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1. INTRODUCCION

Ser un paciente cronico en momentos
como los actuales es especialmente
complejo. Las restricciones de acceso
a los centros de salud, la cancelacion y
retraso de muchos de los tratamientos
y terapias, han agravado las condiciones
de salud de las personas que vya
convivian con una enfermedad. En
muchos casos, estas personas han
optado por el aislamiento preventivo
para reducir las posibilidades de
contraer el virus, con las consecuencias
gue ello podria representar para

su salud, debido a la existencia de
patologias previas.

Los recursos sanitarios se han enfocado
en la contencion del virus y la atencion
de los millones de personas afectadas,
guedando aguéllos que ya convivian
con una enfermedad en espera. La
implementacion de medidas para la
proteccion de la poblacion ante esta
situacion sobrevenida y sin precedentes,
se ha desarrollado de forma apresurada,
especialmente al inicio, sin otorgar una
prioridad a colectivos mas vulnerables,
como son aguéllos con condiciones de
salud preexistentes.

Las personas con una enfermedad
cronica estan enfrentando un doble
miedo, el de contraer el virus y el
agravamiento de su patologia, con
una situacion de asistencia sanitaria
no COVID muy limitada, con listas
de espera en aumento vy sin un
planteamiento de como gestionar

ese retraso en el futuro. Todo esto ha
generado mucha incertidumbre, lo que
ha impactado en la salud emocional

de las personas que conviven con una
enfermedad y, en mayor medida, en
aquéllos con patologias complejas y una
salud mas fragil.

Ademas, del impacto en la salud vy

a nivel emocional, la pandemia ha
afectado otros ambitos como el

social, el laboral y el econdmico. Asi se
recogio en los dos informes previos del
“Estudio del impacto de COVID-19 en
las personas con enfermedad cronica”?
gue la Plataforma de Organizaciones
de pacientes (POP) publicd en junio de
2020, y en enero de 2021, recogiendo
resultados de sus fases previas.

Por ello, transcurrido mas de un afo
desde la primera fase del estudio, la
POP quiere analizar como las personas
gue conviven con la enfermedad se
han visto afectadas por la situacion tan
prolongada de pandemia, analizando

e identificando informacioén de interés
gue ayude a las instituciones sanitarias
y sociales en la toma de medidas
necesarias para la proteccion y mejora
de la calidad de vida de este colectivo.

2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVO PRINCIPAL

Comprender como la COVID-19

ha impactado en las personas con
enfermedad crdnica o sintomas
cronificados, tanto en la actualidad
como tras una situacion tan prolongada
de pandemia y analizar la evolucion
desde la declaracion del estado

de alarma, para poder concretar
propuestas que ayuden a mejorar la
calidad de vida del colectivo.

2.2. OBJETIVOS SECUNDARIOS

= Describir el perfil sociodemografico y
clinico de estas personas.

= Conocer el uso de los recursos
sanitarios.

3. METODOLOGIA

3.1. DISENO

Plataforma de Organizaciones de Pacientes /

= |dentificar el agravamiento de la
enfermedad o la aparicion de nueva
sintomatologia y el correspondiente
tiempo de diagnostico.

= Captar las dificultades en la obtencion
de tratamiento vy la adherencia al
mismo.

= Conocer la percepcion del paciente
sobre su estado de salud y la gestion
de su enfermedad.

= Describir el grado de satisfaccion
general con la atencion sanitaria
recibida.

= |dentificar la poblacion que realiza
tratamiento rehabilitador y el tiempo
de abandono asociado.

Se ha llevado a cabo la tercera y ultima fase del estudio epidemioldgico observacional
transversal en personas residentes en Espafa con al menos un diagndstico de
enfermedad o sintoma cronico, durante el periodo de estudio entre el 19 de mayo v el
14 de junio de 2021. Las fases previas fueron realizadas entre el 29 de abril - 21 de junio

y 03 de septiembre - 22 de diciembre de 2020.

El ambito del estudio se ha delimitado a un conjunto de enfermedades o sintomas
cronicos especialmente representativos de la POP que se mencionan a continuacion:
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Tabla 1_ Enfermedades crdnicas o sintomas cronificados representativos en el estudio

Enfermedad o trastorno crénico

Artritis EPOC
Artrosis Esclerosis multiple
Asma Espondiloartritis

Autismo Fibromialgia

Cancer de mama

Fibrosis quistica

Cancer (otros tipos)

Hidrosadenitis

Crohn y colitis ulcerosa

Hipertensién pulmonar

Dafo Cerebral

Lupus

Deficiencia de hierro

Migrafia crdénica

Diabetes

Osteoporosis

Enfermedad mental

Psoriasis

Enfermedad rara

Sindrome de fatiga crdénica

Enfermedad renal Uveitis
Enfermedad cardiaca Vasculitis
Enfermedad hepatica VIH

Enfermedad neuromuscular

Otras enfermedades respiratorias

Enfermedad de la vision

Otras

Siempre vy cuando ha sido posible, se han presentado los resultados de las primeras
fases estudiadas para poder contemplar la evolucion de la situacion analizada durante

la prolongacion de la pandemia.

3.2. CUESTIONARIO

La recopilacion de la informacion se
realizé a partir de un cuestionario (ver
anexo I) online estructurado, codificado
v autocompletado con preguntas
cerradas. Las preguntas se clasificaron
en diversas dimensiones de estudio,
tales como: perfil sociodemografico,
incidencia COVID-19, utilizacion de
recursos sanitarios, percepcion de la
calidad de vida actual, tratamiento
farmacoldgico, asistencial vy
rehabilitador.

La difusion del cuestionario se realizd a
través de los canales de comunicacion,
web, newsletter, redes sociales y con

la colaboracion de las organizaciones
miembro de la POP.

La participacion fue totalmente
voluntaria y andénima a través

de la plataforma de creacion de
cuestionarios online SurveyMonkey
(www.surveymonkey.com), cumpliendo

con la politica de privacidad y las
normativas vigentes de Proteccion de

datos y garantia de derechos digitales.
El cuestionario tenia una duracion de
cumplimentaciéon de aproximadamente
10 minutos.

3.3. TAMANO MUESTRAL

Se utilizd una metodologia idéntica a
la aplicada en las dos fases previas del
estudio. El tamafo muestral se calculd
en funcion del objetivo principal para
obtener informacidén sobre el impacto
gue la situacion tan prolongada de
pandemia de la COVID-19 ha generado
en el colectivo.

Teniendo en cuenta el porcentaje
reportado por el Informe de evaluacion
y lineas prioritarias de actuacion de

la Estrategia para el abordaje de la
Cronicidad en el Sistema Nacional de
Salud del aflo 20193, para observar

las diferentes dimensiones del

objetivo principal, tanto en variables
cuantitativas como categodricas se ha
adoptado una postura conservadora,
asumiendo la maxima varianza tanto
para proporciones como para medias
aritmeéticas. Finalmente, en la tercera
fase se ha obtenido un tamafo muestral
de 473 participantes, que permite
detectar las caracteristicas presentes en
el 50% de la poblacidn estudiada, con
una confianza del 95% y una precision
de + 4,51 unidades porcentuales,
respectivamente, para un contraste
bilateral (ver tabla 2).

Plataforma de Organizaciones de Pacientes /

Solo los cuestionarios completados

al 100% fueron seleccionados para el
analisis. Del mismo modo, en la primera
y segunda fase se obtuvo un tamano
muestral de 529 y 388 participantes,
con una confianza del 95% y una
precision de 4,26 y +4,98 unidades
porcentuales respectivamente.

3.4. METODOS ESTADISTICOS

Para asegurar una correcta distribucion
de la muestra se realizd una
ponderacion cruzada de cuotas directas
segun las variables: enfermedad o
sintoma cronificado de estudio como
diagndstico principal, comunidad
autonoma de residencia y sexo.

Para la obtencion de los factores de
ajuste o pesos de manera individual, se
estimaron de la siguiente manera:

1. Enfermedad o sintoma cronificado
de estudio en la poblacién
espanola:*" |la prevalencia de cada
patologia fue determinada a través de
fuentes bibliograficas especificas de
datos epidemioldgicos a nivel nacional
vy se infirid la presencia de dichas
patologias en el conjunto del colectivo
gue padecen las enfermedades o
sintomas cronicos.

2. Comunidad auténoma de
residencia: se supuso gue la
distribucion de pacientes con

Tabla 2_ Tamafo muestral para el objetivo principal del estudio

PRECISION DEL IC

PRECISION DEL IC

PROPORCION DE LA POBLACION  VARIABLES CATEGORICAS N CALCULADO VARIABLES CUANTITATIVAS
ABSOLUTAS (¢ E) (*E)
50% 4,51% 473 1,01%
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enfermedades o sintomas crénicos
por comunidad autonoma es similar
a como se distribuye la poblacion
general por dichas comunidades.

El porcentaje de poblacion por
comunidad auténoma se obtuvo

a partir de las cifras oficiales de

las bases de datos de poblacion
resultantes de la revision del Padron
Municipal del afno 2020 del Instituto
Nacional de Estadistica (INE)®.

3. Sexo: el porcentaje de poblacion
con patologias crénicas por sexo
se obtuvo a través de los datos
reportados en la Encuesta de salud
del afno 2017%°.

Una vez calculados los valores tedricos,

se calcularon los factores de ajuste o
pesos para cada variable a cruzar en
la ponderacion. De manera posterior,
se realizd una ponderacion cruzada
de cuotas directas vy la variable
resultante se incluyd de manera previa
a la realizacion del anélisis estadistico.
Una vez activada la ponderacion en

el software estadistico se procedio al
analisis.

El resultado es una muestra
razonablemente bien ajustada a

los parametros de la poblacion de
referencia en las variables indicadas y
en cualqguier otra que correlacione con
estas en el conjunto de la muestra (ver
tablas en anexo II).
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El analisis estadistico se realizd
mediante métodos estadisticos
descriptivos cuantitativos.

El analisis descriptivo dimensional
se realizd para todas las variables

de manera individual. Las variables
cuantitativas son descritas mediante
la media, desviacion estandar (DE),
minimo (0%), cuartil inferior (25%),
mediana (50%), cuartil superior (75%)
y maximo (100%), mientras que las
variables categdricas son descritas a
través de frecuencias y porcentajes.

