio” (referida a la década
de 1960) o como una enfermedad ya “erradicada” de nuestro suelo, lo que hace atin mas dificil la
percepcion de sus posibles complicaciones en el presente. En ese sentido y a modo de ejemplo, una
busqueda de articulos periodisticos en el diario La Nacion entre el 1° de enero de 1996 y el 31 de
diciembre de 2015 arroja un total de 236 articulos que hacen alguna referencia a la poliomielitis. La
menor cantidad de articulos fue publicada en el afio 1996 con dos articulos que mencionaban la
enfermedad; la mayor cantidad publicada fue durante el afio 1999 con 25 referencias?. De acuerdo a
la hipotesis de Rodriguez-Sanchez y Santos el grado de participacion logrado por las asociaciones
en la prensa resulta un factor diferencial al momento de establecer el problema en un registro de
tiempo presente, a la vez que fortalece el movimiento asociativo y logra incidir en las
representaciones publicas sobre la enfermedad (Rodriguez Sanchez y Guerra Santos, 2015).

También, en el campo bio-médico argentino, el interés por el SPP se ha mostrado timido e
incipiente y ha llegado entre siglos. Se ha identificado un Unico trabajo de investigacion sobre este
sindrome en nuestro pais, que fue realizado entre los afios 1997 a 2000 en el Servicio de Neurologia
Clinica del Hospital Aleman (Ciudad de Buenos Aires) y publicado en el afio 2002 en la Prensa
Médica Argentina®. El estudio evalGa las caracteristicas clinicas, antecedentes y hallazgos
electrofisiologicos de un grupo de doce pacientes con paralisis poliomielitica en la infancia e
identifica la presencia de nuevos sintomas que podrian corresponder al SPP. En las conclusiones se
ratifica la importancia del diagnostico adecuado de la enfermedad en tanto existen pautas
terapéuticas para el manejo del paciente que pueden contribuir en bienestar y calidad de vida
(Bertotti, Morillo, Sotelano y Ferreiro, 2002). Este primer aporte no fue discutido en
investigaciones posteriores.

Las opiniones -tanto de médicos como de enfermos- acerca de este sindrome presentan matices
entre la aceptacion y el escepticismo, las dudas y el descreimiento (ya sea ante el diagnostico
confirmado o descartado), que van desde entender los sintomas como envejecimiento prematuro a
causa de los esfuerzos fisicos y emocionales excesivos para llevar adelante la vida hasta el extremo
de catalogar a los sintomas como meros caprichos. Por otra parte, la falta de registros estadisticos
impide una valoracion cuantitativa del problema por lo cual es imposible determinar su real
prevalencia o si se trata de casos ignorados, no diagnosticados 0 que corresponden a otras
complicaciones de salud. Asi las cosas, al ser una enfermedad insuficientemente conocida y de
aparente escaso interés entre los médicos, los posibles afectados refieren sufrir las complicaciones
del diagnostico tardio y la insuficiencia de respuestas apropiadas y eficaces por parte del sistema
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sanitario que carece de politicas o programas de salud especificos y de marcos cientificos
tecnoldgicos para dar cuenta de las potenciales soluciones.

Al igual que otras similares, la Asociacién Polio y Pospolio Argentina (APPA) surgida en el afio
2004 de la iniciativa de un pequefio grupo de sobrevivientes encontrara su primer objetivo de lucha
en dar a conocer el sindrome Pos-polio entre los médicos para un diagndstico adecuado y oportuno,
e informar acerca de su existencia entre los pacientes como una herramienta para resguardar su
salud, solicitar la prescripcion de determinadas técnicas que consideran favorables (rehabilitacion
acudtica o control de la fatiga) o evitar medidas terapéuticas que pudieran ser contraproducentes.

