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1.INTRODUCCION

La pandemia por la Covid-19 ha
sacudido al Sistema Sanitario y

social como nunca antes hubiéramos
imaginado. Un Sistema gque va requeria
de una transformacion profunda se ha
visto tocado, pero no hundido, gracias
al liderazgo de muchos profesionales
sanitarios y gestores.

Este punto de inflexion que estamos
viviendo debe ser aprovechado para
redefinir el modelo de atencidn de los
servicios sanitarios y sociales publicos,
frecuentado en mayor medida por las
personas con enfermedad cronica o
sintomas cronificados.

Esta redefinicion pasa por conocer
previamente como los pacientes hemos
vivido y convivido con la situacion

de salud durante el confinamiento,
como colectivo vulnerable que somos.
Debemos aprender de la situacion para
poder concretar las mejoras necesarias
gue nos permitan estar preparados ante
posibles nuevas oleadas de coronavirus.

La Plataforma de Organizaciones
de Pacientes (POP) es una entidad
sin animo de lucro que agrupa a

27 organizaciones nacionales que
representan, a su vez, a mas de
1.300 asociaciones autondmicas y
provinciales. Con mas de 580.000
socios, 10.300 trabajadores y 70.600
voluntarios sumamos experiencias,
esfuerzo vy trabajo para elevar la voz
de las personas con enfermedades
cronicas y defender sus derechos.

Queremos contribuir al conocimiento
de la situacion desde la perspectiva
de los propios pacientes vy, para ello,
presentamos este informe de resultados
del Estudio del impacto de Covid-19
en las personas con enfermedad
crénica, siguiendo nuestra estrategia
de aumentar el conocimiento sobre
las enfermedades crénicas y sintomas
cronificados, hemos trabajado durante
estas semanas en un estudio que

nos permita medir el impacto que la
COVID ha tenido en las personas que
representamos.

Este estudio, que estara en marcha
hasta diciembre de 2020, pretende
analizar diferentes dreas que se han
visto afectadas: la atencion sanitaria
y sociosanitaria, el ambito laboral y la
salud mental.

Realizaremos diferentes oleadas

de este estudio para ir midiendo el
impacto a medida que avanzamos

en el conocimiento y gestion de la
pandemia. Estos datos nos permitiran
realizar propuestas que permitan paliar
o mejorar la situacion de vulnerabilidad
de las personas gque mas riesgo tienen
en esta situacion: los pacientes.

Y cuando mencionamos pacientes nos
referimos a mayores, jovenes, adultos

y nifos, familiares y cuidadores, todos
aquellos que se han visto afectados por
la Covid-19 directa o indirectamente
por su situacion de vulnerabilidad

y la situacion del sistema sanitario,
sociosanitario, social, laboral, educativo
Yy por supuesto economico.
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2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVO PRINCIPAL
Comprender como la situacion de
confinamiento y el paron de la asistencia
sanitaria en estos primeros meses
provocada por la pandemia de la
Covid-19 ha impactado en las personas
con enfermedad cronica o sintomas
cronificados para concretar propuestas
de mejora de la atencidn sanitaria publica.

2.2. OBJETIVOS SECUNDARIOS

= Describir el perfil sociodemografico
y clinico de estas personas mas
vulnerables.

= Conocer el uso de los recursos
sanitarios durante el confinamiento.

= Capturar las dificultades en la obtencion
de tratamiento v la adherencia del
paciente al mismo.

= Conocer el papel de las organizaciones
de paciente en el apoyo y seguimiento
de los pacientes.

= Conocer la percepcion del paciente
sobre el cambio en su estado de salud
v la gestion de su enfermedad durante
el confinamiento.

= Describir gué informacion ha tenido
el paciente para proteger su salud y
recibir atencion sanitaria.

= Conocer el impacto social del
confinamiento.

= Conocer el impacto laboral y
econdmico de la situacion provocada
por el Estado de alarma.

= Profundizar sobre el impacto emocional
gue la situacion de confinamiento ha
provocado.
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/ Estudio del impacto de Covid-19 en las personas con enfermedad o trastorno crénico

diagnostico de enfermedad o sintoma
cronico residentes en Espafa, durante el
periodo de estudio entre el 29 de abril
de 2020 vy el 21 de junio 2020.

3.1. DISENO El dmbito del estudio se ha delimitado

a un conjunto de enfermedades o
sintomas crénicos especialmente
representativos de la POP que se
mencionan a continuacion:

3. METODOLOGIA

Se ha llevado a cabo un estudio
epidemioldgico observacional
transversal en personas con al menos un

Tabla 1_ Enfermedades o sintomas crénicos representativos de la Plataforma de
Organizacién de Pacientes

Enfermedad o trastorno crénico

Alzheimer Esclerosis multiple
Artritis Espondiloartritis
Artrosis Fibromialgia

Asma Fibrosis quistica
Autismo Hemofilia
Cancer de mama Hidrosadenitis

Cancer de ovario Hipertensién pulmonar

Cancer de pulmon Ictus

Cancer (otros tipos) Lesion medular

Crohn y colitis ulcerosa Lupus
Dafo Cerebral Migrafa crdnica
Diabetes Osteoporosis

Enfermedad mental Piel de Mariposa

Enfermedad rara Psoriasis

Enfermedad renal Sindrome de fatiga crdnica

Enfermedad cardiaca Uveitis

Enfermedad hepatica VIH

Enfermedad neuromuscular Problemas de salud mental

Otras enfermedades
respiratorias

Enfermedad de la visidon

EPOC

3.2. CUESTIONARIO

La recopilacion de la informacion se
realizd a partir de un cuestionario
online estructurado, codificado vy
autocompletado con preguntas
cerradas. Las preguntas se clasificaron
en diversas dimensiones de estudio,
tales como: perfil sociodemogréafico,
atencion sanitaria recibida, impacto
laboral y econdmico e impacto
emocional.