Ademas, se realizd un analisis bivariante
entre la variable sexo y determinadas
variables de estudio con el propdsito

de detectar relaciones significativas

que expliquen el comportamiento de la
muestra. En el capitulo de “Resultados”,
solo se han mostrado las relaciones
estadisticamente significativas
indicando, la significacion vy el resultado
de la prueba aplicada - Chi-cuadrado de
Pearson (x°) o t de Student -, asi como
el intervalo de confianza (IC) para el test
paramétrico “t de Student”.

Para llevar a cabo el analisis estadistico,
se utilizo el software “/BM SPSS
Statistics” (version 25.0) para Windows.

A partir de los resultados obtenidos, se
ha procedido a la creacion de tablas y
figuras que facilitan la interpretacion de
los diferentes datos que se presentan en
el siguiente apartado de “Resultados”.

*Los métodos estadisticos aplicados, han sido exactamente idénticos a los descritos en los informes de resultados de

las fases previas del estudio.

4. RESULTADOS

4.1. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE LOS PARTICIPANTES

En la columna de la izquierda figura la enfermedad o sintoma cronificado que los
propios pacientes han considerado como principal durante las tres fases del estudio. En
las columnas restantes, figura el valor porcentual de la informacion recopilada a lo largo
de los diferentes periodos de recogida de informacion.

Tabla 3_ Distribucién de la muestra por tipo de enfermedad o sintoma cronificado
principal diagnosticado en las diferentes fases de estudio

ENFERMEDAD O

SiINTOMA CRONICO 12 Fase 22 Fase 32 Fase
Alzheimer 0,0% 0,5% 0,0%
Artritis 0,9% 1,3% 11%
Artrosis 11,4% 11,9% 8,7%
Asma 2,6% 31% 4,0%
Cancer de mama 0,5% 0,3% 0,3%
Cancer (otros tipos) 1,1% 1,1% 0,6%
Crohn y colitis ulcerosa 0,5% 0,6% 0,4%
Dafio Cerebral 0,7% 0,6% 0,3%
Deficiencia de hierro 0,0% 10,5% 4,0%
Diabetes 6,8% 7,0% 51%
Enfermedad mental 9,5% 9,0% 10,3%
Enfermedad rara 57% 4,6% 2,7%
Enfermedad renal 2,8% 2,6% 1,7%
Enfermedad cardiaca 30,4% 22,0% 25,5%
Enfermedad hepética 1,3% 0,7% 0,6%
Enfermedad neuromuscular 0,1% 0,1% 0,0%
Enfermedad de la vision 0,5% 2,2% 3,5%
EPOC 6,1% 3.2% 11,7%
Esclerosis multiple 0,1% 0,1% 0,9%
Espondiloartritis 0,4% 0,4% 0,3%
Fibromialgia 1,3% 1,0% 0,9%
Fibrosis quistica 0,0% 0,0% 0,0%
Hidrosadenitis 0,0% 0,0% 0,0%
Hipertensidon pulmonar 0,0% 0,0% 0,0%
Ictus 0,4% 0,6% 0,0%
Lesion medular 0,2% 0,0% 0,0%
Lupus 0,1% 0,2% 0,1%
Migrafa cronica 5,3% 4,1% 3,7%
Osteoporosis 2,0% 0,0% 1,1%
Piel de mariposa 3,9% 0,0% 0,0%
Psoriasis 1,6% 0,0% 1,7%
Sindrome de fatiga crénica 2,3% 0,0% 0,0%
Uveitis 0,9% 0,0% 0,1%
Vasculitis 0,0% 0,0% 0,0%
VIH 0,1% 12,1% 0,3%
Otras enferm. respiratorias 0,2% 0,0% 1,5%
Otras 0,2% 0,2% 8,8%
TOTAL DE LA MUESTRA 100,0 % 100,0 % 100,0 %
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Volviendo a coincidir con la distribucion
de las dos fases anteriormente
estudiadas, la enfermedad o sintoma
cronificado con mayor porcentaje de
los participantes durante la Ultima etapa
corresponde a la enfermedad cardiaca

/ Estudio del impacto del COVID-19 en las personas con enfermedad o trastorno crénico. Informe resultados Fase 3.

(25,5%), continuando con enfermedad
pulmonar obstructiva cronica (11,7%),
enfermedad mental (10,3%), artrosis
(8,7%) y diabetes (51%). En el resto de las
patologias el porcentaje es inferior al 5%.

Figura 1_ Distribucion de la muestra segun la frecuencia relativa de otras

enfermedades crénicas diagnosticadas

Cuando se le pregunto al paciente si
presentaba otras patologias cronicas,
el 54,5% de los pacientes encuestados
reportaron tener pluripatologias. Al
diferenciar la muestra estudiada por
numero de enfermedad/es crénica/s
con un diagnostico establecido y

M Si, dos o mas
M Si, una
M No

diferente/s de la principal, uno de cada
tres entrevistados cuenta con otra
enfermedad cronica anadida (30,3%)

y en cambio, 1 de cada cuatro (24,2%)
presenta, como minimo, dos diagndsticos
cronicos de manera concurrente con la
patologia principal.
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Figura 2_ Distribucion de la muestra segtin la Comunidad Auténoma de residencia

Catalufa

Com. Valenciana
Comunidad de Madrid
Andalucia

Canarias

Islas Baleares

Regidn de Murcia
Galicia

Aragon

Castilla La Mancha
Castilla y Ledn

Pais Vasco

Com. Foral Navarra
Principado de Asturias
La Rioja

Extremadura
Cantabria

Melilla

Ceuta

En referencia a las Comunidades
Autonomas del Estado espanol en las
que residen las personas encuestadas
de la tercera y Ultima fase del estudio,
aproximadamente el 67% de la muestra
corresponde a las Comunidades
Autonomas de Catalufna, Comunidad
Valenciana, Comunidad de Madrid,

27,3%

20% 25% 30%

. 12 Fase . 22 Fase . 32 Fase

Andalucia y Canarias con un porcentaje
de 27,3%, 11,3%, 9,8%, 9,7% v 9,0%
respectivamente. En el resto de las
comunidades la participacion es inferior
al 9,0%. No existe representacion de
Cantabria ni de las ciudades auténomas
de Ceuta y Melilla.
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Al comparar los datos obtenidos entre
las distintas fases, la distribucion de
participacion durante la ultima fase
estudiada ha sido bastante diferente

a las obtenidas de manera previa. Si
se toma como referencia las fases
anteriores, la participacion durante el

22 fase: 0,0%; 32 fase: 8,7%) y Canarias
(3,5%; 2,7%; 9,0%), Murcia (0,2%; 0,4%;
5,9%) v Catalufna (14,6%; 24,7%; 27,3%).
Y, por el contrario, se he obtenido una
menor participacion en las comunidades
de Madrid (21,2%; 19,6%; 9,8%),
Comunidad Valenciana (16,2%; 14,9%;

Plataforma de Organizaciones de Pacientes / 15

Figura 3_ Distribuciéon de la muestra por sexo

50,2%

Gltimo muestreo ha sido mayor en las 1,3%) y Andalucia (18,5%; 15,9%; 9,7%). Mujer 50,3%
comunidades insulares (12 fase: 1,2%; 50,1%
Hombre . 12 Fase
Tabla 4_ Estadisticos descriptivos de la edad del paciente en aiios 0 2: Fase
. 32 Fase
12 FASE 22 FASE 32 FASE 50%
ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS
ANOS ANOS ANOS
Valor medio 46,1 oL3 53,3 En la figura 3 se observa que, al ponderar la muestra por el valor de la poblaciéon de
Desviacion estandar 14.53 14.52 1238 referencia, los resultados son equilibrados, representando el sexo femenino el 50,1% v el
’ ' ' sexo masculino el 49,9% durante la tercera fase de estudio. La distribucion por sexo es
Valor minimo 21,0 20,1 18,2 similar en todas las etapas analizadas.
Percentil inferior (25%) 33,4 41,2 421
Mediana (50%) 46,4 52,9 53,5 Figura 4_ Distribucién de la muestra segtin la composicién del hogar
Percentil superior (75%) 54,7 59,9 63,8
Valor maximo 72,0 85,9 75,0

Respecto a la Ultima etapa estudiada,

el valor medio de la edad de los
participantes fue de 53,3 afos, con una
desviacion estandar de 12,38 afios. La
persona gue presenta la menor edad de
la muestra corresponde a la cifra de 18,2
afos vy la mayor a 75,0 afos.

Al realizar la comparacion de los

estadisticos descriptivos de la edad
del paciente en las diferentes fases
muestreadas, se puede comprobar
como la edad media es 2 y 7,2 afios

mayor respecto a la segunda y primera
fase del estudio. Aunque las dos ultimas
fases son similares, en los diferentes
estadisticos descriptivos de la tabla 4,
exceptuando el valor minimo y maximo,
se observa que en general la edad

de participacion es mayor durante el
Ultimo periodo estudiado.

Acompanado/a

Solo/a

Vivo en una
rqside_:ncia o
institucion

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

. 12 Fase . 22 Fase . 32 Fase

100%
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En cuanto a la composicion del hogar,
en la tercera fase se observa que en
total el 79,0% de los participantes viven
acompafados, frente al 20,4% de las
personas que residen solas en el hogar.
Solamente el 0,7% de la muestra reside
en ese momento en una residencia o
institucion.

Al comparar los resultados con los
restantes ciclos analizados, se observa
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una distribucion muy similar de la
composicion del hogar, aunque el
porcentaje de participantes que residen
solos/as ha ido aumentando de manera
prolongada, existiendo una diferencia
de 8,6 puntos porcentuales respecto al
resultado de la primera etapa estudiada.

Plataforma de Organizaciones de Pacientes / 17

Figura 6_ Reconocimiento del grado discapacidad

Lo he solicitado y estoy pendiente de resolucion

75% o sup. y baremo de tercera persona

Figura 5_ Necesidad de un cuidador/a informal para realizar algunas actividades basicas de

la vida diaria

Entre 33%-64% y baremo de movilidad reducida

0% 10% 20% 30% 40%

Aproximadamente una de cada

seis personas durante la Ultima fase
(15,8%) necesita ayuda de un familiar o
cuidador informal para poder realizar
algunas actividades basicas de la vida
diaria como son la higiene personal,
alimentacion, movilidad, supervision
v/0 administracion de tratamientos o

. 12 Fase
. 2® Fase
. 32 Fase

60% 70% 80% 90%

acompafamiento a los servicios de
salud, entre otros.