Durante 2015, la APPA elaboré una propuesta de ley presentada ante la Comision Unicameral de
Salud y Deporte del Senado de la Nacién, pero que atin no ha sido tratada como tal*. El objeto de
dicho proyecto legislativo es autorizar “la creacion, implantacion y explotacion de un Centros
Unico de Referencia y Tratamiento para atender a los pacientes diagnosticados de sindrome de post-
poliomielitis y otras enfermedades neuromusculares”; también se contempla la capacitacion de los
profesionales de la salud y la necesidad de evitar “la burocracia hospitalaria que obstaculiza la
continuidad de los mismos”. Con ello se refieren a la fragmentacién de los servicios de salud, entre
el sistema de salud publica, privado y de obras sociales, lo cual redunda en aumentar las dificultades
de acceso a los mismos. Por eso, bajo el lema "Todavia estamos aqui” y “Aun estamos vivos”,
solicitan atencion centralizada y especializada; ademas demandan la realizacion de un censo con el
fin de lograr una mejor orientacion de las politicas publicas del sector. Ademas, en el documento
presentado “se hace hincapié en que este proyecto es un esfuerzo colectivo, lo que resulta en
una lucha conjunta en varios frentes por una salud publica y de cobertura obligatoria privada (obras
sociales) en el Centro Unico de Referencia (A.P.P.A) con profesionales de la salud, pacientes y las
familias de los pacientes” (Asociacion Poliomielitis y Pospolio Argentina, 2016).

Al mes de julio de 2016, APPA ha logrado la personeria juridica; cuenta con escasos fondos
propios pero comparte recursos materiales (instalaciones y, eventualmente, subsidios) y simbolicos
(redes de contacto, relaciones sociales, informacion) con otra asociacion de mas larga data, la
Asociacion Civil INCLUIR, que cred un Departamento de Polio- sindrome de post-polio, con el
objeto de difundir dicho sindrome considerado como insuficientemente conocido en Argentina®.

Asi pues, la principal plataforma de accion la constituye un blog y un grupo facebook donde
participan aproximadamente 400 personas que han padecido la enfermedad. Estos sites constituyen
una estrategia comunicacional que cobra especial significado frente a los problemas de aislamiento
y de movilidad que afectan a muchas de ellas. Alli es posible encontrar desde articulos médicos,
actualizaciones de normativas juridicas y noticias, hasta experiencias personales y consejos para
sobrellevar mejor las dificultades. En un contexto en que la utilizacion de las redes sociales facilita
el acceso a todo tipo de informacion, se han dado modificaciones en el campo de la comunicacion y
de la salud, que han contribuido, entre otros muchos aspectos, a modelar los modos de vincularse
entre médicos y pacientes. Convertidos en “expertos”, los pacientes asumen roles cada vez mas
activos, cuestionan el saber médico como inapelable y demandan por recibir atenciébn menos
paternalista, mas informada y consentida y que resulte, ademas, ajustada a sus necesidades y
derechos (Pecheny, Manzelli y Manzelli, 2002; Petracci, 2015).

Entre el reconocimiento y el “olvido”. Campanas y manifiestos on line

En las plataformas virtuales circulan informaciones de todo tipo, peticiones publicas (a través de
la plataforma “Change.org”)®, testimonios y relatos que recuperan memorias y construyen
identidades colectivas a partir de la experiencia de la enfermedad en torno a demandas de salud y
asistencia. De esta manera los usuarios de estos entornos virtuales llegan a constituirse en legos-
expertos que comparten e impulsan sus propias visiones acerca de la enfermedad a la vez que crean
pertenencias a partir de compartir una misma condicion o enfermedad determinada por experiencias
compartidas en el pasado (Rodriguez Sénchez, 2012). Asi, los cibernautas, se “muestran” en
situaciones de sufrimiento y vulnerabilidad, definen su enfermedad como manifestaciones
individuales en la que se sufre y se necesita de ayuda. En los discursos autorreferenciales de la web
la experiencia cotidiana y real de la propia vida adquiere contenido, consistencia y sentido. A traves
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de palabras, imégenes, ediciones, superposiciones y emoticones que estan a la mano, el cibernauta
construye el relato autobiografico que no sélo testimonia sino que también organiza y concede
realidad a la propia experiencia (Sibilia, 2012).

