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1. INTRODUCCION

El impacto de la pandemia va mucho mas alld del nimero de muertes y
de infectados. Ha supuesto muchos desajustes a nivel social, educativo,
de atencion social y, por supuesto, de tension sanitaria a nivel mundial.

Veintiséis meses después de la declaracion de pandemia por parte de la
OMS, el Covid-19 supone un total de 533 millones de casos de infeccion
confirmados y mas de 6 millones de muertes en todo el mundo que as-
cienden actualmente a un ritmo de 8700 semanales (segun el Informe
semanal de la OMS del 15 de junio 2022).

A pesar de que el riesgo de pandemia por SARS-CoV ya habia sido ad-
vertido por la comunidad cientifica (Menachery VD et al. 2015), las in-
fecciones, desde el inicio, han desencadenado en una situacion interna-
cional sin precedentes y para la que los sistemas publicos de salud no
estaban preparados. Esta situacion de incapacidad de atender a todas las
personas enfermas con los estandares de calidad deseados ha producido
también numerosas realidades que suponian poner en tension los aspec-
tos bioéticos de la salud publica (Rivas, 2020). En este sentido, los tria-
jes de pacientes ante la gran demanda de asistencia han sido uno de los
aspectos mas importantes de la gestion ética especialmente durante la
primera ola de contagios (Montalvo et al. 2020; Yepes-Temifio, Callejas
y Alvarez, 2021) cuando incluso sucedia que personas con discapacidad
tenian que reclamar decisiones no discriminatorias con el colectivo
(CERMLI, 2020).
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1.1. EL COVID PERSISTENTE: LA PANDEMIA SIN DATOS

Los datos de fallecidos e infectados, asi como el nimero de ingresos en
hospitales han sido las referencias mas utilizadas para la toma de deci-
siones de la gestion de la pandemia. Esto ha producido que se invisibili-
zaran diferentes cuestiones que también han sido relevantes para muchas
personas que, pese a que la infeccion no les produjo la muerte han visto
como la pandemia ha supuesto un antes y un después en sus vidas. La
pandemia no solamente ha sido una crisis sanitaria, sino que ha sacudido
de fondo al Estado del Bienestar que demostré que tampoco estaba pre-
parado para una situacion como la que se vivio durante los primeros me-
ses. El confinamiento suponia un impacto sobre el sistema educativo, los
servicios sociales y las situaciones previas de precariedad social eran el
germen de dias de mucha incertidumbre para muchas familias.

Entre uno de los problemas de salud publica que se arrastra desde en-
tonces, aparecen las personas que mantienen sintomas persistentes se-
manas después de haberse infectado con sintomas leves y muchos sin
haber sido ingresados. Pocos meses después de la declaracion de pande-
mia por parte de la OMS ya se alertaba que algo estaba sucediendo con
un gran numero de personas que no se estaban recuperando de la infec-
cidén y que estaban teniendo numerosos sintomas (Mahase, 2020). Los
propios afectados compartian por redes sociales los sintomas persisten-
tes que estaban teniendo y gracias a articulos en la prensa como el del
periodista Marc Toro (2020) en el diario Ara, en mayo de 2020, las per-
sonas se identificaban con los primeros pacientes que explicaban publi-
camente su situacion. Si hasta entonces se habian focalizado todos los
esfuerzos en los pacientes que habias sido hospitalizados, a partir de en-
tonces se empieza a descubrir que el hecho de no haber sido ingresado
no significa que no puedas tener una situacion discapacitante con sinto-
mas que se alargan en el tiempo (Ramirez, Perdomo y Mandujano, 2022)
y que ademads fluctian constantemente (Brown y O’Brien, 2021).

Las decisiones durante buena parte del inicio de la crisis se tomaron fun-
damentalmente desde el hospitalcentrismo teniendo en cuenta el volu-
men de personas ingresadas en las unidades de cuidados intensivos. Pero
la atencion basica o primaria empezaban a ver, justamente, que habia un
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numero importante de pacientes que no habian estado graves pero que
empezaban a tener problemas importantes de salud. Ademas, la atencion
primaria vio especialmente durante el primer afio como sus funciones
cambiaban e incluso dejaban de poder atender otras situaciones médicas
(Ramerman, Rijpkema, Bos, Flinterman y Vergeil, 2022).