Al comparar los resultados se observa
que la necesidad de un cuidador/a

ha ido incrementado 8 puntos
porcentuales a lo largo de los distintos
momentos analizados.

65% o superior y baremo de movilidad reducida

No lo he solicitado

Entre el 33% y el 64%

65% o superior

Lo he solicitado y me lo han denegado

No lo sé

De la totalidad de personas que han
participado en la Ultima fase de este
estudio, el 43,1% tiene reconocido
legalmente un grado de discapacidad,
aungue el 5,0% lo ha solicitado, pero
no tenfan resolucién en el momento
de responder el cuestionario. Por lo
tanto, el 48,1% de los pacientes tienen
reconocido el grado de discapacidad o
estan en proceso de resolucion.

Por el contrario, el 42,7% de los
participantes no lo ha solicitado
auny al 4,7% le ha sido denegado.
Por esta razon, el 47,4% de los

20% 30% 40%  50% 60%

. 12 Fase . 2® Fase . 32 Fase

participantes encuestados no disponen
del reconocimiento del grado de
discapacidad, mientras que un 4,5%
desconoce su situacion actual.

Si comparamos los resultados de los
tres periodos de estudio, en el Ultimo
muestreo es donde se ha obtenido

el mayor porcentaje de pacientes

que tienen reconocido el grado de
discapacidad o estan en proceso

de resolucion, con una diferencia
superior de 9 vy 19 puntos porcentuales
aproximadamente en comparacion con
las anteriores fases analizadas.

62,9%

70%
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Figura 7_ Participacién en organizaciéon de pacientes

. 12 Fase
. 22 Fase

60,9%
. 32 Fase

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

primera fase (49,6% vs 47,2%), lo que
permite tener una muestra equilibrada
respecto a esta variable. Sin embargo,
durante la segunda etapa el porcentaje
porcentaje de participacion durante obtenido de participacion fue inferior
el muestreo actual es 2,4 puntos en torno a diez puntos porcentuales
porcentuales inferior al obtenido en la (391%).

Al analizar el porcentaje de
participacion (socio y/o voluntario)
de la muestra en una organizacion
de pacientes se ha observado que el

4.2. INCIDENCIA COVID-19

El14,2% de los participantes de la muestra analizada, han sido diagnosticados de
COVID-19 a lo largo de la pandemia mediante alguna/s de las pruebas utilizadas
actualmente para la deteccidn de una infeccidn activa por SARS-CoV-2.

Figura 8_ Distribucién de la muestra segtin diagnéstico
confirmado de la COVID-19

0 si
M No

Figura 9_ Distribucién de la muestra seguin vacunacién administrada de

COVID-19

5,4%

Por otra parte, la evidencia actual indica
gue las diferentes vacunas contra la
COVID-19 son eficaces para reducir la
infeccion sintomatica y asintomatica,

la enfermedad leve, moderada y grave,

vy la mortalidad, aungue se sabe, que la
inmunidad generada por las vacunas

no impide de forma completa la
replicacion del virus en la mucosa de las
vias respiratorias superiores del sujeto
vacunado y que la eficacia de las vacunas
no llega al 100%. No se debe olvidar

gue la respuesta inmune es menor en
diversos grupos poblacionales entre los
gue se encuentran los pacientes con
enfermedades cronicas y qué, ademas,
pueden verse afectados por la circulacion
de nuevas variantes?°. A pesar de estos
hechos mencionados, después de tantos
meses de incertidumbre y de la situacion
tan prolongada de pandemia, todavia se
sigue sin una estrategia de vacunacion
pensada para las personas claramente
mMas vulnerables, como es el colectivo
objeto de estudio.

Por lo que segun la figura 9 y a fecha del
14 de junio de 2021, solo el 43,3% de los
entrevistados habian recibido al menos

W si

M No, no quiero
vacuharme

M Todavia no, pero
quiero vacunarme

una dosis de alguna de las vacunas contra
la COVID-19 autorizadas por la Agencia
Europea del Medicamento (EMA) vy

que han sido incluidas por el Ministerio

de Sanidad del gobierno de Espana

en la campafa de vacunacion frente

a la COVID-19 para ser administradas
basandose finalmente en la evolucion de
la pandemia, los nuevos conocimientos
sobre el virus, la evolucion de la
enfermedad vy en la eficacia y la indicacion
de las vacunas para los diferentes

grupos de poblacion?. La Plataforma

de Organizaciones de Pacientes ha
trabajado desde el inicio de la campana
de vacunacion para gque las personas con
enfermedad/es crénica/s fueran incluidas
en los colectivos prioritarios a vacunar.
Solo se ha incluido un numero reducido
de patologias excluyendo totalmente a los
menores con una enfermedad cronica, a
pesar de su situacion de riesgo.

Respecto al porcentaje restante de la
muestra que todavia no ha recibido
ninguna dosis de las vacunas disponibles
a nivel estatal (56,7%), el 5,4% no desea
vacunarse en el futuro.
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4.3. UTILIZACION DE RECURSOS SANITARIOS

Desde el inicio de la pandemia por COVID-19 (febrero 2020) hasta la actualidad, el
42.8% de la muestra ha manifestado agravamiento de su/s enfermedad/es cronica/s
(31,2%) o ha experimentado una nueva sintomatologia totalmente diferente a la
manifestada por sus sintomas cronificados (11,7%).

Figura 10_ Distribuciéon de la muestra segtin los cambios en la salud desde
el inicio de la pandemia por COVID-19

0,7% -,

1 Ha mejorado mi estado de
salud

B He experimentado nuevos
sintomas

M He experimentado un
empeoramiento de mi
enfermedad/sintomas
habituales

I Mi estado de salud se ha
mantenido mas o menos
estable

Figura 11_ Decision ante el agravamiento o aparicion de nuevos sintomas durante la
pandemia por COVID-19 (n=240)

Hombre

Mujer

11,1%
Total 10,9%
7%

o

0% 20%

. Llamé por teléfono y me
programaron una consulta
telefénica posterior

Acudi a urgencias

. Acudi al centro sanitario

. Llamé por teléfono y me
programaron una consulta
100% presencial posterior
100%
. Llamé por teléfono a mi
médico y me atendid el
mismo dia 0 en ese momento

. Acudi a la farmacia

60% 80% 100%

Pearson x? = 68,133; p=0,000

Tras la manifestacion de la sintoma-
tologia, tres de cada cuatro pacientes
(74,3%) optaron por contactar teleféni-
camente con el centro sanitario, obte-
niendo, en su mayoria, como resultado
una programacion de consulta telefé-
nica posterior (56,5%). Asi mismo, uno
de cada diez participantes consiguio
una programacion posterior de consulta
presencial (10,9%), o acudio directamen-
te al centro sanitario (11,1%) o al servicio
de urgencias (11,5%).

Plataforma de Organizaciones de Pacientes /

Sin embargo, solo a uno de cada 15
pacientes le atendieron el mismo dia

0 en ese momento tras contactar por
teléfono con su médico de referencia.
Al comparar por la variable sexo, en la
figura 11 se observa como tres de cada
cuatro pacientes a los que se les progra-
Mo finalmente una consulta telefonica
posterior eran hombres. No obstante,
las mujeres, frente a los hombres, obtu-
vieron y optaron por una mayor presen-
cialidad.

Tabla 5_ Estadisticos descriptivos del tiempo transcurrido en dias desde el inicio del
empeoramiento o aparicion de nuevos sintomas hasta la atencién recibida en los

servicios sanitarios (n=224)

12 FASE 22 FASE 32 FASE
ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS
DiAS DiAS DiAS
Valor medio 48,0 56,7 37
Desviacion estandar 58,69 45,69 70,46
Valor minimo 0,0 0,0 0,0
Percentil inferior (25%) 3,0 3,0 3,93
Mediana (50%) 19,0 90,0 8,45
Percentil superior (75%) 90,0 90,0 32,9
Valor maximo 438,0 150,0 438

t =179,564; IC 95%: 4,198 - 34,930; p = 0,013

Una vez recogida la informacidén sobre
la fecha de agravamiento o de aparicion
de nuevos sintomas de todos los parti-
cipantes del estudio, el valor medio del
numero de dias del tiempo transcurrido
desde el inicio del empeoramiento o
aparicion de nuevos sintomas hasta la
atencion recibida en los servicios sani-
tarios fue de 48,0 dias vy, esta cifra se
llegd a prolongar en algunas personas
hasta los 438,0 dias de duracion (practi-

camente desde el inicio de la pandemia,
hasta la actualidad).

Al estratificarlo por sexo, los hombres
tardaron mas en recibir atencion que las
mujeres (56,7 dias vs. 371 dias). En cam-
bio, el intervalo de tiempo transcurrido
hasta poder recibir atencion sanitaria
era mas amplio en el sexo femenino
(438,0 dias vs. 150,0 dias).

21



22 /Estudio del impacto del COVID-19 en las personas con enfermedad o trastorno crénico. Informe resultados Fase 3. Plataforma de Organizaciones de Pacientes / 23

El valor medio de tiempo transcurrido con las mujeres (44,5 dias) 12 dias
desde la consulta con el/la médico/a mas, aproximadamente. En cambio, al
i . . .. . hasta la realizacion de la/s pruebas igual que el valor maximo del tiempo
Figura12_ Realn_zacnop de p_rue_bas d_la_gnostlcas como consecuencia de diagnosticas fue de 62,5 dias, con un transcurrido hasta poder recibir atencion
Ia' asistencia sanitaria recibida tras el agravamiento o nuevos valor maximo de 480 dias. sanitaria (tabla 5), el intervalo de tiempo
sintomas (n=240) o
en este caso fue también mayor en el
Al estratificarlo por sexo, en los sexo femenino (480,0 dias vs. 150,0 dias).
W si hombres la duracion media fue mas
M No prolongada (56,7 dias) en comparacion

Figura 13_ Confirmacién del nuevo diagnéstico (n=240)

S

M No

M No, pero estoy
pendiente de los
resultados

Tabla 6_ Estadisticos descriptivos del tiempo transcurrido en dias desde la consulta con el/la
médico/a hasta la realizacién de la/s pruebas diagndsticas (n=154)

TOTAL HOMBRE MUJER
ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS
DIiAS DIiAS DiAS
Valor medio 62,5 56,7 445
Desviacion estandar 71,76 45,69 104,5 L L . . A .
Tabla 7_ Estadisticos descriptivos del tiempo transcurrido en dias desde el inicio del
Valor minimo 00 0.0 00 empeoramiento o aparicion de nuevos sintomas hasta la confirmacién del
' ' ’ diagnéstico (n=104)
Percentil inferior (25%) 15,0 3,0 1,0
ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS DiAS
Mediana (50%) 60,0 90,0 15,0
] ] Valor medio 16,9
Percentil superior (75%) 90,0 90,0 30,0
o Desviacion estandar 77,75
Valor maximo 480,0 150,0 480
Valor minimo 0,0
t = 30,190; IC 95%: 2,884 - 57,496; p = 0,031 Percentil inferior (25%) 66,0
Mediana (50%) 137,0
Segun la figura 12, al 54,0/0 de Io; pgrtlc:lpantes que reC|b|erorj1 asistencia sanitaria tras Percentil superior (75%) 137,0
presentar empeoramiento o aparicion de nueva sintomatologia, les fueron programadas
v realizadas pruebas diagndsticas como consecuencia de la asistencia presencial y/o Valor maximo 3970

telematica por parte de los servicios sanitarios.