También a través de los espacios web las vinculaciones entre asociaciones similares de distintos
paises son muy dindmicas y frecuentes y han logrado realizar acciones en forma colaborativa. Una
de ellas, fue la realizacion de la Primera Encuesta Iberoamericana sobre las Condiciones de las
Personas Afectadas por la Poliomielitis, en la que participaron diez asociaciones, entre las que se
encontraba la de Argentina’. Los objetivos de dicha investigacién eran: identificar los problemas de
salud de las personas con polio, estimar la prevalencia de signos y sintomas del SPP y la presencia
de otras complicaciones que pudieran redundar en el deterioro de la calidad de vida y los niveles de
autonomia personal y social. Se trataba de una encuesta auto-administrada y estaba dirigida a las
personas relacionadas con las asociaciones de sobrevivientes. Participaron de ese estudio, realizado
a partir del afio 2007, casi 400 personas con polio. Fue impulsado desde la asociacion mexicana
OMCETPAC vy dirigida por Sergio Vistrain (presidente de dicha asociacion y psicologo social) y
Fabiola Huesca Hernandez (médica adscrita a la Direccion de Investigacion del Instituto Nacional
de Rehabilitacion de México). El cuestionario fue elaborado con el apoyo de médicos del Instituto
Nacional de Rehabilitacion (INR) mexicano y revisado por un grupo de “expertos” constituido por
personas con poliomielitis, representantes de las asociaciones participantes. La mas sobresaliente
caracteristica de este estudio consiste en que fueron las propias personas afectadas de quienes
surgieron la necesidad y la idea de realizarlo, y quienes lo llevaron a cabo. Para hacer posible que
participen desde diferentes paises, la encuesta se llevo a cabo mediante un sistema on-line operado
por la OMCETPAC, desde su sitio web (Vistrain Diaz, Serrano Miranda, Aguila-Maturana y
Jiménez Herrera, 2013). En México existen dos organizaciones (Omcetpac y Litaff) que han
presentado, ademas, proyectos legislativos a favor de su bienestar. En mayor o menor medida todas
ellas, intentan construir capacidad de influenciar en las agendas socio-sanitarias y cientificas
respectivas.

Otra forma de utilizacion de internet se observa en la difusion de productos culturales
disponibles on-line (documentales, exposiciones fotogréaficas e intervenciones artisticas) para
imponer el tema en la opinion publica y ganar presencia en los medios. Entre ellos, el sitio web
Plataforma para la memoria de las victimas de la polio® es un espacio de activismo que, ante la
gravedad de los problemas que los aquejan, la falta de soluciones por parte de la estructura médica
sanitaria y social difunden informaciones pertinentes de todo tipo. En ese espacio, se difundié el
video de la muestra de fotografia titulada Memorias heridas, cuerpos rebelados: itinerarios contra el
olvido. Poliomielitis y Sindrome pos poliomielitis. La misma fue realizada por el historiador Juan
Antonio Rodriguez Sanchez y el fotografo Bernat Millet, en la ciudad de Salamanca en el afio
2012°,

De acuerdo a lo que sefialan Angélica De Sena y Pedro Lisdero la presencia de los cuerpos en la
red disponen una “textura de lo digital que compone un tipo de corporalidad que se reb(v)ela, sin la
cual no se explica el fenomeno social”’, de manera tal, que la supuesta discordancia entre la
presencia digital y la ausencia “real” de los cuerpos toma centralidad e hilvana relaciones y
complementariedades entre los mundos off y on line, aparentemente escindidos.

Las imagenes exhibidas en la exposicion artistica mencionada muestran una serie de cuerpos
desnudos que exhiben las marcas evidentes de la enfermedad y las cicatrices de las multiples
intervenciones quirdrgicas, acompafiadas de breves relatos biograficos de los fotografiados. Los
rostros siempre iluminados, miran e interpelan al espectador. La frente alta, los ojos desafiantes, los
bastones y las ortesis son parte de la desnudez: es la memoria alojada en el cuerpo, es el estigma
“desenmascarado” e instalado en el espacio publico, en una apuesta estética de exaltacion del
orgullo del cuerpo considerado como “no legitimo” (Ferrante, 2014). Fueron 27 personas las que se
desnudaron para recordar que 40.000 esparioles llevan o llevaron las huellas de la polio en sus
Cuerpos y en sus vidas.
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Desde octubre de 1985, a raiz de la intervencion del Club Rotario Internacional (RI) en
cooperacion con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y celebrando los 40 afios de la
fundacion de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) fue instituido el 24 de octubre como el
Dia Mundial Contra La Poliomielitis. Por ese motivo, cada afio, el mes de Octubre aglutina
esfuerzos de las asociaciones de polio y SPP, que organizan “campafias” dirigidas a la
concientizacion y sensibilizacion, que se traducen en diversas consignas que se reproducen en los
distintos espacios virtuales (Manifiesto 24 de Octubre, 2011). En ese sentido, el Manifiesto 24 de
Octubre (Dia Mundial de la Poliomielitis), publicado en un portal digital mexicano Postpolio
WordPress.com site, el 1 de Septiembre de 2011, expresaba dichas necesidades:

Los sobrevivientes de la poliomielitis manifestamos: Nuestra mas enérgica protesta por el olvido

al que hemos sido sometidos, aproximadamente 20 millones de personas en el mundo (...)