La mayoria de los estudios relataban como entre el 10% y el 15% de las
personas infectadas padecian estos sintomas pesistentes (Lledo, et al
2021). Y en el momento de los primeros analisis todavia no se conocia
que muchos de ellos pasados los dos afos después iban a continuar con
esa situacion incapacitante para la mayoria de las actividades de la vida
diaria.

1.2. DEFINIR LA ENFERMEDAD

No es hasta finales del 2021 que la OMS no establece una definicion de
Covid Persistente, Long Covid o condicion post-Covid-19. Lo hace me-
diante todo un proceso Delphi de investigacion que permite llegar a un
consenso que ayude delimitar qué significa (Soriano, Murthy, Marshall,
Relan y Diaz, 2021). Finalmente, la OMS reconoce como enfermedad y
describe el Covid Persistente de la siguiente manera:

La afeccion posterior a la COVID-19 se define como la enfermedad que
contraen personas con antecedentes de infeccion probable o confirmada
por el SARS-CoV-2; normalmente en los tres meses siguientes al inicio
de la COVID-19, con sintomas y efectos que duran al menos dos meses.
No cabe explicar los sintomas y efectos de la afeccion posterior a la CO-
VID-19 por un diagnostico alternativo. OMS, 2021.

Uno de los aspectos importantes que incorpora la definicion es el hecho
de poder incorporar a las personas que no tuvieron acceso a pruebas
diagnosticas especialmente durante la primera ola de infecciones. Este
aspecto ha sido una de las causas de situaciones angustiosas para las
personas con Long Covid ya que suponia la incredulidad por parte de
muchos profesionales sanitarios, asi como de una parte del entorno so-
cial de estas.

El nimero de sintomas que las personas pueden llegar a tener se cuentan
por decenas (Lopez-Leon,, Wegman-Ostrosky, Perelman, Sepulveda,
Rebolledo, Cuapio y Villapol, 2021) y algunas organizaciones llegan a
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describir mas de 200 de estos sintomas que afectan especialmente a las
mujeres (en 4 de cada 5) y en personas entre 30 y 50 afios mayoritaria-
mente (Rodriguez, Armenteros, Rodriguez y Gémez, 2021). Los sinto-
mas pueden afectar de forma multiorganica y los mas habituales son la
disnea, cansancio extremo, cefalea, mialgia, palpitaciones, malestar
post-esfuerzo y disfunciones cognitivas, etc, destacando también la fluc-
tuacion de la intensidad de los sintomas (Brown y O’Brien, 2021).

Todavia se desconocen las causas de los sintomas persistentes en este
gran volumen de personas, pero hay tres hipotesis que son las mas reco-
nocidas en la actualidad. Estas apuntan a que la sangre mantiene unos
microcoagulos que dificultarian un riego sanguineo normal a todo el
cuerpo. Por otra parte, otros cientificos apuntan a que el virus es capaz
de almacenarse en numerosos 6rganos del cuerpo, permaneciendo en él
mucho tiempo después de la fase aguda de la infeccion. Y una tercera
hipotesis recae en la posibilidad de que el sistema inmunologico estaria
alterado causando situaciones no esperadas que suponen una numerosa
sintomatologia permanente en el tiempo (Couzin-Frankel, 2022).

Por otro lado, la novedad de la enfermedad supuso la necesidad de poder
consensuar de qué manera se iba a tratar a las personas con Covid Per-
sistente. En este sentido, la primera guia para profesionales (CatSalut,
2021) de atencion primaria fue la creada por el Departamento de Salud
de Catalunya conjuntamente con el colectivo de pacientes del territorio
(Col-lectiu d’ Afectades i1 Afectats Persistents per la Covid-19), ademas
de numerosas profesionales de atencion primaria