Como resultado de la asistencia
sanitaria recibida y seguln se observa en
la figura 13, al 43,2% de los entrevistados
gue presentaron agravamiento de

la/s enfermedad/es crénica/s o nueva
sintomatologia se les ha confirmado

un nuevo diagnostico. Sin embargo,
aproximadamente una de cada cinco

24 /Estudio del impacto del COVID-19 en las personas con enfermedad o trastorno crénico. Informe resultados Fase 3.

personas (18,9%) estd aun pendiente de
que le comuniguen los resultados.

De media, el tiempo transcurrido

desde el inicio del empeoramiento o
aparicion de nuevos sintomas hasta la
confirmacion del diagndstico fue de
116,9 dias.

Figura 14_ Resumen del tiempo transcurrido en los distintos procesos asistenciales desde el
inicio del empeoramiento o aparicién de nuevos sintomas hasta la confirmacién del
diagndstico durante la pandemia por la COVID-19

Agravamiento/nuevos Atencién
sintomas (n=240) (n=224)
48 dias

Agravamiento/nuevos
sintomas (n=240)

Atencién
(n=154)

Diagnéstico

62,5 dias (n=104)

117 dias

Intervalo de tiempo estudiado: febrero 2020 - 14 junio 2021

4.4. TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

Cuando se le preguntd a la muestra donde recogia actualmente el tratamiento
farmacoldgico gque tenia prescrito, aproximadamente cinco de cada seis personas
(83,1%) lo hacia en la farmacia comunitaria, el 5,8% le administraban o dispensaban
el tratamiento en la farmacia hospitalaria y/o hospital de dia v, uno de cada diez

participantes utilizaba ambas opciones.

Al comparar los resultados entre las diferentes fases analizadas, se observa como la
distribucion de recogida del tratamiento farmacoldgico en la farmacia comunitaria

ha ido aumentando a lo largo de las dos Ultimas fases estudiadas [12 fase: 671% < 22
fase: 771% < 32 fase: 83,3%] y que, por el contrario, la utilizacion de ambas opciones de
dispensacion ha ido disminuyendo [12 fase: 24,0% > 22 fase: 15,5% > 32 fase: 11,1%].
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Figura 15_ Distribucién de la muestra segtin el lugar de recogida del tratamiento administrado

. 12 Fase
Recojo el tratamiento en la B 2 Fase
farmacia comunitaria . 32 Fase
83,1%
Ambas opciones, depende
del tratamiento
Recojo o me administran el
tratamiento en la farmacia
hospitalaria/hospital de dia
0% 10% 20% 30% 50% 60% 70% 80% 90%
Figura 16_ Obtencién del tratamiento farmacolégico en la actualidad
En la farmacia de mi barrio . 1 Fase
89,2% . 22 Fase
. 32 Fase

En la farmacia del hospital

La farmacia del hospital
me lo entrega en mi domicilio

La farmacia de mi barrio
me lo entrega en mi domicilio

3,9%

Me lo entregan en mi domicilio voluntarios 6
3|

- - . 9%
0 uUna organizacion de pacientes

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Tal y como se observa en la figura
anterior, aproximadamente nueve de
cada diez pacientes recogieron el
tratamiento en la farmacia comunitaria
de su barrio (89,2%) v el 71% en la
farmacia del hospital, aumentando vy
disminuyendo la distribucién en las
categorias anteriormente mencionadas
en comparacion con los resultados

de fases previas. En el resto de las
opciones, se observa un patron
diferente de obtencidén del tratamiento
farmacoldgico. No obstante, el mayor

porcentaje de entrega a domicilio por
parte de la farmacia hospitalaria se
produjo durante la primera fase (5,0%).
En cambio, es durante el segundo
periodo de estudio, cuando la farmacia
comunitaria (4,3%) o voluntarios/
organizaciones de pacientes (6,9%)
entregaron mas tratamientos a
domicilio, después del aprendizaje de
los meses iniciales de la pandemia vy
tras una reorganizacion de servicios
domiciliarios por parte de estos dos

agentes.
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Figura 17_ Dificultades presentadas para conseguir el tratamiento farmacolégico comunitario

No he presentado ninguna dificultad 74,8% Figura 18_ Adherencia al tratamiento farmacolégico comunitario
Caducidad receta electronica
.................. Siempre
El tratamiento estaba agotado en farmacias
Debido a problemas fisicos no puedo Muchas veces
trasladarme a la farcacia %
<
L
No pude conseguir mi tratamiento habitual, pero o A
me han dado un tratamiento alternativo veces
) ) ) 98,99
No voy a la farmacia por miedo al contagio Nunca %
................. - 98’2%
Otras
.................. Siempre
No disponer de receta ordinaria
w Muchas veces
No puedo costearme el tratamiento 2
L
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% N A veces
. 12 Fase . 22 Fase . 32 Fase 94,2%
................. . Nunca
78,1%
Durante la etapa de estudio desarrollada con un tratamiento alternativo por
durante el 2021, el 50,6% de los no disponer en stock el tratamiento | @ Siempre
participantes mostraron dificultades para especifico del paciente (5,5%). Resulta
conseguir el tratamiento farmacoldgico relevante el aumento de la caducidad
en la farmacia comunitaria, siendo este de la receta electronica entre las Ultimas wl Muchas veces
resultado intermedio entre los recabados dos fases analizadas (6,9% vs. 19%). Estas <
en las fases previas (12 fase: 79,3%; 22 fase: dificultades deberian haber sido previstas o
25,5%). por las autoridades sanitarias, después de A veces
tantos meses de pandemia.
Al analizar los motivos de las dificultades N 99,4%
en esta ultima etapa en comparacion Por otra parte, se observa una disminucion | e - unca
con el resto de fases, se observa un a lo largo del tiempo en los pacientes
incremento de porcentaje a la hora de gue no acudian a la farmacia por miedo 0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%
tener caducada la receta electronica en el al contagio (9,3% vs. 3,1%) y de aguellos
momento de acudir a la farmacia (19,0%), qgue no disponian de receta ordinaria
encontrar que el tratamiento estaba cuando se compara con los resultados S _ o
agotado (12,6%), no acudir a la farmacia del segundo periodo de estudio (5,7% vs. = He tomado medicacion de otra persona = Me he quedado sin medicacion
comunitaria por problemas fisicos (7.6%) 0.6%) He decidido no tomar la medicacidon Olvidé tomar la medicacion

o tener que abandonar el establecimiento




Durante los meses de pandemia por
COVID-19 correspondientes al ano 2021,
de manera ocasional el 34,0%, 24,8% v el
30,2% de los encuestados olvidaba tomar
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remarcar cdmo ha aumentado a lo largo
del tiempo el porcentaje de pacientes que
se gueda sin tratamiento, olvida tomar la
medicacion o que ha decidido no tomarla.
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En comparacion con la segunda etapa estudiada a finales de 2020, se ha producido una
disminucion en los aplazamientos del tratamiento ambulatorio/hospitalario (10,2% vs.
6,4%) vy, a su vez, ha aumentado en diez puntos porcentuales la separacion de citas para
la administracion del tratamiento en el centro sanitario (32,7% vs. 42,8%). La existencia de
ambas situaciones nos indica que aun queda mucho hasta recuperar la atencion sanitaria

anterior a la pandemia.

Cabria analizar con mayor profundidad
si pudiera haber relacion con la menor
atencion sanitaria de manera presencial,
hecho que dificulta el seguimiento de los
pacientes.

la medicacion, a veces decidid no tomar
el tratamiento vy se llegd a quedar sin
medicacion en algun momento.

_ Figura 20_ Gestidn de las consultas programadas
Al comparar los datos obtenidos durante

las distintas etapas resulta relevante

45,5%
44,1

Algunas consultas se han realizado de forma

presencial y otras por teléfono o internet

4.5. TRATAMIENTO ASISTENCIAL Todas las consultas se han realizado

por teléfono o internet

Durante el afo 2021, solo el 31,5% de los pacientes ha podido continuar el tratamiento
en los centros ambulatorios y hospitalarios con normalidad. En cambio, el 44,3% ha

sufrido algun cambio como una mayor separacion de citas para la administracion del
tratamiento tanto presencial (42,8%), como domiciliaria (1,4%) o el aplazamiento de

estas hasta nueva orden (6,4%).

Las consultas han sido realizadas
con normalidad, de forma presencial

Por miedo al contagio no he asistido
a la consulta y/o he solicitado posponerla

No tenia consultas previstas

Figura 19_ Situaciones presentadas respecto al tratamiento ambulatorio y/o hospitalario hasta la actualidad

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

Me han espaciado las citas del tratamiento . 22 Fase
ambulatorio/hospitalarip para no asisti_r con . 3% Fase . 22 Fase . 32 Fase
tanta frecuencia al centro sanitario

Mi tratamiento ambulatorio/hospitalario ha 53,3%
seguido con normalidad 31,5%
Ninguna de las anteriores De|‘98,7% de los participantes que contagio, el ‘3,-3% de los erjcgestados_ _

tuvieron consultas programadas en los tomo la decision de no asistir y/o solicitar
Me han pospussto el tratamiento 10,2% centros sanitarios durante el tiempo de aplazar la consulta programada.
ambulatorio y/o hospitalario 4% pandemia por COVID-19 durante el afo
Las visitas domiciliarias del profesional que 2021, en el 14,3% de los casos las consultas Al comparar con la segunda fase del
me administra el tratamiento son todavia se realizaron exclusivamente de manera estudio, las consultas en formato
espaciadas presencial v el 44,1% de forma mixta. En telefonico o por internet han aumentado
Me trata un profesional en el domicilio cambio, en el 37,0% de los participantes de forma considerable (27,5% vs. 37,0%).
0,0% optd por la realizacion por via telefénica

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% o internet. Por ultimo vy por miedo al
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Figura 21_ Nivel de satisfaccién con la atencidn sanitaria recibida por via
telefénica o telematica (n=454)

16,7%

I

Muy satisfecho/a

Satisfecho/a 29,2%

Insatisfecho/a 42,7%

Muy insatisfecho/a 11,5%

|

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

De todos los entrevistados que tuvieron consultas programadas por via telefénica o
telematica, el 54,2% manifestd una satisfaccion con la atencion teleféonica negativa.