Que (...) sigue negandose dicha condicion patologica en la mayoria de la América Latina y

otros paises europeos haciendo que los pacientes que la sufren tengan largas peregrinaciones

por hospitales y consultorios sin encontrar respuestas a sus malestares o si la encuentran,
resultan con el diagndstico de que es producto de su imaginacion negandoles la atencién que
requieren o enviandolos a trabajar con riesgo de su salud e integridad fisica. (...)

En la conmemoracion del DIA MUNDIAL CONTRA LA POLIOMIELITIS faltaran, una vez mas,

los grandes ausentes de las ocasiones pasadas, jLos sobrevivientes de las grandes epidemias del

siglo pasado! Los que aun transitamos por la vida cargando por cincuenta afios 0 mas con las

secuelas que nos dejé el ataque de este virus. (Manifiesto 24 de Octubre, 2011)

En el caso del SPP, las reivindicaciones por el reconocimiento de un diagndstico se postulan
como soporte para visibilizar necesidades singulares y reclamar la efectivizacion de los derechos de
asistencia sanitaria. Pero por cierto que ello no solo manifiesta la tension y la discordancia entre una
situacion de mayor justicia pretendida y la realidad social vivenciada sino que implica un reclamo
mas humanamente esencial que va por el crédito sobre las experiencias cotidianas de sufrimiento.
Aunque el estilo retérico estd coloreado por las reivindicaciones basadas en las necesidades
particulares del grupo afectado por dicha enfermedad, puede leerse en un segundo término una
demanda de acceso a los servicios de salud basado en el reconocimiento de las necesidades sentidas,
dirigido especialmente a reclamar la presencia y la mirada interesada del médico.

A continuacion, un fragmento de la carta “A la OMS, Comunidad Internacional y Sistemas
Nacionales de Salud. 24 de octubre Dia Mundial Contra la Poliomielitis y los sobrevivientes Post-
Polio. jAun estamos aqui!”. Dicho documento fue firmado por representantes de varias asociaciones
de personas con polio y SPP (México, Venezuela, Espafia y Nicaragua)™ y dirigido a Margaret
Chan, directora general de la OMS:

Las personas con Secuelas de Poliomielitis y/o SPP llegamos hasta donde muchos, con todas sus

capacidades, no han llegado: en lo familiar, en lo profesional, en lo deportivo, en las artes y

otras ramas de la vida o sea le hemos dado a la sociedad con creces més de lo que ella ha hecho

por nosotros, pero no nos quejamos, por el contrario nos sentimos orgullosos de lo realizado, de
los éxitos, de la risas y hasta de las lagrimas que se nos salen cuando tenemos que dar un paso
mas porgue el dolor nos llega a lo mas intimo de nuestros huesos y de los musculos que no
responden por la excesiva debilidad. Somos unos Quijotes de la vida como todas las personas
con discapacidad, con la gran diferencia que nuestro cuadro clinico no se estudia, no se
investiga, no existe para los gobiernos porque todos tienen un gran logro sanitario resumido en
dos palabras: “Erradicamos la Polio”, cierto pero nosotros no estamos erradicados, nosotros
jAun estamos aqui jen total pie de lucha y dispuestos a exigir nuestros Derechos. (Manifiesto 24
de Octubre, 2011)

Esta carta fue difundida por diferentes sites de polio y sindrome Pos-polio para ratificar sus

necesidades y derechos y suelen repetirse sus posteos cada mes de Octubre. A partir de la frase
“1AlUn estamos aqui!” como un sintagma que enciende una alarma “ética” en torno a la sugerida
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“erradicacion” y “olvido” de su existencia como “sobrevivientes”, esgrimen argumentos en los
cuales la vida adquiere un nuevo valor potencial como derecho “vital” en cuanto ciudadanos™.
También a propdsito del Dia Mundial de lucha contra la Poliomielitis un autor que se
autodenomina como ‘“‘sobreviviente de la Polio”, escribié6 en Notas, periodismo popular (portal
digital argentino):
Pero los sobrevivientes aun estamos aqui. La imagen de la polio no fue otra mas que la
engendrada desde el poder: si se habld de ella fue para enaltecer el sufrimiento, el esfuerzo y la
tenacidad de médicos, enfermeros y nifios, valores acordes a una mirada paternalista y de
beneficencia. Inconscientemente o no, nos legaban asi una imagen significativa de la época:
silencio impuesto, dolor y finalmente de segregacion.
Las personas afectadas por la poliomielitis perdieron su identidad y se invisibilizaron
socialmente en aras de una cuestionable integracion. Integracion a una sociedad que necesita
de una ordenanza para darle el asiento a un discapacitado. Recuperar la memoria de quienes
han vivido la poliomielitis (como pacientes, familiares o profesionales) y de quienes siguen
padeciendo sus efectos, no es solo historia, sino un acto de justicia y de toma de conciencia.
Por eso este 24 de Octubre, Dia Mundial de lucha contra la Poliomielitis y por los afectados de
SPP, sera un buen momento de repensar y unir los esfuerzos de todos los actores de este tema.
iPorque aun estamos aqui! (Canobbio, 2014)