El cuestionario (ver anexo) fue definido
y validado a través del Comité Técnico
de la POP formado por profesionales
de ocho organizaciones de pacientes
integradas en la POP.

Una vez finalizada la construccion

del cuestionario, fue sometido de
manera previa al inicio del estudio a
un pre-test o prueba piloto con un
numero determinado de participantes,
para adaptar las preguntas segun la
comprension del paciente.

La difusion del cuestionario se realizd a
través de los canales de comunicacion,
web, newsletter vy redes sociales de la
POP.

La participacion fue totalmente
voluntaria y anonima a traveés

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

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

Plataforma de Organizaciones de Pacientes /

datos y garantia de derechos digitales.
El cuestionario tenia una duracion de
complementacion de aproximadamente
15 minutos.

3.3. TAMANO MUESTRAL

El tamafno muestral se calculd en
funcion del objetivo principal del
estudio, para obtener informacion sobre
el impacto que Covid-19 estd generando
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 afio 20191 para observar las
diferentes dimensiones, el tamafo de
la muestra se estimd de acuerdo con el
supuesto de maxima indeterminacion
para una poblacién desconocida,

lo gue maximiza la varianza de la
proporcion y proporciona un criterio
mas conservador. Solo los cuestionarios
completados al 100% fueron
seleccionados para el analisis.

Finalmente, se obtuvo un tamafo
muestral de 529 participantes, que
permite detectar las caracteristicas
presentes en el 50% de la poblacion
estudiada, con una confianza del 95%
Yy una precision de + 4,26 unidades
porcentuales, respectivamente, para un
contraste bilateral.
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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 cronico de estudio como
diagndstico principal, comunidad
autonoma de residencia y sexo.Para

la obtencion de los factores de ajuste

0 pesos de manera individual, se
estimaron de la siguiente manera:

1. Enfermedad o sintoma cronificado
de estudio en la poblacién
espainola®®: |a prevalencia de cada
patologia a estudio fue determinada
a través de fuentes bibliograficas
especificas de datos epidemiologicos
a nivel nacional y se infirid la
presencia de dichas patologias

en el conjunto de dicho colectivo
gue padecen las enfermedades o
sintomas cronicos.

2. Comunidad auténoma de
residencia: se supuso que la
distribucion de pacientes con
enfermedades o sintomas crénicos
por comunidad autéonoma es similar
a como se distribuye la poblacion
general por dichas comunidades.

El porcentaje de poblaciéon por
comunidad auténoma se obtuvo
a partir de las cifras oficiales de

/ Informe de resultados: Estudio mujer, discapacidad y enfermedad crdénica

las bases de datos de poblacion
resultantes de la revision del Padrdn
Municipal del afno 2019 del Instituto
Nacional de Estadistica (INE)™.

3. Sexo: el porcentaje de poblacion
con patologias cronicas por sexo
se obtuvo a través de los datos
reportados en la Encuesta de salud
del ano 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 y la variable
resultante se incluyd de manera previa
a la realizacion del analisis estadistico.
Una vez activada la ponderacion en

el software estadistico se procedid al
analisis.

El resultado es una muestra
razonablemente bien ajustada a

los parametros de la poblacion de
referencia en las variables indicadas vy
en cualquier otras gque correlacionen
con estas en el conjunto de la muestra
(ver tablas en anexo).

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 resultados solo se han
mostrado las relaciones estadisticamente
significativas indicando la significacion
y el resultado de la prueba aplicada, 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 “Statistical
Package for the Social Sciences” (SPSS,
version 25.0) para Windows. A partir de
estos resultados, se ha procedido a la
creacion de tablas vy figuras que facilitan
la interpretacion de los diferentes datos
gue se presentan a continuacion.

Plataforma de pacientes /
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4. RESULTADOS

4.1. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO
DE LOS PARTICIPANTES

Tabla 2_ Distribucion de la muestra por tipo de enfermedad o sintoma cronificado

principal diagnosticado

ENFERMEDAD O
TRASTORNO CRONICO

%

Artritis 0,9%
Artrosis 1,4%
Asma 2,6%
Cancer de mama 0,5%
Cancer (otros tipos) 1,1%
Crohn y colitis ulcerosa 0,5%
Dafo Cerebral 0,7%
Diabetes 6,8%
Enfermedad mental 9,5%
Enfermedad rara 5,7%
Enfermedad renal 2,8%
Enfermedad cardiaca 30,4%
Enfermedad hepatica 1,3%
Enfermedad neuromuscular 0,1%
Enfermedad de la vision 0,5%
EPOC 6,1%
Esclerosis multiple 0,1%
Espondiloartritis 0,4%
Fibromialgia 1,3%
Ictus 0,4%
Lesion medular 0,2%
Lupus 0,1%
Migraia cronica 5,3%
Osteoporosis 2,0%
Piel de Mariposa 3,9%
Psoriasis 1,6%
Sindrome de fatiga cronica 2,3%
Uveitis 0,9%
VIH 0,1%
Otras enfermedades respiratorias 0,2%
Otras 0,2%
TOTAL DE LA MUESTRA 100 %

En la columna de la izquierda figura

la enfermedad o sintoma cronificado
que los propios pacientes consideran
como principal. En la columna de la
derecha figura el valor porcentual de la
informacion recogida.