Figura 22_ Gestion de las pruebas o intervenciones programadas

Las pruebas se han realizado

con normalidad ,9%

No tenia pruebas
o intervenciones previstas

He solicitado posponer las pruebas
por miedo al contagio

La/s intervencion/es ha/n sido realizada/s
con normalidad

Tenia una intervencion o intervenciones programada/s, pero
la/s he aplazado por miedo al contagio

Tenia pruebas programadas, pero no he asistido por
miedo al contagio

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
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Respecto a las pruebas o intervenciones
que tenia programadas el 78,3% de la
muestra a lo largo del ano 2021, estas se
realizaron con normalidad en el 56,9% vy
6,9% de los casos respectivamente. No
obstante, el 13,9% de los casos solicitd
aplazar cualquier prueba diagndstica
(10,1%) o intervencion quirurgica

programada (3,8%) por temor al contagio.

Al comparar estos resultados con los
obtenidos en el Ultimo trimestre del aho

4.6. CALIDAD DE VIDA

Cuando se preguntd sobre diversos
aspectos relacionados con la calidad de
vida en el momento de cumplimentar
el cuestionario (figuras 23-27), el 411%
indicd gue tenia problemas leves (21,1%)
o moderados (20,0%) para caminar

en su dia a dia. En cambio, el 29,7% de
los pacientes expreso tener problemas
leves para realizar actividades de
autocuidado como lavarse o vestirse.

Respecto al desempeno de las
actividades cotidianas como trabajar,
estudiar, hacer las tareas del hogar, etc.,
mas de la mitad de la muestra (53,3%)
manifiesta presentar problemas leves
(27,4%) o moderados (25,9%) para
desempenfar este tipo de actividades.

Cabe destacar que aproximadamente
dos de cada tres pacientes perciben

Plataforma de Organizaciones de Pacientes / 31

2020, un mayor porcentaje de pruebas
diagnodsticas han sido aplazadas por
miedo al contagio (6,4% vs. 10,1%). Por
otro lado, y en mayor porcentaje, las
pruebas (41,9% vs. 56,9%) e intervenciones
(3,2% vs. 6,9%) han sido realizadas

con normalidad vy, en gran medida, ha
disminuido la frecuencia de casos que
tomaron la decision de no presentarse el
dia citado para la realizaciéon de pruebas
diagndsticas programadas (7,9% vs. 0,6%).

algun tipo de dolor en su vida diaria. El
32,4% percibe un dolor/malestar leve,
mientras que en uno de cada cuatro
pacientes y en uno de cada diez el dolor
0 malestar es moderado (26,1%) o fuerte
(9,5%).

Respecto al impacto emocional, tres de
cada cuatro participantes manifiestan
presentar algun grado ansioso-
depresivo, presentando la mitad de

la muestra un nivel moderado, como
minimo. Al desglosar, uno de cada
cinco pacientes percibe un grado
moderado (20,7%) o se encuentra muy
ansioso o deprimido (21,2%) v el 5,3%
declara presentar un trastorno ansioso-
depresivo extremo.
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Figura 23_ Distribucion de la muestra segiin movilidad percibida

1 No puedo caminar

M Tengo problemas graves
para caminar

Tengo problemas
moderados para caminar
Tengo problemas leves para
caminar

No tengo problemas para
caminar

Figura 24_ Distribucién de la muestra segtin el autocuidado percibido

0,0% 0,7%

-1,9%

1 No puedo lavarme o
vestirme

M Tengo problemas graves
para lavarme o vestirme

M Tengo problemas
moderados para lavarme o
vestirme

W Tengo problemas leves para
lavarme o vestirme

"l No tengo problemas para
lavarme o vestirme

Figura 25_ Distribucién de la muestra segun el desempeiio de actividades

cotidianas percibidas

1,3% 1 4,5%

[l No puedo realizar mis
actividades cotidianas

M Tengo problemas graves
para realizar mis actividades
cotidianas

M Tengo problemas
moderados para realizar mis
actividades cotidianas

W Tengo problemas leves para
realizar mis actividades
cotidianas

"l No tengo problemas para
realizar mis actividades
cotidianas
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Figura 26_ Distribucién de la muestra segtn el grado de dolor/malestar

percibido

Tengo dolor o malestar
extremo

Tengo dolor o malestar
fuerte

Tengo dolor o malestar
moderado

No tengo dolor ni malestar
Tengo dolor o malestar leve

Figura 27_ Distribucién de la muestra segun el nivel de ansiedad/depresién

percibida

i~ 5,3%

<

Estoy extremmadamente ansioso o
deprimido

Estoy moderadamente ansioso o
deprimido

Estoy muy ansioso o deprimido
No estoy ansioso ni deprimido
Estoy levemente ansioso o
deprimido

Tabla 8_ Estadisticos descriptivos de la valoracién del estado de salud en la actualidad

ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS TOTAL HOMBRE MUJER
Valor medio 571 60,3 54,0
Desviacion estandar 23,65 26,59 19,85
Valor minimo 0,0 0,0 0,0

Percentil inferior (25%) 48,0 47,5 48,0
Mediana (50%) 52,0 55/ 50,0
Percentil superior (75%) 75,0 80,0 70,0
Valor maximo 100,0 100,0 100,0

t=6,268; IC 95%: 2,370 - 10,166, p = 0,002
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Segun se observa en la tabla 8, cuando se le preguntaba a los encuestados como
describirian su salud en la actualidad con una escala con puntuacion de O a 100, el
valor medio de la muestra fue de 571 puntos. Al estratificar por la variable sexo, el
valor medio de salud percibida por las mujeres era 6,3 puntos inferior al del sexo
masculino (54,0 vs. 60,3).

Figura 28_ Satisfacciéon general con la asistencia sanitaria recibida

Muy satisfecho/a
51,0%
Satisfecho/a

Insatisfecho/a

Muy insatisfecho/a

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Se observa un aumento importante de la insatisfaccion de los pacientes a lo largo
del tiempo. Sumando las categorias “Insatisfecho/a” y “Muy insatisfecho/a” se pasa
del 281% en la 12 fase al 57,2% en la tercera.

4.7. TRATAMIENTO REHABILITADOR

Referente al tratamiento rehabilitador vy la cumplimentaciéon de cuestionario,
como se observa en la figura 29, alrede- aproximadamente, uno de cada tres pa-
dor de la mitad de la muestra (46,5%) cientes realiza tratamiento rehabilitador
realiza o ha realizado alguna terapia/s (30,0%) vy el 16,5% decidio abandonar su
0 servicio/s de rehabilitacion debido a practica en un determinado momento.

su/s enfermedad/es crénica/s. Durante
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Figura 29_ Distribucion de la muestra segtin la realizacién de terapias
o servicios de rehabilitacién a causa de su/s enfermedad/es
crénica/s

0 si
M No
M Si, aunque actualmente no

Tabla 9_ Estadisticos descriptivos del tiempo transcurrido en afios desde el abandono de
realizacién de terapias/servicios de rehabilitacién (n=93)

TOTAL HOMBRE MUJER
ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS

ANOS ANOS ANOS
Valor medio 0,7 2,7 0,4
Desviacion estandar 1,13 2,60 0,48
Valor minimo 0,0 11 0,0
Percentil inferior (25%) 0,2 1,3 0,2
Mediana (50%) 0,2 1,6 0,2
Percentil superior (75%) 1,0 6,8 0,4
Valor maximo 7,5 7,5 4,4

t=2272,1C95%: 0,302 -4,242; p = 0,029

Entre los pacientes que dejaron de realizar tratamiento de rehabilitacidn, el valor medio
del tiempo transcurrido desde el momento del abandono fue de 0,7 afos, con una des-
viacion estandar de 113. Al estratificarlo por sexo, se obtuvo que, de media, los hom-
bres hace mas tiempo que dejaron de realizar rehabilitacion (2,7 afos vs. 0,4 anos).



5. CONCLUSIONES

El objetivo principal del presente
estudio era comprender como la
pandemia de la COVID-19 ha impactado
en las personas que conviven con
sintomas cronificados o enfermedades
cronicas, para, asi, poder concretar
propuestas de mejora que influyan
positivamente en la calidad de vida del
colectivo.

Con motivo de la continuidad en el
tiempo de la COVID-19 vy la falta de
recuperacion sanitaria era necesario
realizar una tercera fase, que recogiese
la situacion actual con relacion a
aspectos clave como el tratamiento
farmacoldgico, el ambito asistencial y
rehabilitador, el actual estado de salud
percibido o el grado de valoracion de la
atencion sanitaria recibida por parte del
paciente.

Para dar respuesta a los objetivos
planteados en esta tercera y Ultima fase
del estudio se realizd un cuestionario
online andnimo a 473 participantes

gue de forma voluntaria aceptaron
participar. De manera previa a la
realizacion del analisis estadistico,

la muestra fue ponderada por las
variables: enfermedad o trastorno
créonico como diagnostico principal,
comunidad autonoma de residencia

y sexo. El resultado es una muestra
ajustada a los parametros poblacionales.

El perfil del participante durante la
tercera fase corresponde a una persona
con enfermedad cardiaca (25,5%),
EPOC (11,7%), enfermedad mental
(10,3%), artrosis (8,7%) y diabetes (5,1%).
El 54,5% de los pacientes encuestados
son pluripatoldgicos, donde uno de
cada tres entrevistados cuenta con otra
enfermedad crdnica anadida y uno de
cada cuatro presenta como minimo
dos diagnosticos cronicos de manera
concurrente con la patologia principal.