1.3. LA VIOLENCIA SIMBOLICA HACIA LAS PERSONAS CON COVID PERSIS-
TENTE

La afectacion que supone en las personas tiene similitudes con otras en-
fermedades como el Sindrome de Fatiga Cronica o la Fibromialgia. Es-
tas son dos afectaciones reconocidas desde hace mucho tiempo, pero
para las que tampoco se ha encontrado cura y ademas han conllevado
una serie de padecimientos que son totalmente paralelas al sentir de los
nuevos Covid Persistentes.
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Desde este punto de vista, Gimeno (2021) describe los diferentes ele-
mentos que componen la violencia simbdlica que se ejerce sobre estas
enfermedades. En primer lugar, uno de los aspectos que destaca es el
no-reconocimiento. Es decir, todas aquellas situaciones donde los pro-
fesionales o bien el entorno social no reconocen la situaciéon mostrando
una actitud de incredulidad ante el relato de las personas. Por otra parte,
también habla de la desatencion institucionalizada que tiene una relacion
con el primer aspecto. El hecho de no reconocerse de forma clara con-
lleva que los servicios de salud no desarrollen mecanismos suficientes
para poder atender a las personas afectadas. Ademads, se afiade la con-
descendencia en el trato a los pacientes como forma también de violen-
cia simbdlica. Gimeno (2021) anade la imposicion autorizada de vere-
dictos ilegitimos, idea que corresponde con todos los momentos en que
las personas han visto como se les atribuian diferentes diagnosticos que
nada tenian que ver con la situacion, pero que supuestamente se susten-
taban porque la conclusion venia dada por un profesional sanitario que
tenia el poder de etiquetar lo que estaba sucediendo.

La deslegitimacion, por otro lado, es el efecto que se produce cuando el
entorno social de la persona enferma no puede realmente adaptarse al
ritmo de ella porque el sistema social esta estructurado para un ritmo y
una produccion determinada del individuo. El silencio o la invisibiliza-
cion son también una violencia ejercida sobre las personas ya que ello
conlleva de nuevo no reconocer la importancia que tiene el fendmeno.
Por ultimo, y fruto de los anteriores aspectos de violencia simbolica, se
produce el aislamiento de las personas ya que no son comprendidas y
ademas no responden a los estandares de vitalidad, velocidad o actividad
esperados.

1.4. INCOGNITAS CONTINUAS Y DE FUTURO

Una de las grandes incognitas que surgieron al cabo de un afio del inicio
de la pandemia fue saber el impacto que las vacunas podria tener en las
personas afectadas de Long Covid. Amenudo se han realizado estudios
donde no habia grupos control para poder saber ciertamente si el efecto
beneficioso o no provenia realmente de la vacunacion (Ayoubkhani,
2022; Gémez, Alvarez, Martin y Javierre, 2022).
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Por otro lado, y en relacion con las vacunas, aunque todavia se espera
un largo recorrido de las investigaciones, las organizaciones de pacien-
tes siguen recibiendo nuevas personas en las organizaciones con sinto-
mas persistentes después de haber recibido diversas de las vacunas. Al-
gunas investigaciones apuntan a que las inoculaciones podrian estar dis-
minuyendo en pocos porcentajes el nimero de afectados y afectadas.

Aunque este fenomeno no estd ocupando el mismo espacio informativo
que las muertes o ingresos en hospitales, las revisiones cientificas apun-
tan a que este va a ser un problema de salud a nivel internacional con un
gran volumen de personas afectadas (Chen, Haupert, Zimmermann, Shi,
Fritsche y Mukherjee, 2022) y por lo tanto seria conveniente que la in-
vestigacion sobre el Covid-19 tuviera muy en cuenta a las personas que
mantienen estas secuelas con bastante incertidumbre sobre su futuro.

2. OBJETIVOS

El objetivo principal de este trabajo es dar a conocer la situacion que
estan teniendo actualmente las personas afectadas de Covid Persistente
y cudl ha sido el recorrido que han hecho hasta ahora. Se narran algunas
de las situaciones de incertidumbre por las que han pasado y los elemen-
tos de violencia simbolica que han vivido.