Los enfermedad o sintoma
cronificado con mayor porcentaje de
los participantes corresponde a la
enfermedad cardiaca (30,4%), artrosis
(M, 4%), problemas de salud mental

Plataforma de Organizaciones de Pacientes / 13

(9,5%), diabetes (6,8%) y enfermedad
pulmonar obstructiva cronica - EPOC
(6,1%). En el resto de patologias el
porcentaje es inferior al 6%.

Cuando se le pregunto al paciente si
presentaba otras patologias crdnicas,

el 76,9% de los pacientes encuestados
reportaron que ademas de la
enfermedad o sintoma cronico principal,
contaban con el diagndstico de otra u
otras patologias cronicas.

Figura 1_ Distribucién de la muestra segtin la Comunidad Auténoma de residencia
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En lo relativo a las Comunidades
Autdonomas del Estado espanol en las
gue residen las personas encuestadas,
como se muestra en la figura 1,
aproximadamente el 56% de la muestra
estudiada, corresponde a la Comunidad
de Madrid, Andalucia y Comunidad
Valenciana con un porcentaje de
21,2%,18,5% vy 16,2% respectivamente.

/ Estudio del impacto de Covid-19 en las personas con enfermedad o trastorno crénico

En cuarto y quinto lugar, le siguen las
comunidades de Cataluna (14,6%) y Pais
Vasco (10,9%), siendo la participacion
restante inferior al 4,0%. En dltimo
lugar, se observa la no participacion

de residentes de las comunidades
auténomas de La Rioja, Ceuta y Melilla.

Tabla 3_ Estadisticos descriptivos de la edad del paciente en afios

ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS MUJER HOMBRE TOTAL
Valor medio 46,1 56,9 51,5
Desviacion estandar 14,53 13,67 15,10
Valor minimo 21 20 20
Percentil inferior (25%) 33,4 44,8 40,8
Mediana (50%) 46,4 57,4 52,0
Percentil superior (75%) 54,7 68,7 63,4
Valor maximo 72 80 80

t =-9,296, IC: -13,12] - (-8,544); p = 0,000

La media de la edad de todos los
participantes del presente estudio

fue de 51,5 afos, con una desviacion
estandar de 15,10. La persona que
presenta la menor edad de la muestra,
corresponde a la cifra de 20 aflos vy la
mayor a 80 afos. Al estratificarlo por

sexo, se obtuvo que el valor medio de
los hombres participantes (56,9 afos)
era superior al de las mujeres (46,1%) en
aproximadamente diez puntos y que el
intervalo de edad de participacion era
mas amplio en la poblacion masculina.
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Figura 2_ Distribucién de la muestra por sexo

Al ponderar la
muestra por el valor

. Hombre

. Mujer

de la poblacion de
referencia, los resultados
son equilibrados,
representando el sexo
femenino el 50,2% vy el
sexo masculino el 49,8%
de la muestra estudiada.

Figura 3_ Distribucion de la muestra segtin la composicién del hogar
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Figura 4_ Numero de personas que conforman la unidad

familiar
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En cuanto a la composicion del hogar,
en la figura 3 se observa que en total
el 86,5% de los participantes viven
acompafados, frente al 11,8% de las
personas que residen solas en el hogar.
Solo el 1,7% de la muestra reside en una
residencia o institucion.

Al desagregar por la variable sexo,

se observa dentro del porcentaje

de los participantes que residen sin
compania en el hogar, que tres de
cada cuatro son mujeres y que el
porcentaje de hombres que viven en el
hogar acompanados (52,4%) es mayor
respecto al de mujeres. Por otro lado,

/ Estudio del impacto de Covid-19 en las personas con enfermedad o trastorno crénico

los participantes que seleccionaron

gue residian en ese momento en

una residencia o institucion fueron
exclusivamente hombres.

Por lo tanto, la mayoria de la muestra
vive acompafada como minimo con una
persona. Tal y como se observa en la
figura 4, aproximadamente la mitad de
la muestra (49,7%) que ha seleccionado
que reside acompanado/a en el hogar,
indica que su unidad familiar consta de
dos miembros, mientras que uno de
cada tres participantes indica que la
unidad familiar esta formada por tres
personas (271%).

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

actividades basicas de la vida diaria

100%

M Hombre

90%

83,1%

B Mujer

80%
70%

M Total

60%

58,9%

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

41,1%

Si No

Aproximadamente uno de cada cuatro personas necesita ayuda de un familiar o
cuidador informal para poder realizar algunas actividades basicas de la vida diaria que
contemplan la higiene personal, alimentacién, movilidad, supervision y/o administracion
de tratamientos o acompafamiento a los servicios de salud, entre otros. Se observa
que los hombres (83,1%) necesitan con mayor frecuencia que las mujeres (41,1%) la

ayuda de un/a cuidador/a informal.
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Figura 6_ Participacién en una organizacion de pacientes

Al analizar el porcentaje de
participacion de la muestra

en una organizacion de
pacientes, se ha observado
que aproximadamente uno
de cada dos participantes
(49,6%) es miembro (socio
y/o voluntario) de una
organizacion de pacientes.