Respecto a las variables
sociodemograficas, la poblacion
participante cuenta con una media de
edad de 53,3 anos y vive acompanada
(79,0%). Una de cada seis personas
necesita ayuda de un familiar o cuidador
informal para poder realizar algunas
actividades basicas de la vida diaria.
El 43,1% tiene reconocido legalmente
un grado de discapacidad y el 47,2%
de las personas es miembro (socio y/o
voluntario) de una organizacion de
pacientes.

INCIDENCIA COVID-19

El 14,2% de los participantes han sido
diagnosticados de COVID-19 a lo largo
de la pandemia mediante alguna/s de
las pruebas utilizadas actualmente para
la deteccion de una infeccion activa por
SARS-CoV-2.

A pesar de conocer que la inmunidad
generada por las diferentes vacunas
contra la COVID-19 no impide de forma
completa la replicacion del virus y que
esta respuesta inmune es menor en los
pacientes con enfermedades cronicas,
hoy en dia, se sigue sin priorizar a las
personas claramente mas vulnerables en
la estrategia de vacunacion. Por lo que,
a fecha del 14 de junio de 2021, solo

el 43,3% de los entrevistados habian
recibido al menos una dosis de alguna
de las vacunas contra la COVID-19
autorizadas a nivel estatal.

UTILIZACION DE RECURSOS
SANITARIOS

Desde el inicio de la pandemia por CO-
VID-19 hasta la actualidad, el 31,2% de
la muestra ha presentado agravamien-
to de su/s enfermedad/es crénica/s o
ha experimentado nueva sintomatologia
distinta de sus sintomas cronificados
(M,7%). Por tanto, el 42,9% de los pa-
cientes ha experimentado un cambio
negativo en su salud.

Tras esta situacion, tres de cada cua-
tro pacientes optaron por contactar
telefénicamente con el centro sanita-
rio, obteniendo como resultado una
consulta telefénica posterior (56,5%) o
una consulta presencial (10,9%). El 11,1%
acudio directamente al centro sanitario
y el 11,5% al servicio de urgencias. Solo

uno de cada 15 pacientes fue atendido
el mismo dia o en ese momento tras
contactar por teléfono con su médico
de referencia. Las mujeres obtuvieron

y optaron por una mayor presenciali-
dad, mientras que la atencion en el sexo
masculino fue en mayor proporcion
telefdnica.

Como consecuencia del cambio en su
estado de salud, al 64,0% de los partici-
pantes gue recibieron asistencia sanita-
ria, les fueron programadas y realizadas
pruebas diagnosticas. Por ultimo vy
como resultado de la asistencia sanitaria
recibida, al 43,2% de los entrevistados
se les confirmé un nuevo diagndstico,
aungue aproximadamente una de cada
cinco personas (18,9%) aun sigue pen-
diente de la comunicacion de resultados.

La situacion tan prolongada de
pandemia por la COVID-19 ha generado
un retraso importante en los plazos
necesarios para completar los distintos
procesos asistenciales. Teniendo que
esperar la poblacién estudiada hasta
48 dias de media para poder recibir
atencion sanitaria tras haberse iniciado
la nueva sintomatologia, llegandose a
prolongar esta situacion en algunos
pacientes hasta en mas de un afio de
duracion (438 dias). Por otro lado, el
valor medio de tiempo transcurrido
desde la consulta con el/la médico/a
hasta la realizacion de la/s pruebas
diagnosticas fue de 62,5 dias. En ambos
procesos, los homlbres tuvieron que
esperar de media mas que las mujeres.

Por lo que en general, el tiempo medio
de espera necesario desde inicio del
empeoramiento o apariciéon de nuevos
sintomas hasta la confirmacion del
diagnéstico ha sido de 116,9 dias.



TRATAMIENTO FARMACOLOGICO,
ASISTENCIAL Y REHABILITADOR

En relacion con la recepcion de farma-
cos a domicilio por parte de los pacien-
tes, durante la primera fase analizada
los recibieron, en mayor proporcion
respecto a otros agentes, por parte de
la farmacia hospitalaria (5%). En cambio,
durante el segundo periodo de estudio
fue la farmacia comunitaria (4,3%) o
voluntarios/organizaciones de pacientes
(6,9%) quienes entregaron principal-
mente a domicilio.

El 50,6% de las personas que han
participado en la ultima fase del
estudio manifiestan que presentaron
diferentes problematicas y situaciones
para poder conseguir el tratamiento
comunitario durante el aho actual,
siendo este resultado intermedio entre
los recabados en las fases previas. Por
otra parte, se observa una disminucion
en comparacion con la primera fase de
practicamente seis puntos en los pa-
cientes gque no acudian a la farmacia por
miedo al contagio.

Respecto a la adherencia terapéutica
manifestada por el paciente, se obser-
va una evolucién negativa a lo largo

de las distintas fases de estudio, incre-
mentado la proporcion de pacientes
gue indica gue se gueda sin tratamiento
(6,7% vs. 30,2%), a veces olvida tomar la
medicacion (24,4% vs. 34,0%) o que ha
decidido no tomarla (0,9% vs. 24,8%).
Tras los meses analizados correspon-

dientes al ano 2021, solo el 31,5% de
los pacientes ha podido continuar el
tratamiento en los centros ambulato-
rios y hospitalarios con normalidad. En
cambio, el 44,3% ha sufrido una mayor
separacion de citas para la administra-
cion del tratamiento o el aplazamiento
de estas hasta nueva orden (6,4%).

A lo largo del periodo estudiado, se

ha producido una disminucion en los
aplazamientos del tratamiento ambula-
torio/hospitalario (10,2% vs. 6,4%) v ha
aumentado la separacion de citas para
la administracion del tratamiento de
manera presencial en el centro sanitario
(32,7% vs. 42,8%).

Durante la 32 fase de analisis, el segui-
miento asistencial se realizd de manera
telefdénica o telematica en el 37,0% de
los pacientes, incrementando 10 puntos
porcentuales respecto a la fase anterior
(27,5%). De todos los entrevistados que
tuvieron consultas programadas por via
telefénica o telematica, el 54,2% descri-
bid su grado de satisfaccion con la aten-
cion sanitaria recibida por esta via de
manera negativa. Por otro lado, solo el
14,7% de los pacientes han tenido una
consulta presencial en la 32 fase, lo que
denota la lentitud en la recuperacion de
la asistencia anterior a la pandemia.

Respecto a las pruebas o intervenciones
programadas, el 13,9% de los encues-
tados solicitd aplazar cualquier prueba
diagndstica o intervencion quirdrgica
por miedo al contagio. Al comparar los
resultados con los de la segunda fase,

se han realizado un mayor porcentaje
de pruebas e intervenciones con total
normalidad y las pruebas diagnosticas
han sido aplazadas en mayor medida

por temor al contagio.

Por lo que se refiere al tratamiento reha-
bilitador, el 46,5% de los entrevistados
realiza o ha realizado alguna terapia/s

0 servicio/s de rehabilitacion debido a
su/s enfermedad/es cronica/s. Es con-
veniente destacar que el 16,5% dejo la
practica rehabilitadora en un deter-
minado momento y distintos motivos.
Tras esta decision, el valor medio del
tiempo transcurrido desde el momento
del abandono fue de 0,7 afos, osci-
lando este intervalo de tiempo entre

9 dias y 7,5 afos de duracion. Aunque
el intervalo del tiempo transcurrido es
mas amplio en la poblacion femenina,
los hombres llevan 2,3 afos mas que las
mujeres sin realizar tratamiento rehabi-
litador.

CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA

Sobre aspectos relacionados con la cali-
dad de vida, uno de cada dos pacientes
manifestd tener problemas leves/mode-
rados para caminar y para desempenar
actividades cotidianas. Es conveniente
destacar que aproximadamente dos

de cada tres pacientes perciben algtn
tipo de dolor en su vida diaria.

Respecto al impacto emocional, tres

de cada cuatro participantes son
conscientes de presentar algun grado
ansioso-depresivo. En uno de cada dos
pacientes, este trastorno es, como mini-
mo, moderado.

No obstante, cuando se les pregunto

a los encuestados que describieran su
salud en la actualidad con una escala
con puntuacion de 0 a 100, la puntua-
cion media obtenida fue de 57,1 puntos,
siendo la percepcion de salud inferior en
las mujeres (54,0 vs. 60,3).

Para finalizar, el grado de insatisfaccion
con la asistencia sanitaria ha aumen-
tado en los distintos periodos analiza-
dos, pasando del 28,1% en la 12 fase al
57,2% en la tercera.



6.DISCUSION Y
PROPUESTAS

El estudio “Impacto de COVID-19 en las per-
sonas con enfermedad cronica” ha eviden-
ciado, en sus tres fases, la situaciéon de des-
proteccion a la gque se han visto sometidos
los pacientes en Espafa. En una primera
fase de la pandemia los datos reflejaban ya
un cambio en el modelo asistencial, porque
el Sistema Nacional de Salud (SNS) se pard
para atender a la grave e inesperada epi-
demia que estabamos viviendo. El miedo

al contagio vy la necesidad de protegerse
del virus, por las consecuencias que para
las personas con una enfermedad diagnos-
ticada tenfa, provocd una doble necesidad
de aislamiento en los pacientes, que causo
Yy causa, un impacto emocional en los mas
vulnerables.

Los resultados de la segunda fase de anali-
sis no fueron mejores y permitieron obtener
va ciertos datos de evolucion de la percep-
cion del estado de salud de los pacientes,
de su situacion laboral o emocional.

La tercera fase de analisis, que recoge este
informe, evidencia un grave problema de
continuidad asistencial que el SNS no ha
sabido solucionar en un afno y medio de
pandemia y hoy se ha agravado la situa-
cion de salud de muchos pacientes. Se
necesita una respuesta conjunta de todos
los agentes implicados en la prevencion y
atencion de la cronicidad. La Plataforma de
Organizaciones de Pacientes quiere aportar
los datos, la informacion y el conocimiento
recogido en todo este tiempo, para que
planificadores y gestores sanitarios, socia-
les y econdmicos, puedan tomar medidas
para frenar y revertir la situacion de despro-
teccion de los pacientes.

Se concretan, a continuacion, las propues-
tas surgidas del analisis de la situacion:

1. PRIORIZAR A LAS PERSONAS
CON ENFERMEDAD CRONICA EN
LAS POLITICAS Y ESTRATEGIAS
DE SALUD PUBLICA.

Se debe apostar mas por la preven-
cion como palanca de cambio del
nuevo modelo de atencion del SNS.
Un modelo que tenga en cuenta la
especial vulnerabilidad de las per-
sonas gue tienen un diagndstico de
una enfermedad cronica. El uso de
mascarillas o la necesidad de vacu-
nacion preferente son un ejemplo.