3. METODOLOGIA

Se utiliza como metodologia la autoetnografia interpretativa exponiendo
la situacion vivida especialmente por las personas de la primera ola de
infeccion mediante la experiencia humana encarnada del autor permi-
tiéndole moverse hacia adelante o hacia atras en el tiempo utilizando
este método interpretativo asumiendo complejos ritmos temporales
(Denzin, 2021).

La autoetnografia, escrita en primera persona y con una estructura na-
rrativa, permite que la vida individual puede dar cuenta del contexto que
ha vivido esa persona (Blanco, 2012). La descripcion de experiencias
significativas puede entenderse como epifanias que se dan
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especialmente en experiencias que marcan la vida de las personas y ha-
bitualmente se refieren a momentos de crisis (Denzin, 2021).

Esta metodologia emergente en las ciencias sociales es un método de
narracion de la corpo-subjetividad formando parte de la trama. En este
sentido, la antropologia encarnada tiene que ver con la interconexion
entre la experiencia corporal propia y la investigacion (Esteban, 2004),
asi como con la vivencia no solamente cognitiva de lo que sucede, sino
que también utilizamos como fuente de analisis el propio cuerpo y todo
aquello que le sucede. Por otra parte, la autoetnografia propone una
forma de trabajo en primera persona que permite explicar la interpreta-
cion de lo que sucede asumiendo las limitaciones que supone esta pers-
pectiva de los acontecimientos (Calderén, 2020).

4. RESULTADOS Y DISCUSION

Las personas afectadas por Covid Persistente han tenido la sensacion de
que el sistema publico de salud no las ha tenido en cuenta hasta pasados
muchos meses de las primeras infecciones de la pandemia. Y hasta lle-
gar a alguna de las visitas médicas donde se haga un reconocimiento
explicito de la enfermedad todavia ha tenido que pasar mucho mas
tiempo. Pero el trato del sistema sanitario ha sido la metafora de todo lo
acontecido a lo largo de los dos ultimos afios respecto a las infecciones
derivadas de la primera ola en marzo del 2020.

Obviamente, como con cualquier enfermedad que se contrae por mero
azar, por casualidad, sin que la persona haya llevado a cabo alguna ac-
cion que haya condicionado la situacion, en algunos momentos se puede
llegar a pensar por qué ha tenido que suceder y, sobre todo, porque no
ha habido medidas de precaucion previas al caos de las primeras sema-
nas de confinamiento. En algunos casos puede pasar que esta pregunta
se haga teniendo en cuenta la constancia cientifica de que habia posibi-
lidades de una pandemia mundial, incluso especificamente por SARS-
CoV tal y como relata Menachery et al. (2015).

La mayoria de las personas afectadas por Long Covid no fueron hospi-
talizadas porque se considerd que la infeccion no era grave, aunque pos-
teriormente se reconoce por parte de algunos médicos que el estado de
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salud actual puede venir del hecho de no haber sido atendido durante las
primeras semanas de contagio. Es obvio que en aquel momento mayori-
tariamente comprendiamos que habia que priorizar los ingresos hospita-
larios de personas mayores o con problemas respiratorio y se apoyaban
las decisiones que se habian tomado para priorizar la atencién en un mo-
mento en que la sanidad publica no podia absorber toda la demanda que
tenia (Rivas, 2020). En aquellos momentos, ademads, nadie podria pre-
sagiar que los sintomas catalogados como leves podrian llegar a tener
una repercusion tan importante como lo ha acabado siendo para muchas
personas. Asi pues, desde el punto de vista de la gestion ética, teniendo
en cuenta que se trataba de salvar vidas antes que mejorar la calidad de
vida posterior de algunas personas, los triajes llevados a cabo y descritos
por Yepes-Temifio, Callejas y Alvarez (2021) son comprensibles.