Figura 7_ Reconocimiento del grado discapacidad

No lo he solicitado

Entre el 33% y el 64%

Lo he solicitado y me lo han denegado

65% o superior

Entre 33%-64% y baremo de movilidad reducida

Lo he solicitado y estoy pendiente de resolucién

65% o sup. y baremo de movilidad reducida

No lo sé

75% o sup. y baremo de tercera persona

B Mujer
M Hombre
M Total

100%

40% 60% 80% 100%

Pearson x? = 105,871; p=0,000



Del total de personas que han
participado en este estudio, el 35,3%
tiene reconocido legalmente un
grado de discapacidad, aungque

el 3,4% lo ha solicitado, pero no
tenian resolucion en el momento

de responder el cuestionario. Por lo
tanto, aproximadamente el 39% de los
pacientes tienen reconocido el grado
de discapacidad o estan en proceso de
resolucion.

En cambio, el 43,1% de los participantes
no lo ha solicitado adn y a uno de cada
seis pacientes le ha sido denegado.

Por lo tanto, aproximadamente el 59%

4.2 ATENCION SANITARIA RECIBIDA

/ Estudio del impacto de Covid-19 en las personas con enfermedad o trastorno crénico

de los participantes encuestados no
disponen del reconocimiento del grado
de discapacidad, mientras que un 2% no
es consciente de su situacion actual.

Si se observa por sexo, se ve muy
desfavorecida la mujer respecto

al reconocimiento del grado de
discapacidad respecto al sexo
masculino, siendo mas de tres de cada
cinco hombres los que han conseguido
el reconocimiento, frente a una de cada
cinco mujeres. Sumandole ademas a
este hecho, que al 91,6% de las mujeres
gue han solicitado el reconocimiento
del grado de discapacidad le ha sido
denegada la solicitud.

Figura 8_ Realizacién de la prueba diagnéstica de Covid-19

M No

M Prueba COVID-19 positiva
M Prueba COVID-19 negativa

Figura 9_ Ingreso hospitalario por sospecha o confirmacién

de infeccién por Covid-19
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Tabla 4_ Estadisticos descriptivos del niimero total de dias de ingreso por sospecha o
confirmacién de infeccién por Covid-19

ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS DiAS
Valor medio 6,1
Desviacion estandar 2,83
Valor minimo 0
Mediana (50%) 5,7
Valor maximo 14

De todos los participantes encuestados que han presentado sintomas de sospecha por
Covid-19 (71,7%), sélo al 8,4% le han realizado la prueba diagndstica para detectar

la presencia de enfermedad por infecciéon del coronavirus SARS-CoV-2 v un 0,9% ha
sido finalmente ingresado en un centro hospitalario, con una estancia promedio cercana

a una semana (6,1 dias).

Figura 10_ Distribuciéon de la muestra segun el lugar de
recogida de su tratamiento administrado previo

al estado de alarma

B Recojo o me administran el

tratamiento en la farmacia

hospitalaria/hospital de dia
B Ambas opciones, depende del

tratamiento

[ Recojo el tratamiento en la

farmacia comunitaria

Cuando se le pregunto a la muestra dénde recogia su tratamiento tenia prescrito antes
del estado de alarma, aproximadamente dos de cada tres personas (67,1%) lo hacia

en la farmacia comunitaria, el 8,9% le administraban o dispensaban el tratamiento en

la farmacia hospitalaria y/o hospital de dia y una de cada cuatro personas tenia que

utilizar ambas opciones.
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Figura 11_ Situaciones presentadas respecto al tratamiento comunitario desde la situaciéon de Covid-19

No he presentado
ninguna situacion

He tenido que acudir al hospital
para recoger el tratamiento

He tenido problemas
para conseguir la medicacién

Recibo la medicacién en el domicilio
a través de la farmacia

Recibo la medicacién en el domicilio
a través de los farmacéuticos del hospital

Recibo la medicacién en el domicilio a través de
una organizacion de pacientes o voluntarios

Respecto al tratamiento suministrado,
tal y como se observa en la figura 11,

el 30,7% de los pacientes presentaron
diferentes problematicas y situaciones
para poder conseguir la medicacion
durante el estado de alarma, como
tener que acudir al hospital para
recoger el tratamiento (12,8%),
obligandolos a un riesgo de exposicion
innecesario. Por otra parte, el 74% de la
muestra estudiada presentd problemas
importantes para poder conseguir la
medicacion y el 7,2% pudo recibir el
tratamiento en el domicilio a través

del propio personal de la farmacia
comunitaria y el 3,3% de la farmacia
hospitalaria.

Tal y como se muestra en la figura 12, las
dificultades presentadas fueron diversas
en el 79,3% de los pacientes que
presentaron alguna dificultad durante

el estado de alarma. Uno de cada 10
participantes que han presentado
alguna de las situaciones comentadas
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anteriormente (9,3%) no acuden a

la farmacia por temor al contagio, a
un 8,9% de los pacientes les ha sido
imposible obtener el tratamiento
financiado por el sistema sanitario de
salud, porgue el centro de atencion
primaria no le ha podido renovar la
caducidad de la receta electronica
(7.3%) y/o por no disponer de receta
ordinaria (1,6%). En cambio, el 3,4%
ha tenido algun problema especifico
para poder obtener el tratamiento

en la propia farmacia, encontrando
algunas situaciones como tener que
abandonar el establecimiento con un
tratamiento alternativo por no disponer
en stock el tratamiento especifico del
paciente (1,9%) e incluso no poderlo
obtener porgue estuviera agotado
(1,5%). Por ultimo, no se debe ignorar
las limitaciones fisicas que presentan
algunas personas, las cuales, les

han impedido poder trasladarse a la
farmacia para conseguir el tratamiento
(4,3%).