A diferencia del “campaiiismo”, entendido como una modalidad adoptada de manera excluyente,
predominante y naturalizada de los gobiernos, destinada a instaurar determinadas conductas o
preocupaciones sobre la salud, las “campafias” por el Dia Mundial de la Polio, son también
propulsadas desde los propios activistas. En una modalidad que podria denominarse desde “abajo
hacia arriba”, son los propios implicados los que intentan influenciar, sensibilizar y/o concientizar a
través de las redes sociales. Como sefialan Cuberli y Soares de Araujo (2015), si bien las campafas
como modalidades estratégicas de comunicacion y salud instrumentadas como medios para
intervenir sobre determinadas problematicas han sido y continian siendo “lugares de
experimentacion”, también pueden conformarse como “puntos de resistencia” frente a aquellas
concepciones mas tradicionalmente conductistas y verticalistas.

Asti pues, cada 24 de Octubre los “sobrevivientes” activistas introducen matices que cuestionan
aquellas posibles interpretaciones exitistas en torno la presencia de esta enfermedad en el mundo y
cuestionan la efectividad de las Campafia de Erradicacién Mundial de la OMS™.

Es posible, entonces entender la relevancia que el reconocimiento y la mirada médica adquieren
en los reclamos de este colectivo, profundamente atravesado desde su infancia por las préacticas de
la medicina y la rehabilitacion, dado que no se trata s6lo de una experiencia moral individual que se
traslada a lo colectivo sino que es necesariamente en la dimension social y publica donde se
produce la expresion de las demandas por el reconocimiento. Reflejado en sus propias palabras para
referirse a si mismos, en el Manifiesto ya citado:

Los grandes olvidados de los médicos y de la medicina que por razones de nimero de casos, ya

olvidaron lo que es la poliomielitis 0 nunca la estudiaron porgue ya no aparece en los libros y si

lo hace son a manera de una curiosidad, de una enfermedad ya desaparecida. Los que sufrimos
multiples cirugias correctivas (muchas de ellas experimentales, incluyendo las amputaciones de
miembros afectados), aislamientos forzados. Los que usamos pesadas proétesis, no rara vez mal
hechas y que lastimaban nuestras carnes. Los que fuimos metidos en pulmones artificiales por
semanas o meses. (Manifiesto 24 de Octubre, 2011)

La polio se porta en el cuerpo y se experimenta desde el cuerpo. La misma es percibida como
una condicion existencial que implica el desafio de superar barreras de todo tipo y que por ello les
confiere a cada uno de ellos una fortaleza adicional que los convierte, segun su auto-percepcién en
“Quijotes de la vida”.
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A modo de cierre

La intencionalidad por parte de las personas con polio y SPP de ser reconocidos como “sujetos
necesitados” de atencion médica especializada, no solo apela a la figura de un paciente/enfermo
informado y activo. Se trata de un paciente aggiornado a los tiempos que corren que cuestiona la
tradicional relacion médico/paciente de tipo asimétrica y asistencialista, en la cual el enfermo es
considerado como un “experto en experiencias” que se considera central al momento de tomar
decisiones (Rabeharisoa y Callon, 2002). 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 reconocimiento expresa la insuficiencia de una atencion afectiva y
efectiva en pos del bienestar del otro, de acuerdo a sus necesidades particulares. Cada vez que se
descree 0 se minimizan los sintomas revive el menosprecio de la experiencia existencial de la
enfermedad.