Pero si que es cierto que rapidamente el gran volumen de personas que
continuaban teniendo sintomas de forma alargada en el tiempo fueron
conscientes de que los datos de fallecimientos e ingresos hospitalarios
no eran los unicos importantes para describir la magnitud de lo que es-
taba sucediendo. En primer lugar, fueron los propios afectados quienes
dieron la alarma mediante las redes sociales y posteriormente en el pri-
mer articulo periodistico al respecto publicado por Toro (2020) en el
diario Ara. Este articulo supuso un punto de inflexion en la visualizacion
del importante fenomeno que se estaba fraguando. La experiencia de
leer que hay personas que tienen sintomatologia parecidas supone para
las pacientes saber que no estan solas y que aquello que les sucede no
les pasa unicamente a ellas. El sentimiento de soledad ha sido una expe-
riencia muy negativa y se sucedia en la mayoria de las visitas médicas,
si es que se conseguian llevar a cabo, donde los profesionales todavia no
estaban recibiendo ninguna instruccion al respecto y ademas tampoco
habian podido saber el reconocimiento cientifico que esta enfermedad
tendria posteriormente.

Por otra parte, la primera organizacion de pacientes que se organizé en
el territorio espafiol fue la del grupo de afectadas de Catalunya (Col-lec-
tiu d’afectades i afectats persistents per la Covid-19). La organizacion
de los propios pacientes supuso también un gran giro en la situacion de
incomprension por parte del sistema sanitario, que continud ejerciendo
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violencia simbolica mediante el no-reconocimiento del que habla Gi-
meno (2021), pero las afectadas empezaron a llevar a cabo acciones de
apoyo mutuo reconociéndose a si mismas. El impacto de las primeras
apariciones del fendmeno en los medios de comunicacion conllevo que
algunas de las personas pudieran contactar con las diferentes organiza-
ciones que se crearon en cada comunidad autonoma paralelamente a las
que se creaban en la mayoria de los paises del mundo.

Posteriormente la organizacion de pacientes en Catalunya ha supuesto
un grupo de presion politica que contribuy6, entre otras metas alcanza-
das, la “Guia clinica para la atencion de personas con sintomas persis-
tentes de Covid-19” (CatSalut, 2021) que fue la primera en publicarse a
nivel mundial. Las personas afectadas podian tener la impresion de que
habia personas organizadas para conseguir una atencion médica mas es-
pecifica a sus sintomas. Teniendo en cuenta que uno de los sintomas mas
habituales en el Covid Persistente es el cansancio y que este afecta tam-
bién a la capacidad intelectual en forma de niebla mental, si tienes la
sensacion de que hay un grupo de personas preocupadas en que se sienta
la voz de los afectados puedes llegar a aliviarte de la impotencia de no
poder hacer nada al respecto.

Aunque la gran variedad de sintomatologias de cada persona hace com-
plicada la intervencion médica, el hecho de tener algunas indicaciones
pautadas para todas las profesionales de atencion primaria daban la sen-
sacion de estar algo mas protegidos. La guia significaba un elemento de
apoyo para todas las visitas médicas que se basaban en la incredulidad
o las que no sabian coémo resolver el caso clinico. Ademas, las visitas
médicas en atencidon primaria tampoco fueron faciles de conseguir
puesto que las energias estaban puestas en los centros hospitalarios tal y
como explican Ramerman, Rijpkema, Bos, Flinterman y Vergeil (2022)
y esto gener6 momentos de mas impotencia, si cabe, puesto que durante
los primeros meses seguian sin reconocerse los sintomas persistentes y
en muchas personas se atribuyo un problema de salud mental causado
por el impacto de la crisis personal y mundial. Todo esto sucedia a pesar
de las cifras que investigaciones como Lled6 et al (2022) empezaron a
barajar con un volumen muy elevado de personas afectadas. La intuicion
de las afectadas, de que el fendémeno iba a ser de grandes dimensiones
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se confirmaba a medida que se iban publicando articulos cientificos.
Posteriormente, ademas, ha quedado demostrado que la pandemia tam-
bién tiene que ver con el gran volumen de personas que llevan mas de
dos afios afectados por sintomatologia prolongada.