Figura 12_ Dificultades presentadas para conseguir el tratamiento comunitario durante el estado de Figura 13_ Situaciones presentadas respecto al tratamiento ambulatorio y/o hospitalario desde la
alarma situacion de Covid-19

53,4% El tratamiento ambulatorio/hospitalario
ha seguido con normalidad

|

Otras dificultades 47,5%

No he presentado ninguna dificultad No he presentado

ninguna situacion 21,3%

Miedo de contagio

Me han pospuesto el tratamiento

ambulatorio y/o hospitalario 0,4%

—

Caducidad receta electrénica

Debido a problemas fisicos Me han espaciado las visitas domiciliarias del

no puedo trasladarme a la farmacia profesional que me administra el tratamiento _ 8,2%
Me han facilitado un tratamiento alternativo 1,9% Me han' ca_\ncelado el trat_ami_epto asiste_ncial/ - 4.49
terapéutico en la organizacion de pacientes v4%
No disponer de receta ordinaria 1,6% . . ) . .
P erece Me han espaciado las citas de tratamiento hospitalario
) para no asistir con tanta frecuencia al centro sanitario - 4,1%
Agotado en farmacias 1,5%
Me trata un profesional
No puedo costearme el tratamiento 0,0% en el domicilio . 2,5%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% Me han pospuesto el tratamiento asistencial/
terapéutico en la organizacion de pacientes F 1,6%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%
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Respecto a las situaciones que se han domiciliarias por parte el profesional

tenido que encontrar los pacientes que sanitario (8,2%) o citas en el propio

recibian el tratamiento ambulatorio y/o centro hospitalario (4,1%).

hospitalario previo a la situacion del

estado de alarma, solo en el 47,5% ha Respecto al tratamiento asistencial que

podido continuar el tratamiento en los reciben las personas incluidas en este Figura 16_ Aplazamiento de alguna consulta, prueba o intervencién programada antes del
centros ambulatorios y hospitalarios estudio, por parte de organizaciones estado de alarma

con normalidad, en cambio, el 31,20% de pacientes, en el 4,4% de los casos

se ha visto sometido ante alguna se tuvo que cancelar el tratamiento

situacion, como el aplazamiento (10,4%) asistencial/terapéutico v se pospuso en

vy cancelacion del tratamiento (4,4%), asi un 1,6% de los participantes. Consulta/s hospitalaria/s 31,6%

COMO Una mayor separacion de visitas .
No aplazamiento

Una prueba/s complementarias
o diagnosticas

Figura 14_ Cancelacién de consultas programadas previas a la crisis durante el estado de alarma Consulta/s de atencion primaria

He pedido posponer la consulta
por miedo al contagio

e e oD | —— 1.5 onstofs o et hospita o
=0 onsulta/s en el hospital de dia
No cancelacion consite 1 1% e pedico pospene o pruete
’ por miedo al contagio
Cancelacion consulta de atencion primaria _ 19,3% Una cirugia o cirugias
He pedido posponer la cirugia 0.5%
Cancelacidén consulta en el hospital de dia F 3,4% por miedo al contagio ’

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 0% >% 10% 1% 20% 2% 30% 35%

Figura 17_ Lugar de realizacion de las pruebas

Figura 15_ Seguimiento asistencial tras la cancelaciéon de consultas programadas previas a la crisis . X P
complementarias o diagnésticas aplazadas

durante el estado de alarma

Teléfono 54,3% M En el centro de salud o

) ] ] ) ] ) atencioén primaria

Lo realizaran cuando finalice el confinamiento B sc las realizaran cuando
termine el confinamiento

¥ El profesional ha acudido

al domicilio

Correo electronico
Remoto (Teleasistencia)

El profesional ha acudido al domicilio

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




En cuanto a la cancelacion y
aplazamiento de consultas que habian

sido programadas de manera previa a la
crisis por Covid-19, hasta al 69% de los

participantes le cancelaron diversas

consultas, entre las que se encontraban

las consultas hospitalarias (46,3%), las

del hospital de dia (3,4%) vy de atencion

primaria (19,3%).

Tal y como muestra la figura 14, al
25,3% de los encuestados a los que
les fueron canceladas las consultas,
se las realizaran una vez finalizado

el confinamiento, en cambio, en

el porcentaje restante (74,7%) el
seguimiento asistencial fue realizado
la mayor parte por teléfono (54,3%),
correo electrénico (16,1%) o a través
de teleasistencia (2,5%). Solo en

el 1,8% de los casos el profesional
sanitario se trasladé al domicilio del
paciente.

Por otro lado, el 66,5% de los
encuestados se han encontrado sus
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consultas, pruebas o intervenciones
programadas antes de la crisis por
Covid-19 aplazadas hasta nuevo aviso,
correspondiendo el mayor porcentaje
(37,0%) a las consultas e intervenciones
programadas en los centros
hospitalarios v el 9,8% en atencion
primaria. Por miedo al contagio, el 10%
de los participantes tomo la decisién
de solicitar aplazar la consulta

(7.0%), prueba diagnostica (2,5%) o
intervencion quirudrgica (0,5%).

Por ultimo, de todos los encuestados

a los que se le aplazd una prueba o
diversas pruebas diagndsticas, solo en
el 2,4% de los casos se pudieron realizar
finalmente en el centro de atencion
primaria, en el resto se aplazaron

hasta nuevo aviso y ningun profesional
sanitario se traslado al domicilio del
paciente para adelantar los resultados
de las pruebas diagndsticas.