2. APOSTAR POR UN NUEVO
MODELO DE CO-GOBERNANZA
EN EL SNS, QUE TENGA EN
CUENTA LA PARTICIPACION

DE LAS ORGANIZACIONES DE
PACIENTES.

Es preciso ejercer el liderazgo vy la
gobernanza necesarios para ga-
rantizar la cooperacion que exige
abordar el problema comun de la
cronicidad en Espafa. Las organiza-
ciones de pacientes son un agente
esencial siempre, un movimiento
social que ha sido imprescindible
también en tiempos de pandemia
y que reivindica el derecho, como
otros agentes sociales, a participar
de las decisiones que les afecta.

3. RETOMAR/AGILIZAR LA ATENCION
SANITARIA A LAS PERSONAS CON
ENFERMEDAD CRONICA O A LA
ESPERA DE UN DIAGNOSTICO.

La grave situacion de pérdida de conti-
nuidad asistencia de los pacientes con
enfermedad crdnica, ha provocado un
aumento del empeoramiento del estado
de salud. Por otro lado, con todos los
diagnosticos que no se han realizado
por las pruebas pospuestas, vendra una
situacion muy complicada para las per-
sonas gque complicara su atencion por
parte del SNS.

4. GARANTIZAR EL ACCESO A LOS
TRATAMIENTOS.

Si bien este es un derecho de los pa-
cientes en cualguier momento, en
tiempos de pandemia es especialmente
importante. Se deben eliminar las trabas
administrativas (caducidad de la receta,
visados, ...) y dotar de los recursos ne-
cesarios para garantizar el acceso, tener
en cuenta las limitaciones de movilidad
y el contexto social de las personas con
enfermedad cronica. La dispensacion a
domicilio ha sido un buen ejemplo.

5. REORGANIZAR E INVERTIR EN
ATENCION PRIMARIA Y COMUNITARIA.

Si la primaria se satura, el Sistema se co-
lapsa. Son puerta de entrada, un agente
de proximidad para el paciente, como lo
son los agentes comunitarios. La pre-
vencion y los cuidados deben pivotar
sobre este nivel asistencial.
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6. DEFINIR UN NUEVO MODELO QUE
COMBINE LA ATENCION PRESENCIAL
Y LA TELEMATICA.

Es adecuado mantener algunos pro-
cesos asistenciales presenciales, pero
hemos aprendido, en esta época, que
también es posible realizar ciertos pro-
cesos de forma telematica, con bene-
ficios para todos vy teniendo en cuenta
los procesos vy las necesidades de la
persona. El reto es, también, implan-
tar la telemedicina como herramienta
para facilitar la comunicacion entre los
pacientes y el SNS vy entre los distintos
profesionales sanitarios, asi como el
control de la cronicidad.

7. RECOGER Y COMPARTIR DATOS.

Debemos seguir avanzando en obser-
var la evolucion de la pandemia por
COVID-19 a traveés de los datos de salud
gue se generan y gue estos sean trans-
parentes. Del mismo modo, se ha visto
como la situacion de pandemia ha pro-
vocado un empeoramiento de la salud
de los pacientes, que necesita monitori-
zarse para disponer de informacion para
la toma de decisiones.

8. ATENDER LAS NECESIDADES
EMOCIONALES DE LOS PACIENTES

A CAUSA DEL IMPACTO DE ESTA
PANDEMIA Y POR EL EMPEORAMIENTO
DEL ESTADO DE SALUD.

Convivir con una enfermedad ya genera
una situacion de vulnerabilidad y un im-
pacto emocional elevado en las perso-
nas, si a ello le sumamos una pandemia
donde no se les ha protegido especial-
mente, la salud mental sufre un agrava-
miento gue repercute inevitablemente
en la gestion de la enfermedad.
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7. LIMITACIONES
DEL ESTUDIO

A lo largo del estudio se debe tener
en cuenta el sesgo del entrevistador
donde el paciente o participante
puede no haber comprendido bien
alguno de los conceptos o preguntas
del cuestionario y haber contestado
una respuesta distinta de lo que
realmente percibia en ese momento.
Para contrarrestar estos posibles
resultados, en el cuestionario se

han definido de manera detallada
los conceptos y el formato de
introduccion de la informacion.

Segun el disefo del estudio, se
debe tener en cuenta el sesgo de
recuerdo o memoria gue puede
presentar el paciente al responder
preguntas referentes a informacion
retrospectiva. En este caso, la
informacioén ha sido recopilada
sobre un corto plazo de tiempo,
por lo que el sesgo queda reducido,
sin olvidar que la pandemia del
COVID-19 ha sido vy sigue siendo
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una etapa importante y critica para
la poblacion con enfermedades o
sintomas cronicos en particular y
para toda la poblacion en general.

Sin menospreciar, que el paciente es
quien ha sufrido los eventos v tiene,
por tanto, un mayor estimulo para el
recuerdo, constituyendo una mejor
calidad de la informacion.

Ademas, se tiene que en cuenta

una limitacion técnica a través de

la plataforma SurveyMonkey, ya

que a través de la configuracion

se reduce la probabilidad de las
posibles duplicidades de respuestas
de los participantes, restringiendo
la respuesta a una sola IP. Sin
embargo, aunque existe el riesgo de
duplicidad, este es muy bajo.

Finalmente, el presente estudio ha
recogido la informacion a partir

de la difusion online por parte de
organizaciones de pacientes a

nivel nacional, y no a través de un
registro de base poblacional, por lo
gue no ha sido posible recoger la
informacion de todos los pacientes
diagnosticados de enfermedades o
sintomas cronicos en Espana.
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ANEXO I:

CUESTIONARIO PARA PACIENTES

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

1. cEres mayor de 16 anos?

O Si O No (fin del cuestionario)

2. Indica el tipo de enfermedad cronica que te han diagnosticado (si tienes mas de 1

indica la que consideres como principal):

O Alzheimer

O Artritis

O Artrosis

O Asma

O Autismo

O Cancer de mama

O Céancer de ovario

O Cancer de pulmon

O Cancer (otros tipos)

O Crohn vy colitis ulcerosa
O Dano Cerebral

O Deficiencia de hierro

O Diabetes

O Enfermedad mental

O Enfermedad rara

O Enfermedad renal

O Enfermedad cardiaca
O Enfermedad hepatica
O Enfermedad neuromuscular
O Enfermedad de la visidn
O EPOC

O Esclerosis multiple

O Espondiloartritis

O Fibromialgia

O Fibrosis quistica

O Hemofilia

O Hidrosadenitis

O Hipertension pulmonar
O Ictus

O Lesion medular

O Lupus

O Migrafa cronica

O Osteoporosis

O Piel de Mariposa

O Psoriasis

O Sindrome de fatiga cronica
O Talasemia

O Uveitis

O Vasculitis

O VIH

O Otras enfermedades respiratorias
O Otras
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3. Ademas de la enfermedad/trastorno que has seleccionado como principal, ¢te han 9. (Tienes reconocido algun grado de discapacidad?

diagnosticado alguna otra enfermedad? O No lo he solicitado
O Lo he solicitado vy estoy pendiente de resolucion
O Si, una O Lo he solicitado y me lo han denegado
O Si, dos 0 mas O Entreel 33y el 64%
O No O Entre el 33y el 64% y baremo de movilidad reducida

O 65% o superior

O 65% o superior y baremo de movilidad reducida
O 75% o superior y baremo de tercera persona

O Andalucia O Nolo sé

O Aragon

O Principado de Asturias
O Islas Baleares

O Canarias INCIDENCIA COVID-19
O Cantabria

O Castilla - La Mancha

4. Indica tu Comunidad Auténoma de residencia:

O Castillay Ledn

O Catalufa

O Ceuta

O Comunidad Valenciana
O Extremadura

O Galicia

O La Rioja

O Comunidad de Madrid
O Melilla

O Regidn de Murcia

O Comunidad Foral de Navarra
O Pais Vasco

10. {Te han diagnosticado la COVID-19 (confirmada por test positivo)?
osi
O No

11. ¢ Te has vacunado contra la COVID-197?
Osi
O Todavia no, pero quiero vacunarme
O No, no quiero vacunarme

UTILIZA'CI()N DE RECURSOS SANITARIOS: AGRAVAMIENTO/RETRASO
DIAGNOSTICO

5. Indica tu fecha de nacimiento:

Y Y
12. Desde el inicio de la pandemia por COVID-19 (febrero 2020), hasta hoy::
6. (Cual es tu sexo? O He experimentado un empeoramiento de mi enfermedad/sintomas habituales
O Mujer O He experimentado nuevos sintomas
O Hombre O Ha mejorado mi estado de salud (pasar a la pregunta 20)

O Mi estado de salud se ha mantenido mas o menos estable (pasar a la pregunta 20)

7. .Con quién vives en este momento?
O Solo/a 13. (Puedes decirnos la fecha aproximada de tu empeoramiento o de la aparicion de
O Acompafiado/a nuevos sintomas?
O Vivo en una residencia o institucion (pasar a la pregunta 11) Introduce la informacion segun el formato MM/AAAA, ejemplo: 04,2020, si los sintomas
aparecieron en abril de 2020

8. iNecesitas ayuda de un familiar o cuidador/a para realizar algunas actividades __/_____(mes/afo)
bésicas de la vida diaria? Actividades basicas de la vida diaria: ducha/bario,

levantarte/acostarte, etc.

O si

O No
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14. L Qué hiciste ante ese empeoramiento o de la aparicion de nuevos sintomas?