La definicion aprobada por la OMS, tal y como describen Soriano,
Murthy, Marshall, Relan y Diaz (2021) ha supuesto un reconocimiento
claro de la enfermedad y de las personas afectadas. Aunque esta no su-
pone rapidamente un impacto en la atencion médica si que puede gene-
rar nuevamente un apoyo para que disminuyan las actitudes de dudas
sobre este fenomeno. Ademas, constituye un reconocimiento muy im-
portante por lo que respecta a las personas que se infectaron en la pri-
mera ola y que no pudieron acceder a pruebas diagndsticas que demos-
traran su infeccion. La definicion contempla esta posibilidad prote-
giendo de alguna manera a aquellas personas que dado que no estaban
graves aparentemente no recibieron la atencidon médica necesaria para
tener un diagndstico fruto de alguna prueba de deteccion de la infeccion.
Los primeros meses sucedia que, como se ha dicho anteriormente, mu-
chos profesionales médicos no creian que el malestar que manifestaban
los pacientes pudiera provenir del Covid-19 puesto que no se estaba pre-
viendo sintomas mas alla de las primeras semanas después de infectarse.

Por otro lado, la propia definicion de Covid Persistente ofrecida por la
OMS describia ajustadamente aspectos importantes como la fluctuacion
de sintomas que las afectadas sufrian y como meses después de la infec-
cion empezaban a sentir otros sintomas distintos pero que han acabado
siendo totalmente habituales en la mayoria de las personas con Long
Covid. Este tipo de sintomatologia tan peculiar es también bien recibida
por las personas que, de nuevo, al describir esta sintomatologia no se
sentian comprendidos por el sistema de salud. Aunque la afectacion es
multiorganica y muy individual, esta descripcion internacional también
fue un paso importante y en cierta medida genera cierto alivio en las
personas afectadas.

Pero como se explicaba anteriormente, una de las caracteristicas de la
enfermedad es que se manifiesta con sintomas muy variados en funcion
de cada persona. Esto puede suponer en muchos momentos que no se le
atribuya al Covid-19 determinada dolencia aunque articulos como los de
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Lopez-Leon, Wegman-Ostrosky, Perelman, Sepulveda, Rebolledo,
Cuapio y Villapol (2021) o bien Rodriguez, Armenteros, Rodriguez y
Gomez (2021) dejan muy claro que hay una afectacion multiorganica
capaz de generar muchisimos sintomas inicialmente inesperados. Esta
situacion genera un padecimiento importante por diferentes razones,
pero principalmente porque esa variabilidad tan elevada puede hacer
creer a las personas que su caso es unico y que por lo tanto va a ser
mucho mas dificil poderlo tratar.

Pero, aunque se ha avanzado desde muchos puntos de vista en el reco-
nocimiento de la enfermedad, continta sin poderse haber encontrado la
causa de tal situacion tal y como describe Couzin-Frankel (2022), hecho
que condiciona las esperanzas de recuperacion de gran parte del colec-
tivo, sobre todo porque actualmente las posibilidades que se describen
como causantes de esos sintomas prolongados en el tiempo son bastante
variados. Esta circunstancia hace que se tenga la impresion de que llegar
a acercarse al motivo de los sintomas esta lejos todavia. Aunque los sin-
tomas son variados entre una persona y otra, sin duda, llama la atencion
que todos los listados de afectaciones de las personas acostumbran a ser
bastante largos.

En este sentido, la descripcion que Gimeno (2021) hace sobre la violen-
cia simbodlica que determinadas enfermas con caracteristicas similares
reciben por parte del sistema son exactamente las vividas por las perso-
nas con Covid Persistente. El no-reconocimiento ha sido muy claro es-
pecialmente durante los primeros meses en los que ha habido situaciones
que describen este tipo de violencia y que se han detallado anteriormente
dada su relevancia. Esta circunstancia provocaba una desatencion por
parte del sistema que en muchos momentos llegaba a ejecutar esta vio-
lencia literalmente sin admitir a pacientes que se dirigian a los diferentes
servicios de salud y que no llegaban a ser atendidos o la atencion estaba
basada en la condescendencia empeorando la situacion de violencia sim-
bolica.

Por otro lado, el desconocimiento y la incapacidad de reconocer los li-
mites de la medicina hasta el momento se han producido constantemente
y tiene relacion con lo que Gimeno (2021) describe como veredictos
ilegitimos. Los afectados han visto como los profesionales que les
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atendian se pronunciaban sobre su situacion haciendo diferentes diag-
nésticos en muy poco tiempo. Obviamente, la situacion no favorecia un
trabajo calmado por parte del sistema sanitario pero el reconocimiento
de las limitaciones humanas en algunos casos podria haber reducido los
diagndsticos erroneos.