Figura 18_ Decision por parte del paciente cuando ha presentado sintomas debido a su enfermedad o
sintoma cronificado durante la situacién de Covid-19

Me comunico con el profesional sanitario de atencidén
primaria/especialista de manera telemética

No he presentado sintomas por mi/s
enfermedad/es o trastorno/s crénico/s

Intento aguantar todo lo que puedo y no voy al
centro sanitario porque veo dificil que me atiendan

Intento aguantar todo lo que puedo y no voy al
centro sanitario por miedo al contagio

Acudo a la farmacia

Acudo al servicio
de urgencias

Consulta en una organizacion
de pacientes

0%

0,9

M 33,6%

%

T

32,6%

15,8%

7,0%

5,4%

4,8%

5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

40%

Debido a la situacién de emergencia
ocasionada por Covid-19, el seguimiento
asistencial no urgente quedo
practicamente paralizado. Ante esta
situacion el paciente tuvo que decidir
como actuar si presentaba sintomas
importantes causados por su patologia
o patologias de base.

Del 100% de los pacientes que han
participado en el estudio, el 67,5%
ha presentado sintomas durante el
estado de alarma originados por su
enfermedad o sintoma crénico. Solo
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uno de cada tres participantes (33,6%)
pudo comunicarse con el profesional
sanitario de manera telematica
(teléfono, correo electrdnico, etc.),
mientras que el 22,8% intento aguantar
todo lo que pudo para no tener que
acudir al centro sanitario por miedo
al contagio (7,0%) o porque pensaban
que nos lo iban a poder atender
(15,8%). En cambio, un 10,4% decide
por sus propios medios desplazarse

al servicio de urgencias (4,8%) y/o al
establecimiento farmacéutico (5,4%).

Figura 19_ Adherencia al tratamiento durante el estado de alarma

Siempre

Muchas veces

TOTAL

A veces

Nunca

Siempre

Muchas veces

HOMBRE

A veces

Nunca

Siempre

Muchas veces

MUJER

A veces

Nunca

0% 10% 20% 30%

100%

40% 50% 60% 70% 80% 90%

[ Me he quedado sin medicacién M He decidido no tomar la medicacion B Olvidé tomar la medicacion

Olvido tomar la medicacion Pearson x?> = 49,219; p=0,000

He decidido no tomar la medicacion Pearson y? = 8,111, p=0,044
Me he quedado sin medicacion Pearson y? =12,092; p=0,007
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Figura 20_ Percepcion de la salud en general

M Total
Buena M Hombre
B Mujer
Regular
Muy buena
Durante el estado de alarma, cerca del Ademas, fueron las Unicas, de entre las Mala
25% de los encuestados olvidaba a personas encuestadas, que tomaron
veces tomar la medicacién y el 1,5% la decision de no tomar el tratamiento
de los pacientes siempre o a veces durante el estado de alarma y un mayor Excelente 100%
(6,7%) se llegd a quedar sin medicacion porcentaje siempre se quedaba sin
durante la crisis por Covid-19. medicacion (87,5%) en comparacion con No lo sé 100%
Al relacionar por la variable sexo, las el sexo masculino (12,5%).
mujeres fueron mas olvidadizas, a veces
no tomaron la medicacion (75,9%). 0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%
Pearson y? =101,433; p=0,000
Tabla 5_ Estadisticos descriptivos del nimero total de dias de ingreso hospitalario
por sintomatologia propia de la enfermedad o sintoma crénico durante el . . . i
estado de alarma Figura 21_ Percepcion de empeoramiento de la salud debido a
la situacién vivida por el Covid-19
ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS MUJER HOMBRE TOTAL
. 100% B Mujer
Valor medio 13,0 3,7 9,1 con 79.5% sa B Hombre
. , Total
Desviacion estandar 0,50 1,95 5,20 60% i Tota
- 40%
Valor minimo ¢ 2 0 21.9%
20%
Percentil inferior (25%) 13,0 2,0 3,9 5
%
Mediana (50%) 13,0 3,9 12,5 No lo sé Si No
. i Pearson x? =169,695, p=0,000
Percentil superior (75%) 13,4 3,9 13
Valor maximo 14 5 14
Segun se observa en la figura 20, un la situacién por el Covid-19, el 43,5%
£=8710;IC: 6,261 - 12419, p = 0,001 44 6% de los encuestados percibe su indica que ha percibido que su salud
salud en general como regular o mala ha empeorado. Al observar la figura
con un 28,2% vy 16,4% respectivamente. 21 segun el sexo, tres de cada cuatro
El valor medio del nimero de dias de ingreso hospitalario a causa de sintomatologia Si comparamos los resul.tados por.sexo, mujeres lntfllcan que han perabu_:lo un
propia de enfermedad o sintoma cronificado fue de 9,1 dias. Las mujeres permanecieron se observa como las mujeres peroben empe_orarrjl’entc_) (_an su salud debido
de media estancias mas prolongadas (13 dias) en comparacion con los hombres (3,7 mucho peor su salud (percibiendola a la situacion vivida, por lo que
dias). Las mujeres estuvieron ingresadas de un solo dia a 14 dias como maximo vy los como mala y regular) q,ue los hombres. nueyamente, son las mujeres las que )
Respecto a la percepcion de perciben peor su salud en comparacion