Por otra parte, la existencia de un amplio marco normativo que “garantiza” el acceso a la salud
para las personas en situacion de discapacidad pero que, en simultaneo a las declamadas garantias,
carece de ofertas asistenciales adecuadas, interpone una amplia brecha entre la igualdad de derecho
y las condiciones de vida, méas cercana a la privacion de derechos que a su acceso. Segun Isabel
Ferreira, abogada a cargo de discapacidad en la Defensoria del Pueblo portefia, y usuaria de silla de
ruedas desde la epidemia de polio, se podria “concluir que la legislacion no es mas que una
demagogica expresion de deseos que, como tal, es impunemente violada por los gobernantes de
turno una y otra vez”, y hace necesario que las personas en situaciéon de discapacidad se vean
obligadas a presionar para que las legislaciones se implementen (Joly, 2008).

Las acciones de la APPA, y de las otras asociaciones de polio y SPP, involucran varias formas de
reconocimiento: la credibilidad y la necesidad de atencion, el acceso y la ampliacion del derecho a
la salud y una valoracion méas ajustada en pos de lograr un mayor grado de estima social. Podria
argumentarse que el “olvido” de la polio y del SPP en las agendas de investigacion bio-médicas,
guarda alguna relacion con su baja prevalencia epidemioldgica. Considerada dentro del grupo de
“enfermedades raras” pareciera que los numeros no alcanzaran para justificar inversiones
econémicas en investigaciones sobre el tema*®. Sin embargo, la historiografia de la poliomielitis nos
recuerda que no son solo los numeros los que hacen que una enfermedad sea reconocida como un
problema social y de agenda y justifique la movilizacion de respuestas por parte del Estado y otras
agencias. Paradojalmente, solo una pequefia parte de los recursos y esfuerzos actuales de la bio-
medicina estan dirigidos a resolver los principales problemas de la poblacion de mundo: asi lo
sefiala un informe de Médicos sin Fronteras en relacion al desarrollo de medicamentos y tecnologias
para las enfermedades desatendidas (Médicos sin Fronteras, 2013).

Finalmente, 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 aun sufren muchas minorias en las
sociedades actuales, entre ellas, las personas con discapacidad. La supuesta invisibilizacion de los
“sobrevivientes de la polio” implica, asimismo, una forma de menosprecio en relacion a las
contribuciones realizadas por este grupo/colectivo a la sociedad.

Si asumimos, entonces, que en la arena cultural politica contemporanea las tecnologias digitales
actGan como trasmisores y potenciales productores de heterotopias, ¢Por qué no pensar, desde una
posicion optimista, que en un contexto de transformaciones de las practicas culturales, de accién
social y politica de las sociedades actuales estos nuevos espacios puedan constituirse como
canalizadores de préacticas de resistencias y de existencia que desmenucen las viejas concepciones
de la ideologia de la normalidad? Es en los modos de utilizacion de la mediacion donde una politica
social y otra cultural pueden encontrarse, “producir esfera publica”, es decir, instrumentar la
mediacion que posibilite los agenciamientos comunicativos que permitan territorializar heterotopias
que, entre “campafias”, encuestas y peticiones, hagan posible el lazo y la accion social.

La ensefianza de materias con contenidos mas centrados en cuestiones de la sociologia, la
antropologia o la historia, cada vez mas presentes en las curriculas de las carreras sanitarias brinda
una excelente oportunidad para incluir dentro de nuestros contenidos curriculares tanto las
cuestiones que nos plantea las redes sociales y la salud como las ideas, demandas, intenciones que
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aparecen en estos variados sitios. Con este aporte, pretendemos plantear la importancia de incluir
los desafios que aportan las nuevas tecnologias para el campo de los estudios sociales de la salud y
la enfermedad y su ensefianza para quienes luego tendran una activa intervencién en el campo de la
sanidad.
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Poliomielitis y el Sindrome Postpoliomielitis”. 3) Que la OMS, gobiernos de cada nacion y Rotary Internacional avalen
la edicion de libros y material especializado o relacionado con el tema, ademas de encuentros nacionales e
internacionales.

12 El Plan Estratégico Integral para la Erradicacion de la Poliomielitis se encuentra, segln ha establecido la OMS, en su
fase final entre los afios 2013-2018.

¥ No debe confundirse enfermedades raras, que son las de baja prevalencia, con las enfermedades desatendidas,
también en ocasiones denominadas como olvidadas, que son enfermedades infecciosas prevenibles que afectan a
poblaciones en situacién de pobreza (entre ellas, chagas, chikungunya, dengue, enfermedad del suefio o tripanosimiasis,
tracoma, lepra, entre una lista de 17 enfermedades establecidas como tales por la OMS).

“ITodavia estamos aquil” Sindrome Pos-polio... - Testa