El grupo de pacientes que llevan mas de dos afos y medio sufriendo el
impacto de la enfermedad se da cuenta como el ritmo que impone la
sociedad a muchos niveles, pero especialmente en el laboral, es muy
dificil de conseguir arrastrando sintomas persistentes. Gimeno (2021) ya
alerta en su investigacion como, por mucho que haya voluntad del en-
torno, no siempre es suficiente para satisfacer las nuevas necesidades de
las personas afectadas. Esto puede suponer una situacion de mucho su-
frimiento personal teniendo en cuenta que la sociedad no esta preparada
para ritmos o capacidades de trabajo por debajo de los estandares.

Cabe alertar que toda esta situacion puede desembocar en una actitud de
aislamiento por parte de la persona enferma teniendo en cuenta que no
siempre tendrd la fuerza suficiente como para enfrentarse a estas cir-
cunstancias. Pero también puede suceder que el entorno tome decisiones
en las que no quiera poner en un compromiso a la persona proponiéndola
llevar a cabo una actividad que piensen que no va a ser capaz de realizar
o que le va a suponer cierta incomodidad.

En definitiva, teniendo en cuenta el gran volumen de personas afectadas
por Covid Persistente, las incognitas que iban surgiendo de la situacion
de pandemia tenian una doble incerteza: por lo novedoso para la pobla-
cion en general y por lo que supondria para las personas con sintomas
persistentes. En este sentido, la vacuna y sus posibles efectos secunda-
rios generd6 momentos de angustia entre las personas afectadas puesto
que no se les tuvo en cuenta de forma clara ante los protocolos que se
llevaron a cabo. Esto generd muchas incertidumbres como por ejemplo
si la vacuna pudiera hacer empeorar su situacion de salud. Los informes
que solamente habian estudiado a personas con Long Covid muchas ve-
ces no generaban un grupo control para saber realmente si habia impacto
por la enfermedad. Esto era importante porque la fluctuacion de sinto-
mas que describen Brown y O’Brien (2021) hacia que las personas me-
joraran y emporaran sin hacer falta la dosis de vacuna. Sobre este tema
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oficialmente no hubo un posicionamiento claro y en muchos casos se les
tuvo en cuenta como al resto de personas infectadas sin sintomas persis-
tentes. La decision de vacunarse o no hacerlo calld en las personas en-
fermas aunque no tuvieran conocimientos cientificos y aunque las infor-
maciones que aparecian sobre el impacto de las vacunas no parecian
concluyentes durante los meses de vacunacion masiva

5. CONCLUSIONES

El fenémeno del Covid Persistente esta siendo y sera un problema de
salud publica de primer orden. No solamente por la dificultad médica en
afrontarlo y por la inversion que hara falta hacer para comprenderlo y a
ser posible curarlo, sino también porque afecta a un volumen de pobla-
cion muy elevado. Esta es una de las secuelas mas importantes de la
pandemia, aunque actualmente sigamos midiendo el nivel de incidencia
unicamente por personas fallecidas.

Nadie podia presagiar que dos afios y medio después de las primeras
infecciones, aquellas personas pudieran arrastrar tantos sintomas y tan
invalidantes para la vida diaria. De aquella idea inicial previa de que era
una enfermedad muy leve, pasando al reconocimiento de pandemia,
hasta un confinamiento mundial apenas pasaron unos dias y en cambio
con el reconocimiento real de esta enfermedad por parte de la OMS tuvo
que pasar un afio y medio. Las organizaciones de enfermos continlan
recibiendo nuevos afectados en todas y cada una de las olas que hemos
tenido. Asi que no es dificil poder prever que, pase lo que pase, los pro-
ximos afios tendremos el grave problema del Long Covid.