hombres entre 2 y 5 dias. i i )
empeoramiento de la salud debido a con los hombres (uno de cada cinco).
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Figura 22_ Rece_pcién de inf_ormaciér:n especifica sobre Figura 24_ Seguimiento del estado de salud y/o animico por parte de determinados agentes durante el
medidas preventivas segun la enfermedad o estado de alarma
sintoma crénico por el estado de alarma por
Covid-19
No he recibido ningun tipo de contacto 51,8%
o s Atencidn primaria
M No ., . .
Atencidon hospitalaria
Organizacion de pacientes
Otros
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
Por otra parte, se tenia interés en conocer contacto. Los que si fueron contactados,
si el paciente habia recibido algun tipo de principalmente fue del centro de atencion
contacto para realizar un seguimiento de primaria (21,5%) seguido del centro
su estado de salud y/o animico durante hospitalario (18,2%).
el estado de alarma. Una vez recopilada
Figura 23_ Medios de informacién sobre medidas preventivas especificas de la enfermedad o sintoma la informacion de todos los participantes El 5% de los participantes manifiestan
crénico que participaron en el estudio, mas de la que recibieron un seguimiento de
mitad no habia recibido ningudn tipo de organizaciones de pacientes.

Profesional sanitario 30,2%

He consultado la informaciéon de internet i . . ) ) . o
Figura 25_ Satisfaccion general con la asistencia sanitaria recibida durante el estado de alarma

Organizacion de pacientes

Medios de comunicacién M Total
Satisfecho/a B Hombre
Otros B Mujer

Familiares/amigos me han comunicado la Insatisfecho/a

informacion
0% 5% 10% 20% 25% 30% 35% Muy satisfecho/a
Muy insatisfecho/a
76,5%
Cuando se les pregunto a los La informacion se obtuvo principalmente
encuestados si habian recibido de profesionales sanitarios (30,2%) v a 0% 10%  20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%  90%
informacion especifica sobre las medidas través de organizaciones de pacientes Pearson y? = 18,860; p=0,000
de prevencion que deberian adoptar (20,8%). En cambio, un 25,6% busco la
concretamente para su/s enfermedad/es informacion a través de internet o llego a
o sintoma/s cronico/s, por ser poblacion conocer la informacion a partir de medios L, , . ) : .
: / % p P . -, N P El 28,1% de la poblacion no esta satisfecho con la asistencia recibida durante el estado de
de riesgo frente al Covid-19, solo uno de de comunicacion (14,2%). . . ~, . . L o
. . o e s alarma. La insatisfaccion general con la asistencia sanitaria esta mas presente entre las
cada tres participantes (34,6%) recibio .
mujeres que entre los hombres.

informacion al respecto.
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Figura 26_ Distribucion de la muestra segtn la realizacién
de terapias de rehabilitacion a causa de su
enfermedad o sintoma crénico

M si
B No

64,7%

Figura 27_ Lugar de realizacion de las terapias de
rehabilitaciéon a causa de su enfermedad o
sintoma crénico

I Organizacion de pacientes

[ Centro sanitario publico

[ Realizo estas terapias por mi
cuenta

M Centro sanitario privado

Figura 28_ Continuacién de realizacién de las terapias
de rehabilitaciéon a causa de su enfermedad o
trastorno crénico durante el estado de alarma

M Las sigo realizando

[ Me la/s han suspendido o
pospuesto

M Sigo realizando solo algunas

Aproximadamente uno de cada

tres pacientes realiza terapias de
rehabilitacion por su enfermedad o
sintoma cronico. El mayor porcentaje
lo realiza en un centro sanitario
privado (43,5%) y solo un 13,3% lo
pueden realizar en un centro sanitario
publico. Es relevante que un 38,4% de
los encuestados realiza las terapias
por su cuenta y solo un 4,8% utiliza
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los servicios de una organizacion de
pacientes.

Como se observa en la figura 28,
durante el estado de alarma al

41,4% de las personas que realizan
rehabilitaciéon se le han suspendido o
aplazado y el 11,6% sigue realizando
solo algunas.

Figura 29_ Salir al exterior como parte de la terapia de enfermedad/problema de salud
mental durante el estado de alarma

No

No quiero salir
por miedo al contagio

Si

No tengo quien me acompafe

No quiero salir por la
reaccion de los vecinos

0% 20% 40%
Pearson x? =45,917; p=0,000

63,8%
59,8% M Total
M Hombre
B Mujer

100%

60% 80% 100%

Cuando se le pregunto al paciente si durante el confinamiento habia tenido que
salir a la calle como parte de su terapia por su enfermedad o problema de salud
mental, solo el 15,0% decidié salir y uno de cada cuatro pacientes no salié al

exterior por miedo al contagio.
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4.3 IMPACTO LABORAL Y ECONOMICO

Figura 30_ Distribucién de la muestra segtn el nivel de ingresos actual del hogar

> 5.000€

3.000-4.999€

2.500-2.999€

2.000-2.499€

1.500-1.999€

1.000-1.499€

500-999€

<500€

0% 20% 40% 60%

Pearson x? = 80,786; p=0,000

Respecto al nivel de ingresos con el que
contaba el hogar de los pacientes en el
momento de realizacion de la encuesta,
se observa que en la mitad (52,1%)

de la muestra estudiada, el hogar del
paciente cuenta con un nivel de ingresos
al mes mayor de 2.000€, en un tercio
entre 1.000-2.000€ y en un 14,8% de

M Total
M Hombre

100%
B Mujer

88,5%

80% 100%

la muestra el hogar cuenta con unos

ingresos mensuales inferiores a 1.000€.

