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Sindrome postpolio

Mejorar la calidad de vida de los pacientes, el gran reto.

Unnuevo estudio basado en ensayos clinicos coninmunoglobulina humana podria mejorar la sintomatologia y el tratamiento
de pacientes con el sindrome postpolio. El Institut Guttmann, con un programa especifico y pionero desde el 2007 en la
atencion a pacientes con postpolio, forma parte de la red de hospitales del mundo que participa en el estudio.
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L hn

La poliomielitis (también denominada
“polio’”) es una enfermedad infecciosa
causada por un enterovirus que puede
afectar al sistema nervioso central y
a los nervios que regulan la funcion
muscular. Se trata de un virus de la
misma familia de los que han causado
unos brotes este Gltimo invierno a
nifos de corta edad. Sin embargo,
la enfermedad ha convivido con la
humanidad al menos desde hace 3.000
afos, ya que se ha documentado en
momias y en bajorrelieves del anti-
guo Egipto.

Las grandes epidemias que se produ-
jeron en los anos cincuenta del siglo
XX, en Norteamérica y en Europa,
alertaron a las autoridades sanitarias,
que se pusieron a investigar en las
causas y en intentar su erradicacion.

En el ano 1955 Salk publica los

resultados con una vacuna con virus
vivos atenuados, y en 1957 Sabin
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logra mejores resultados con virus
muertos. Se empiezan campanas de
vacunacion, con la primera de ellas
en 1955, y en 1961 (monovalente)
y en 1963 (trivalente, con las tres
cepas de virus polio). En la actuali-
dad, se esta a punto de erradicar la
enfermedad gracias a las continuadas
campanas de vacunacion obligatoria
en todo el mundo, como ya se consi-
guid unos afos antes con la viruela.
Lamentablemente, aln queda algin
foco endémico de poliomielitis en
Nigeria, Afganistan y Pakistan, a
causa de la dificultad en el acceso
a estos territorios para vacunar a
los nifios.

Hasta la fecha no existe ningln far-
maco que se haya demostrado Util
para evitar o frenar los sintomas del
sindrome postpolio. Se han usado
durante anos, con escasa evidencia
cientifica (revision Cochrane 2011),
Amantadine, Bromocriptine, Piridos-
tigmina, Lamotrigina y Modafinilo,
para intentar disminuir la fatiga y el
cansancio; también se hicieron ensayos
con inmunoglobulina con resultados
escasos. Pese a estos pobres resultados
en el tratamiento farmacolégico del
sindrome postpolio hasta la fecha, se
sigue pensando que una de las causas
puede tener una base inmunoldgica,
tal y como ocurre en alguna otra
enfermedad del sistema nervioso.

Por ello la multinacional Grifols
esta promoviendo un nuevo ensayo
clinico con inmunoglobulina huma-
na (Flebogamma DIF 50 mg/ml),

“Hasta la fecha no existe
ningun farmaco que se haya
demostrado Util para evitar
o frenar los sintomas del
sindrome postpolio.

pero a unas dosis y por un periodo
de tiempo, diferente al realizado
con anterioridad. En colaboracion
con un grupo de investigadores, li-
derados por el profesor Dalakas,
disefaron un estudio multicéntrico,
prospectivo, aleatorizado, doble cie-
go, comparado con placebo y con el
objetivo de valorar la seguridad y la
eficacia de inmunoglobulina humana.
Este estudio (denominado FORCE)
se inicié en 2014, y fue aprobado
por autoridades reguladoras nor-
teamericanas y europeas y por los
comités de ética en cada pais. Este
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medicamento (Flebogamma DIF 50
mg/ml) se registrd por primera vez
en EE. UU.en 2006, y en Europa en
2007, y se viene usando para otras
enfermedades como deficiencias in-
munes heredadas y para fortalecer el
sistema inmune en casos de recuentos
bajos de plaguetas.

En Espana, el Institut Guttmann puso
en marcha, también en el 2007, un
programa pionero de atencién a la
postpolio que ya ha visitado a mas de
850 personas con esta patologia, lo que
le otorga una experiencia importante
en el tratamiento de esta enfermedad
y su manejo interdisciplinar. Esto lo
convierte en uno de los hospitales de
referencia en el tratamiento de esta
patologia y en la atencion de perso-
nas con secuelas de polio y sindro-
me postpolio. El Institut Guttmann
cuenta con médicos especialistas en
Medicina Fisica y Rehabilitacidn,
en Neurologia, Traumatologia y en
Electromiografia, ayudados por el
equipo de fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales y técnicos ortopédicos,
asi como de Psicélogos. Es este equipo
el que le permite un abordaje mas
completo del conjunto de sintomas
y manifestaciones que va a ir perci-
biendo el afectado.