La historia de la salud publica debe reconocer que la colaboraciéon por
parte de los enfermos ha sido clave para poder avanzar en la atencion a
los pacientes. Las guias clinicas y otros procesos participativos que han
incluido a los afectados han tenido una especial trascendencia. Es por
ello por lo que cabe aplicar la misma situacion en otras enfermedades
donde se incluya la voz de las personas enfermas a la hora de investigar
y ofrecer tratamientos. Hay una diferencia importante entre solo usar a
las personas para investigarlas y hacerlas participes de las investigacio-
nes y decisiones politicas sobre salud.
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Los diferentes colectivos de personas con Covid Persistente en Espana
no han dejado de alzar la voz en diferentes foros y han repetido en nu-
merosas ocasiones la situacion de silencio generalizado sobre su situa-
cion y las pocas respuestas a nivel de atencion que se esta teniendo a lo
largo del recorrido. Es bastante generalizada la idea de que hacen falta
unidades especializadas en esta enfermedad en todos los hospitales te-
niendo en cuenta el volumen de personas afectadas, ademés de forma-
cion especifica para que la atencion primaria aumente su protagonismo
al respecto. Y sera necesario porque pasados los dos afios de enfermedad
han empezado a surgir los primeros conflictos entre los diagndsticos mé-
dicos que entienden que la afectacion supone una baja laboral y las re-
soluciones de tribunales médicos que estan obligando a las personas a
reiniciar su vida laboral.

Sin duda, la incapacidad laboral de muchas personas afectadas sera un
tema que debera resolverse porque actualmente estd suponiendo cada
dia un goteo de violencia del sistema hacia todas las personas que no
pueden asumir el ritmo laboral que tenian anteriormente. El sistema esta
pensado para funcionar de una manera estindar y a un ritmo determi-
nado, pero hay muchas situaciones en las que las personas no pueden
asumirlo por mucho que tengan voluntad para conseguirlo. Y la situa-
cion se vuelve insostenible afectando a la salud mental que ya venia de-
bilitada por todo el recorrido que se ha explicado en este trabajo.

La organizacion de los propios afectados ha sido clave a lo largo de estos
afios y, por el bien del colectivo, debera de conseguirse afianzar. En pri-
mer lugar, porque el reconocimiento mutuo ha sido muy importante
mentalmente y ha ayudado a mantener el &nimo de forma positiva en
muchos momentos cuando no era facil hacerlo. Pero, en segundo lugar,
el colectivo debera hacerse fuerte porque si no no va a haber nadie que
logre la presion politica necesaria para generar cambios en el sistema de
salud y que ello se transforme en la preocupacion suficiente para impli-
car a todas las administraciones necesarias. Hasta el momento, el sis-
tema se defiende sin el reconocimiento oportuno. Y si no hay reconoci-
miento no tiene que poner soluciones. Es por ello por lo que los colecti-
vos tienen que conseguir que se reconozca el problema y poner en
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marcha el cronometro de la carrera por la atencion generalizada en todos
los territorios.

No hay que olvidar tampoco que el Covid Persistente es un problema
internacional y lo logico seria establecer una estrategia mundial en su
investigacion. Pero obviamente la 16gica no tiene por qué hacerse pa-
tente en los problemas de salud de las personas y nos esperan tiempos
en los que la colaboracion entre grupos de investigacion y médicos no
siempre van a ser percibidas por las personas que sufren cada dia la en-
fermedad. Y una de las tantas violencias que se ejercen sobre este tema
tiene que ver con las voluntades individuales de trascender en la historia
de la ciencia por encima de un trabajo colaborativo con el fin de mejorar
la calidad de vida de las personas enfermas.

Aunque en la actualidad el Long Covid es muy conocido por los profe-
sionales esto no hace olvidar a los afectados todo el proceso que llevan
en sus espaldas de més de dos afos de incomprension e indefension. Y
cuidar la salud mental de estas personas va a ser muy importante a partir
de ahora porque sin duda el sistema es uno de los principales generado-
res de problemas de este tipo. El malestar mental esta también en las
manos del sistema que deberia reaccionar en breve dando un giro im-
portante en el reconocimiento publico de la enfermedad con las consi-
guientes reacciones politicas que se traduzcan en una atencioén concreta
a las personas con Covid Persistente.
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