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Resumen

Después de su etapa aguda, la poliomielitis suele dejar secuelas en el
Sistema Musculo-Esquelético de los pacientes, expresadas éstas a manera
de deformidades que basicamente responden a la asimetria y la aleatoriedad
con que el poliovirus lleva a cabo su ataque en el Sistema Nervioso Central.
Con el paso del tiempo, es decir, de manera tardia, tanto las secuelas, como
el irreversible dafio neuroldgico original causado por la enfermedad, tienen
efectos, muchas veces agravados por padecimientos que suelen presentarse
en cualquier persona entre los 40 y los 60 afios de edad, los cuales implican
para estos pacientes un deterioro mas o menos grave en su estado general de
salud, el cual, a su vez, impacta en su situacion econémica, laboral, social,
familiar, psicoldgica, animica y sexual. El Sindrome Postpolio es el méas
estudiado de los padecimientos que afectan a los llamados “sobrevivientes
de la polio”, pero lamentablemente no es el Unico que suelen presentar
quienes hace algunos afios fueron afectados por la poliomielitis. El estudio
aqui planteado servird para estimar la prevalencia de los diferentes
problemas de salud que sufren estos pacientes, asi como la frecuencia con
que éstos impactan en sus condiciones generales de vida. La investigacién
sera realizada mediante una encuesta que sera respondida via internet, y en
la que participaran personas de diferentes paises. Los resultados serén
analizados utilizando las pruebas estadisticas Xi2 y Coeficiente de
Contingencia, para poner a prueba (a un nivel de significacion menor o igual a
0.10) las correspondientes hip6tesis estadisticas de independencia entre los
conjuntos de variables arriba mencionados (patologias vs aspectos que impactan).
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Planteamiento del problema

Las personas que hace algunos afios padecieron la poliomielitis, pasado cierto tiempo después del
ataque agudo de la enfermedad, suelen enfrentar una serie de problemas de salud que repercuten
en diferentes aspectos (econémico, laboral, social, familiar, psicoldgico, animico y sexual) de su
vida. Cierto es que el Sindrome Post-Polio (SPP), un problema de cardcter eminentemente
neuroldgico, clasificado hoy por la OMS (bajo ¢l codigo G14) como una de las “Atrofias
Sistémicas que Primordialmente Afectan el Sistema Nervioso Central”, es, por mucho, el mas
severo de dichos problemas, pero lamentablemente no es el Gnico, como implicitamente lo
reconoce la propia Organizacion Mundial de la Salud, al asignar, en la Clasificacion Internacional
de Enfermedades (CIE-10), un codigo diferente a cada uno de los diversos trastornos de salud que,
ademés de dicho sindrome, afectan tardiamente a quienes padecieron esa enfermedad’.

Varios de esos otros trastornos, basicamente de caracter ortopédico, suelen estar presentes en
dicho tipo de pacientes, ya sea como un efecto secundario a las secuelas que la poliomielitis dej6
en su Sistema Musculo Esquelético (SME), o bien asociados al uso de aparatos ortopédicos o
apoyos funcionales de los que han tenido que valerse para llevar una vida mas o menos “normal”.
Esto, sin dejar de lado algunos otros padecimientos derivados del tipo de vida al que muchos de
ellos se han visto constrefiidos, dada la discapacidad que les ha significado la presencia,
precisamente, de dichas secuelas?'®%'>® De manera adicional, estos pacientes naturalmente
desarrollan las patologias propias de la edad en la que se ubica la mayoria de ellos (entre 40 y 60
afios), con lo que la problematica de salud que enfrentan suele ser bastante complicada.

El mas estudiado de los padecimientos que afectan a los sobrevivientes de la polio es, sin lugar a
dudas, el Sindrome Post-Polio (SPP) y, sin embargo, su prevalencia no ha podido ser establecida
de manera definitiva, basicamente por la disparidad de criterios para diagnosticarlo, yendo desde
un 22% hasta un 85%, entre los diferentes estudios que se han realizado para aportar la cifra que
mejor refleje la realidad’. Un rango tan amplio (63 puntos porcentuales de diferencia), no hace
falta decirlo, deja a cualquiera con la misma incertidumbre que un valor igual a “equis” en la mas
intrincada ecuacion pues, mientras los criterios de diagnostico varien, las cifras de prevalencia
naturalmente que también lo haran.

Pero, aun cuando todos los médicos y todos los estudios sigan un mismo y Unico criterio para
diagnosticar el SPP, ain queda pendiente una pregunta: “;Cual es la prevalencia de los diferentes
problemas de salud que afectan a los sobrevivientes de la polio, y qué aspectos de la vida de estos
pacientes son los que afecta cada uno de esos problemas de salud?”, entendidos éstos, no como
necesariamente sintomas del SPP, sino como problemas que confluyen en este tipo de pacientes,
padezcan, o no, dicho sindrome. Esa es la pregunta que se pretende responder con el trabajo de
investigacion que aqui se plantea.