Los pacientes candidatos a ser inclui-
dos en el estudio FORCE, de forma
voluntaria, debian haber sido diagnos-
ticados de sindrome postpolio, tener
capacidad de hacer marcha, al menos
una de las piernas afectada, y con
unos balances musculares concretos.
Deben tener afectada, ademas, o bien
alguno de los brazos o la otra pierna.
Asimismo, los grupos musculares a

“El Institut Guttmann puso en marcha en el 2007 un programa
pionero en Espaia de atencion a la postpolio. Desde entonces,
se han visitado a mas de 850 personas con esta enfermedad,
lo que le da una amplia experiencia en esta patologia.”
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tener en cuenta son muy restrictivos,
lo que ha hecho que muchas personas
que habian manifestado su deseo de
participar en el estudio hayan que-
dado excluidas.

Dado que el Institut Guttmann dispone
de una base de datos, se pudieron
preseleccionar numerosos candidatos
que, tras ser valorados en funcién de
los requisitos requeridos y tras la
formacion especifica, empezaron el
ensayo en marzo de 2016. Hasta la
fecha, se han incluido en el estudio un
total de 11 pacientes, lo que convierte
al Institut Guttmann y a Espafna en
uno de los pafses del mundo con una
de las muestras mas representativas
y humerosas del estudio.

El ensayo clinico pretende demostrar
la eficacia clinica de este farmaco
para evitar la pérdida de fuerza que
se estima se habria producido sin el
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mismo, y se evaltan diversos parame-
tros (velocidad de la marchay fuerza
muscular, asi como otros factores
como dolor, fatiga, calidad de vida
y distancia recorrida andando en la
vida diaria). Durante un periodo de
un ano, los participantes en el estu-
dio acudiran a infundirse, dos dias
al mes, el farmaco o placebo, segin
haya resultado de la aleatorizacion.
Tanto el paciente como los profesio-
nales que lo atienden (enfermera/
fisioterapeuta/médico) desconocen
en qué grupo de tratamiento se haya
incluido el paciente. Tan solo el per-
sonal autorizado de farmacia sabe
si se le ha administrado farmaco o
placebo. El ensayo clinico se lleva a
cabo de acuerdo a unos protocolos que
son exactamente los mismos en todos
los hospitales y paises participantes,
es exactamente el mismo, lo que
permitira posteriormente comparar
los resultados.

VACCINATE
YOUR FAMILY
Now
, AGAINST

pPoLIO!

3

En el estudio FORCE participan
numerosos paises como EE. UU.,
Canada, Dinamarca, Alemania, Ita-
lia, Palses Bajos, Polonia, Suecia y
Espana. Los responsables del estudio
en cada pafs son profesionales con
amplia experiencia en este campo.
El ensayo consta de dos fases: en la
primera, se incluiran 126 pacientesy
en la segunda, 84. En el momento de
leer este articulo, es probable que ya



haya finalizado la inclusion para la
primera fase del mismo. Ambas fases
son iguales en cuanto a la duracion
del estudio y las infusiones mensuales
de Flebogamma o placebo, pero en
la primera, se comparan dos dosis de
medicamento con placebo mientras
que en la segunda fase se compara
la mejor dosis de medicamento de la
primera fase con placebo.

Se espera que los resultados finales
del estudio se obtengan en unos anos
pero, de demostrase satisfactorios,
podrian ayudar no solo a las personas
afectadas hoy en los pafses desarro-
[lados de sindrome postpolio, sino, en
el futuro, a los millones de personas
que aun adquirieron la poliomielitis
después de la introduccion de la vacu-
na, en los paises poco desarrollados.

Un poco de historia

Las personas que hoy tengan mas de
55 afios en nuestro pais, recordaran
las epidemias de poliomielitis que se
producian cada verano, que afectaban
principalmente las poblaciones de
la costa y que cursaban con fiebre,
dolor de cabeza y malestar. Estos
sintomas, que puede provocar cual-
quier enfermedad virica, iban seguidos
en alguna ocasion (un 2% de veces
aproximadamente) de paralisis en
alguna o en todas las extremidades.
En ocasiones, podia incluso compro-
meter la musculatura respiratoria y
fallecer a menos que se dispusiera
de lo que se denominaba el “pulmoén
de acero’, que no era mas que una
maquina que permitia respirar al nifio
y que cumplia la misma funcién que
la de un respirador para ventilacion
mecanica de los que se usan hoy en
dia. Transcurridas unas semanas, los
musculos paralizados empezaban a
recuperarse, pero, segiin la gravedad de
la infeccion, podian quedar misculos
paralizados o debilitados de por vida.
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PROTEJA A SU HIJO CONTRA ESTA TERRIBLE ENFERMEDAD

12 puestos de vacunadion gratuila funcionan estos dias en la cindad

“No todas las personas que padecieron una poliomielitis
aguda van a padecer un sindrome postpolio, aunque parece
que, a medida que envejecen, va aumentando la incidencia.”