O Llamé por teléfono a mi médico y me atendid el mismo dia o en ese momento
(pasar a la pregunta 16)

O Llamé por teléfono y me programaron una consulta telefénica posterior

O Llamé por teléfono y me programaron una consulta presencial posterior

O Acudi al centro sanitario (mi médico/a de atencidn primaria o mi médico/a del
hospital)

O Acudi a urgencias

O Acudi a la farmacia

15. Desde el inicio del empeoramiento o aparicidon de nuevos sintomas hasta que te
atendieron en los servicios sanitarios, {cuanto tiempo paso?

dias

16. (. Te realizaron pruebas diagndsticas como consecuencia de esa consulta?
osi
O No (pasar a la pregunta 18)

17. iCuédnto tiempo pasd desde la consulta con el/la médico/a hasta la realizacion de
la/s prueba/s diagnodsticas?
dias

18. Como resultado, éte han confirmado un nuevo diagndstico?

O Si

O No, pero estoy pendiente de los resultados (pasar a la pregunta 20)
O No (pasar a la pregunta 20)

19. Indica la fecha en la que te confirmaron el nuevo diagndstico:
Introduce la informacion segun el formato DD/MM/AAAA, ejemplo. 18/02,/2021

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO: DISPENSACION Y ADHERENCIAL

20. Respecto al tratamiento de tu/s enfermedad/es crénica/s:

O Recojo mi tratamiento en la farmacia comunitaria

O Recojo o me administran el tratamiento en la farmacia hospitalaria/hospital de dia
(pasar a la pregunta 22)

O Ambas opciones, depende del tratamiento (pasar a la pregunta 23)
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21. Respecto a tu tratamiento farmacoldgico, dénde lo recoges actualmente:
Selecciona mas de una opcion, en el caso de que sea necesario

O En la farmacia de mi barrio

O La farmacia de mi barrio me lo entrega en mi domicilio

O Me lo entregan en mi domicilio voluntarios o una organizacion de pacientes
(pasar a la pregunta 24)

22. Respecto a tu tratamiento farmacologico, donde lo recoges actualmente:
Selecciona mas de una opcion, en el caso de que sea necesario

O En la farmacia del hospital

O La farmacia del hospital me lo entrega en mi domicilio

O Me lo entregan en mi domicilio voluntarios o una organizacion de pacientes
(pasar a la pregunta 26)

23. Respecto a tu tratamiento farmacoldgico, dénde lo recoges actualmente:
Selecciona mas de una opcion, en el caso de que sea necesario

O En la farmacia de mi barrio

O En la farmacia del hospital

O La farmacia de mi barrio me lo entrega en mi domicilio

O La farmacia del hospital me lo entrega en mi domicilio

O Me lo entregan en mi domicilio voluntarios o una organizacion de pacientes

24. Durante el 2021, indica cuél/es ha/n sido la/s dificultad/es que se ha/n presentado
para poder conseguir el tratamiento farmacoldgico:

Selecciona mas de una opcion, en el caso de que sea necesario

O No he presentado ninguna dificultad

O Caducidad de la receta electrdnica

O No disponer de receta ordinaria

O El tratamiento estaba agotado en farmacias

O No pude conseguir mi tratamiento habitual, pero me han dado un tratamiento
alternativo

O No puedo costearme el tratamiento

O Debido a problemas fisicos no puedo trasladarme a la farmacia

O No voy a la farmacia por miedo al contagio

O Otras

25. Durante los meses de pandemia por COVID-19 correspondientes al afo 2021
Selecciona una opcion por fila

NUNCA A VECES MUCHAS VECES SIEMPRE

Olvido tomar
la medicacion

He decidido no tomar
la medicacion

Me he quedado
sin medicacidon

He tomado medicacion
de otra persona

(pasar a la pregunta 27)
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TRATAMIENTO ASISTENCIAL ESTADO DE SALUD
26. Respecto al tratamiento ambulatorio/hospitalario en el centro sanitario durante el A continuacion, se pregunta sobre diversos aspectos relacionados con tu calidad de
2021, ihas presentado algunas de las siguientes situaciones? vida y estado de salud. Debes responder en relacion a como te sientes HOY:
Selecciona mas de una opcion, en el caso de que sea necesario
O Mi tratamiento ambulatorio/hospitalario ha seguido con normalidad 30. MOVILIDAD:
O Las visitas domiciliarias del profesional gue me administra el tratamiento son todavia O No tengo problemas para caminar
espaciadas O Tengo problemas leves para caminar
O Me han pospuesto el tratamiento ambulatorio/hospitalario O Tengo problemas moderados para caminar
O Me han espaciado las citas del tratamiento ambulatorio/hospitalario para no asistir O Tengo problemas graves para caminar
con tanta frecuencia al centro sanitario O No puedo caminar
O Me trata un profesional en el domicilio
O Ninguna de las anteriores 31. AUTO-CUIDADO:

O No tengo problemas para lavarme o vestirme
O Tengo problemas leves para lavarme o vestirme

27. Durante el 2021, écdmo se han realizado las consultas sanitarias que tenia O Tengo problemas moderados para lavarme o vestirme

programadas? O Tengo problemas graves para lavarme o vestirme

O No tenia consultas previstas hasta la actualidad (pasar a la pregunta 29) O No puedo lavarme o vestirme

O Las consultas han sido realizadas con normalidad, de forma presencial (pasar a la

pregunta 29) 32. ACTIVIDADES COTIDIANAS:

O Todas las consultas se han realizado por teléfono o Internet Ejemplo. trabajar, estudiar, hacer las tareas domeésticas, actividades familiares o
O Algunas consultas se han realizado de forma presencial y otras por teléfono o actividades durante el tiempo libre

Internet O No tengo problemas para realizar mis actividades cotidianas

O Por miedo al contagio no he asistido a la consulta y/o he solicitado posponerla O Tengo problemas leves para realizar mis actividades cotidianas

(pasar a la pregunta 29) O Tengo problemas moderados para realizar mis actividades cotidianas

O Tengo problemas graves para realizar mis actividades cotidianas
O No puedo realizar mis actividades cotidianas
28. (Como describirias tu grado de satisfaccidon con la atencidn sanitaria recibida por

teléfono o internet? 33. DOLOR/MALESTAR:
Desliza para indicar tu nivel de satisfaccion, siendo 1: Muy insatisfecho/a y 4: Muy O No tengo dolor ni malestar
satisfecho/a O Tengo dolor o malestar leve
O Tengo dolor o malestar moderado
@ @ @ @ O Tengo dolor o malestar fuerte
O Tengo dolor o malestar extremo
29. A lo largo del afio 2021, écomo se han realizado las pruebas o intervenciones 34. ANSIEDAD/DEPRESION:
programadas? O No estoy ansioso ni deprimido
Selecciona mas de una opcion, en el caso de que sea necesario O Estoy levemente ansioso o deprimido
O No tenia pruebas o intervenciones previstas O Estoy moderadamente ansioso o deprimido
O La/s prueba/s ha/n sido realizada/s con normalidad O Estoy muy ansioso o deprimido
O La/s intervencion/es ha/n sido realizada/s con normalidad O Estoy extremadamente ansioso o deprimido
O Tenia pruebas programadas, pero no he asistido por miedo al contagio
O He solicitado posponer la/s prueba/s por miedo al contagio 35. c.Cémo describirias tu salud HOY?
O Tenia una intervencién o intervenciones programada/s, pero la/s he aplazado por Desliza para indicar tu estado de salud, siendo O. La peor salud que puedas imaginar y
miedo al contagio 100: La mejor salud que puedas imaginar

o 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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ANEXOIl:
36. (.COmo describirias tu grado de satisfaccion general con la atencidn sanitaria PONDERACION DE LA MUESTRA

recibida durante el 20217
Desliza para indicar tu nivel de satisfaccion, siendo 1: Muy insatisfecho/a y 4: Muy

satisfecho/a
1. Muy msatiSfeCho/a 2. msatiSfeCho/a 3. SatiSfeCho/a 4. Muy satisfecho/a Tabla 10_ Ponderacién de la muestra segtin las enfermedades o sintomas crénicos diagnosticados
Enfermedad o -
trastorno crénico Tedrico Real
» Artritis 73 16
REHABILITACION Artrosis 520 5
Asma 13,9 6
Céancer de mama 1,8
37. (Eres miembro (socio y/o voluntario) de alguna organizacion de pacientes? Céncer (otros tipos) 32 4
osi Crohn y colitis ulcerosa 2,3 112
O No Dafio Cerebral 2,7 3
Deficiencia de Hierro 46,3 1
38. Debido a tu/s enfermedad/es cronica/s, ésueles realizar alguna terapia/s o Disbetos 232 8
servicio/s de rehabilitacion?
Ejemplos: Fisioterapia, Psicologia, Enfermeria, Terapia Ocupacional, Logopedia, etc. Enfermedad mental 460 1
O S (,oasara /3 pregum‘a 47) Enfermedad rara 19,0 30
O Si, aunque actualmente no Enfermedad renal 9.3 8
O No (fin del cuestionario) Enfermedad cardiaca 77,2 7
Enfermedad hepatica 2,9 3
39. (Desde cudndo (mes/afio) no realizas terapia/s o servicio/s de rehabilitacion? Enfermedad neuromuscular 0.4 2
Introqluce la iﬁprmacio’n se'glL'm el formato MM/AAAA, ejemplo: 04/2020, si no realizas Enfermedad de la vision 6.4 ]
terapias/servicios de rehabilitacion desde abril de 2020 EPoC 5.0 s
o /— (mes/aﬁo) Esclerosis multiple 0,3 54
Espondiloartritis 1,6 7
Fibromialgia 7] 24
Fibrosis quistica 0,0 7
Hidrosadenitis 0,2 1
EL CUESTIONARIO HA TERMINADO. ) Hipertension pulmonar 0.0 7
iMUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION! Lupus 07 20
Migrafa cronica 25,3 5
Osteoporosis m
Psoriasis 8,0 7
Sindrome de fatiga crénica 0,3 23
Uveitis 0,5 1
Vasculitis 0,0 2
VIH 1,0 3
Otras enfermedades respiratorias 7,0 7
Otras 61,0 61
TOTAL 473 473
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Tabla 11_ Ponderacién de la muestra segtin la Comunidad Auténoma de residencia

Comunidad Auténoma Tedrico Real
Andalucia 85 72
Aragdn 13 22
Asturias n 15
Islas Baleares n 7
Canarias 22 30
Cantabria 5 4
Castilla - La Mancha 21 27
Castillay Ledn 25 37
Catalufa 77 41
Ceuta 1 o]
Extremadura n 4
Galicia 27 28
La Rioja 3 3
Melilla 1 1
Comunidad de Madrid 67 101
Regidén de Murcia 15 9
Navarra 7 13
Pais Vasco 22 14
Comunidad Valenciana 50 45
TOTAL 473 473

Tabla 12_ Ponderacidon de la muestra segtin el sexo

Sexo Tedrico Real
Mujer 260 391
Hombre 213 82

TOTAL 473 473
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