Justificacion

Pero la mayor parte de los trabajos cientificos, se han centrado en el SPP, quiz& por su relativa
novedad, pues apenas comienza a aparecer en los libros de medicina y ortopedia, en los que apenas
se le dedica un par de parrafos®®. Pero lo cierto es que, tanto entre los médicos, como entre
pacientes, existe plena conciencia de que dicho sindrome no es el Gnico problema de salud que
afecta y ensombrece la vida de quienes hace algunos afos padecieron la poliomielitis.



¢Y qué mejor que partir de la experiencia de pacientes que, padeciendo en carne propia los
estragos que les representan los diferentes problemas de salud que a ellos les afectan, para disefiar
y llevar a cabo un estudio que aporte un conocimiento sobre la prevalencia de dichas patologias?

La investigacion que aqui se plantea tiene su origen en las inquietudes expresadas por personas
que afios atras fueron afectadas por la poliomielitis, quienes hoy saben con gran certeza lo que les
afecta y les significa una significativa disminucion en su funcionalidad, asi como la forma en que
€s0 repercute en sus situacion economica, laboral, social, familiar, psicologica, animica y sexual.
Personas todas ellas que quieren dar a conocer su propia realidad, de manera que la informacion
que aporten sirva en alguna medida para que el cuerpo médico y cientifico busque las respectivas
respuestas; las razones y los procedimientos terapéuticos para, de algin modo, tratar de ayudarles,
si no a revertir, si al menos a anticipar y tomar las medidas preventivas que les permitan mantener
el mayor tiempo posible su calidad de vida.

Fundamento teérico

El grueso de las investigaciones médicas que se han ocupado de la poblacion de sobrevivientes de
la polio ha centrado su atencién en los sintomas (dolor muscular, dolor articular, fatiga muscular,
intolerancia al frio, nueva debilidad muscular y nueva atrofia muscular) y signos (fasciculaciones,
fibrilaciones, proceso de denervacién, etc.), que describen al SPP™°, aunque en la préctica clinica,
el médico que los atiende suele identificar sintomas que, si bien pueden ser consecuencia de dicho
sindrome, pueden también ser (y frecuentemente lo son) explicados por otras patologias, algunas
de ellas considerablemente mas benignas y tratables™.

En otras palabras, los problemas de salud que enfrentan los sobrevivientes de la polio, si bien
pueden estar determinados por el SPP, ello no obsta para que otras patologias intervengan, agraven
y hasta aceleren la evolucidn del mismo y, en consecuencia, hagan que las condiciones sean aun
més dificiles para el paciente?*341316,

Por esta razén, aunque el estudio aqui propuesto es de caracter exploratorio, se anticipa que los
problemas de salud que enfrentan los sobrevivientes de la polio pueden tener relacién, tanto con
los sintomas y signos que describen al SPP (dolor muscular, dolor articular, fatiga muscular,
intolerancia al frio, nueva debilidad muscular, nueva atrofia muscular, fasciculaciones, etc.), como
también con otras patologias, muchas de ellas secundarias a las secuelas que dejo la poliomielitis
en su Sistema Musculo-Esquelético (radiculopatias, ciatalgias, lumbalgias, sindrome de tunel
carpiano, neuropatias, artrosis, etc.), las cuales suelen también aparecer tiempo después de la
enfermedad poliomielitica aguda (efectos tardios), ademas de las que naturalmente afectan a
cualquier persona en el rango de edad (40 a 60 afos) en el que se ubica al grueso de estos
pacientes (diabetes, cardiopatias, anemia, fibromialigia, etc.)*’'*®, sin dejar de lado diversos
trastornos en huesos y articulaciones™®2*%,

Objetivo general de investigacion
Identificar los problemas de salud que afectan a las personas afectadas por la polio.

Objetivos especificos

> Estimar, entre los sobrevivientes de la polio, la prevalencia de...
» Sintomas y signos del SPP



« Efectos secundarios a las secuelas de la polio
« Otras patologias

> Determinar la proporcion de sobrevivientes de la polio en los que, esas patologias, significan
un importante deterioro en su situacion econdémica, laboral, social, familiar, psicoldgica,
animica y sexual.

Metodologia

DEFINICION DE VARIABLES
« Sintomas y signos del SPP. Dolor muscular, dolor articular, fatiga muscular,
intolerancia al frio, nueva debilidad muscular y nueva atrofia muscular, disfagia,
disartria, apnea, fasciculaciones, fibrilaciones, proceso de denervacion, etc.

« Efectos secundarios a las secuelas de la polio. Escoliosis, osteopatias, radiculopatias,
ciatalgias, lumbalgias, sindrome de tunel carpiano, neuropatias, artrosis, etc.

« Otras patologias. Diabetes, cardiopatias, anemia, fibromialigia, sobrepeso, etc.

« Impacto de esas patologias, en el aspecto econdémico, laboral, social, familiar,
psicolégico, animico y sexual del paciente.