Estos nifios, gracias a programas de
rehabilitacion, podian volver a ca-
minar, tras sesiones de fisioterapia,
electroterapia, cirugia ortopédica o
dispositivos ortopédicos. En otras
ocasiones, la afectacién habia sido
tan severa, que pasaban a depender
de una silla de ruedas de por vida.

Estas personas siguieron un desarrollo
normal, es decir, se escolarizaron,
estudiaron y se incorporaron a la so-
ciedad, y, en muchas ocasiones, al
mundo laboral. Pero transcurridos
unos 40 anos después de haber adqui-
rido la enfermedad y haber convivido
con las secuelas de una poliomielitis,
muchos de ellos empezaron a apreciar
sintomas como fatigabilidad, can-
sancio, nueva atrofia muscular en
un miembro que aparentemente no
habia estado afectado por la polio, o
pérdida de fuerza o nueva debilidad

en un musculo previamente afectado
0 no. Este conjunto de sintomas se
denomind “'sindrome post-polio”.

Este hecho cogi6 desprevenidos tanto
a los afectados, como a los médicos
que los atendian. Si bien habia sido
descrito alglin caso esporadico en 1875
(Raymond), no fue hasta los anos 80
del siglo pasado en que se empezaron a
publicar articulos relevantes (Dalakas
1988; Einarsson 1990; Grimby 1989).

Se estima que entre un 15% y un
80% de las personas que padecieron
una poliomielitis desarrollaran un
Sindrome Post Polio (SPP). Esta
diversidad de resultados es debida
a la variabilidad de criterios para
considerarlo SPP (Farbu, 2006),
aparte de la pérdida de fuerza, la
fatigabilidad y el dolor (Nollet, 1999).
La causa o patogénesis del SPP es des-
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“La causa o patogénesis
del sindrome postpolio es
desconocida. La teoria mas
extendida es que existe un
fendmeno de reinervacion,
otras teorias apuntarian a
estrés metabolico.”

conocida, y se habla de multifactorial.
La teoria mas extendida es que existe
un fendmeno de reinervacion —dener-
vacion que con el paso de los afios se
hace inestable, y la inervacién cola-
teral (o reinervacion), que se produjo
tras la infeccién por el virus, deja de
funcionar. Una causa podria ser por
el sobreuso prolongado durante tantos
anos de estos axones. Otras teorias
apuntarian a estrés metabdlico. Al
perder esta reinervacion, se volverian
a denervar de nuevo los musculos.
Esto seria lo que se detecta al hacer
un electromiograma o una biopsia
muscular (Dalakas, 1988; Einarsson,
1990; Grimby, 1989). Otra teoria era
la persistencia del virus o de parte
del virus en la médula espinal, en las

Delegacid Catalunya
Tel: 93 293 4133 www.rehatrans.cat
info@rehatrans.com

26 / Institut Guttmann

personas con SPP (Jubelt, 1995), y,
por Ultimo, se piensa en una causa
inmunoldgica (Ginsberg, 1989).

Sea cual sea la causa, lo importante
es saber que no todas las personas que
padecieron una poliomielitis aguda
van a padecer un sindrome postpolio.
Aunqgue parece que, a medida que
envejecen, va aumentando la inciden-
cia. Pareceria que las personas que
estuvieron mas afectadas en la fase
aguda, que requirieron ventilacion
mecanica un mayor tiempo transcu-
rrido desde que tuvo la polio aguda,
el género femenino o un aumento de
la actividad fisica podrian desarrollar
un SPP con mas facilidad (revision
Amate Instituto Carlos III). En una
revision efectuada con los primeros
350 pacientes controlados en el Ins-
titut Guttmann, de los mas de 850
que se visitan regularmente, no se
hallé ningin factor predisponente.

En lo que si que coinciden los ex-
pertos es:

1. Siempre debe descartarse otras
enfermedades antes de atribuirlo

al SPP. ya que el diagndstico es
por exclusion. No hay ninguna
prueba diagndstica que certifique
que se trata de postpolio. Es la
historia clinica, la exploracion
fisica, en algunas ocasiones una
electromiografia, y, sobre todo,
el seguimiento, el que ayudara a
diagnosticar un SPP.

2. El ejercicio fisico, cuando aparecen
los sintomas, debe ser moderado
(aerobio). No se recomienda empezar
a hacer ejercicios de potenciacion
para intentar recuperar esta fuerza
que se ha perdido, porque puede
ser contraproducente.

3. Se ha de evitar el sobrepeso.

4. Se ha de valorar si esta indicado
el uso de ortesis o ayudas téc-
nicas, para seguir manteniendo
una funcién y no sobrecargar una
articulacion por sobreuso.

5. Aconsejamos el seguimiento por
equipos interdisciplinares, con
experiencia en dicha patologia
clinica.