Estas variables seran medidas a través de un cuestionario en el que se preguntara al
paciente si padece esas patologias y si éstas les afectan, es decir, se tomard como evidencia
lo que ellos mismos reporten.

T1PO Y DISENO GENERAL DEL ESTUDIO
El estudio serd de corte cuantitativo y exploratorio, y se realizara mediante el método de
encuesta de auto-reporte.

La aplicacion del cuestionario a emplearse se realizara, segin convenga en cada caso, ya sea
via internet, o mediante cuestionario impreso que se proporcionara a los pacientes que no
tienen acceso a ese medio, pudiendo brindarseles apoyo para su llenado.

UNIVERSO DE ESTUDIO, SELECCION Y TAMANO DE MUESTRA, UNIDAD DE ANALISIS Y
OBSERVACION.

El universo de estudio es la poblacion de sobrevivientes de la polio, afectados por la
enfermedad principalmente durante la gran epidemia de los afios 50°s, que estan en contacto
con asociaciones y grupos de autoayuda dedicados al tema de la polio y el sindrome postpolio,
aunque no se descarta que puedan participar personas de quienes, aun sin que participen en
ese tipo de conglomerados, se cuenta con evidencia (secuelas y entrevista) de que también
sufrieron la poliomielitis.

Los participantes en este estudio seran aquellos sobrevivientes de la polio que, invitados por
las asociaciones y grupos de apoyo, estén dispuestos a contestar el cuestionario.

El tamafio de la muestra, dado que no se conoce el tamafio del universo, ni el nivel de
disposicion de este tipo de pacientes a contestar la encuesta, no puede ser determinado a priori.
Sin embargo, se espera una participacion de unos 250 individuos, considerando la
participacion de al menos seis asociaciones y tres grupos de autoayuda, que a la fecha han



manifestado su interés por colaborar en el proyecto (dichos grupos y asociaciones son de
Argentina, Espafia y México).

CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Con el propdsito de asegurar que los respondientes incluidos seran sobrevivientes de la polio,
éstos seran contactados a través de asociaciones y grupos de autoayuda dedicados al tema de la
polio y el sindrome postpolio, cuyos directivos y moderadores se encargaran de invitar, de
manera individual, a cada persona. Ninguna otra persona participara en el estudio.

PROCEDIMIENTOS PARA LA RECOLECCION DE INFORMACION, INSTRUMENTOS A UTILIZAR Y
METODOS PARA EL CONTROL DE CALIDAD DE LOS DATOS

La informacion, como ya se ha dicho, sera recabada mediante la aplicacion de un cuestionario
que estara disponible en internet, en el sitio web de la OMCETPAC, cuyo acceso estara
restringido a exclusivamente los invitados por las asociaciones y grupos de autoayuda
participantes. Dicha restriccion sera técnicamente operada mediante el uso de “passwords”,
que seran asignados de manera individual a cada invitado.

Se utilizara para el efecto el sistema de encuestas denominado MaporNet (basado en el
sistema de encuestas “The Survey System”), con el que se tendra un eficiente control en la
captura de los datos y se garantizard que éstos provengan de, y sélo de, los invitados, es decir,
de sobrevivientes de la polio.

PROCEDIMIENTOS PARA GARANTIZAR ASPECTOS ETICOS EN LAS INVESTIGACIONES CON
SUJETOS HUMANOS

Ademéas de que los participantes serdn personas invitadas de manera individual por las
instancias participantes, el sistema MaporNet contara con un filtro previo a la aplicacion del
cuestionario, mediante el cual se informara a los invitados que la informacion que
proporcionen sera utilizada con fines estrictamente cientificos, y se les pedird su
consentimiento para ello.

Dicho filtro en el sistema permitira acceder a la encuesta nicamente a quienes, presionando el
botdn “Si acepto los términos”, nos den asi su consentimiento.

Plan de andlisis de los resultados

Los datos recabados seran tabulados mediante el programa The Survey System v.9, y seran exportados a una
base de datos en formato compatible con el programa SPSS v.11.0, mediante el cual se correran las pruebas
estadisticas conducentes (Xi2 y Coeficiente de Contingencia), para poner a prueba (a un nivel de
significacion menor o igual a 0.10) las correspondientes hipétesis estadisticas de independencia entre los
conjuntos de variables arriba mencionados (patologias vs aspectos que impactan).

Cronograma
El estudio aqui planteado tomara los siguientes tiempos:

ACTIVIDAD

Disefio del cuestionario >>

Elaboracién del sistema y colocacidén en internet [ . > .




Convocatoria (invitaciones) .o>.

Aplicacién del cuestionario . D>,

Depuracién de la base de datos . .o>>

Procesamiento y analisis . . O>>

Elaboracién de informe de resultados . . . >>>>,

Publicacién del informe . . . . >

Cuestionario:

El instrumento de recoleccion de informacion esta en proceso elaboracion, aunque sera una version
ampliada del utilizado en la encuesta realizada por la OMCETPAC en el afio 2007%,
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