Al comparar los hogares que cuentan
con menos de 500€ mensuales (9,1%),
se observa como el mayor porcentaje
corresponde a las pacientes mujeres
(88,5%).
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Figura 31_ Principal situaciéon profesional previo al estado de alarma por Covid-19

Trabajando a jornada completa | s S — e 6;32,4"
I | o
S 21,3% B Hombre
Estoy jubilado  mse— 71,8% )
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Al estudiar cual era la situacion
profesional con la que contaban los
pacientes antes del estado de alarma
por Covid-19, el 32% de la muestra
estaba en activo, trabajando a jornada
completa (21,7%), parcial (7.4%) o eran
auténomos/as (2,9%). Por otro lado,
uno de cada siete pacientes (14,4%)
estaban en desempleo recibiendo
una prestacion (2,5%) o sin prestacion
econdomica (11,9%). Respecto a esta
ultima situacion, se observa como

el porcentaje correspondiente a las

mujeres desempleadas que no recibian
una prestacion econdmica (69,6%) es
muy superior al de los hombres (30,4%)
en la misma situacion. Se observa

la misma situacion el porcentaje de

la muestra que recibe una pension

de incapacidad laboral debido a su
enfermedad o sintoma cronico (171%),
donde un mayor porcentaje de hombres
(70,0%) reciben una pension con
respecto a las mujeres (30,0%).
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Figura 32_ Modificacién de las condiciones laborales debido al estado de alarma por Covid-19

Ninguna, tengo las mismas ?’3‘;’7;
condiciones O ’ 64,6%
Tengo permiso laboral total o parcial —M 100%
para cuidado de familiar

No puedo desarrollar mi actividad "’17;? %

como auténomo, estoy sin trabajar L ’ 85,7%
— 10,95

Otras 45,0%
Y |
55,0%
La empresa me ha suspendido  ___ 10,6% 68.4%
temporalmente el contrato (ERTE) s e 31,6% ’
Estoy de baja por COVID-19  emm—— 69,2%
—rz
Me han despedido 91,7%
8,3%
Me han anulado algunos 83.3%
trabajos (autéonomos)  —" 6,7% ’
) 1,0%
La empresa me ha reducido 0,0%

la jornada (ERTE o no)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%
Pearson x? = 55,416, p=0,000

M Total M Hombre M Mujer

Debido a la situacion derivada del
estado de alarma, el 34,9% de los
pacientes continuaron con las mismas
condiciones laborales, mientras que el
341% de la muestra se quedo sin trabajo
(17,9%) por cuenta ajena y por cuenta
propia (11,7%) o le redujeron la jornada
laboral (1,0%) o le anularon algunos
trabajos (3,5%). El mayor porcentaje de
las mujeres se observa en la reduccion
de jornada y en no poder desarrollar

su actividad como auténoma, mientras
que el de los hombres es superior tanto

en los despidos indefinidos como en
las regulaciones temporales de empleo
(ERTE). Un 12,2% de la muestra (todo
mujeres) obtuvo un permiso laboral
(total o parcial) para el cuidado de un
menor o persona dependiente durante
el confinamiento.

Por ultimo vy no menos importante, cabe
mencionar que el 7,7% de la muestra
estuvo de baja por Covid-19.

100%

100%
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Figura 33_ Desarrollo laboral durante la situacién de
emergencia por Covid-19
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Figura 34_ Situaciéon profesional como factor de riesgo de
infeccién por coronavirus
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Entre los pacientes que han participado en el estudio y que
siguieron activos laboralmente durante el estado de alarma
(34,9%), el 36,4% se vieron obligados a seguir acudiendo a su
puesto de trabajo pese a ser poblaciéon de riesgo. De estos,
tres de cada cuatro pacientes eran mujeres.

Segun se observa en la figura 34, del porcentaje de los pacientes
gue tuvieron que continuar trabajando de manera presencial
durante la situacion de emergencia por Covid-19, el 37,8% de los
participantes creen que la exposicidn en el trabajo le supone
un riesgo de infeccién por el coronavirus SARS-CoV-2. Pero
otro 33,5% no estaban seguros de estar expuestos a la infeccion.

Al comparar por sexo, son las mujeres las que afirman en mayor
porcentaje (73,3%) estar expuestas al riesgo.

Figura 35_ Composicion del hogar durante el estado de alarma
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El 43,2% de la muestra
convivia de manera
exclusiva con una persona
en el hogar durante el
estado de alarma. El
cambio, el 10,6% convivio
solo/a vy el 46,1% restante
convivioé acompanado/a
con dos 0 mas personas en
el hogar.
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Figura 36_ Trabajo presencial por parte de otras personas
que conviven en el domicilio del paciente

durante el estado de alarma
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Figura 37_ Factor de riesgo de infeccién por coronavirus
por parte de otras personas que conviven en el

domicilio del paciente

m si

M No

Del 89,3% de los pacientes que
convivian como minimo con una
persona en el hogar durante el estado
de alarma, segun la figura 36, el 23,7%
de las personas que convivian con

el paciente en el domicilio tuvo que
acudir a su puesto de trabajo durante
el confinamiento.

M Nolo sé

Por otra parte, cuando se preguntaba al
paciente si crefa que el tipo de trabajo
gue realizaban las personas con las que
convivia les podia exponer a un riesgo
de infeccion por el coronavirus SARS-
CoV-2, el 77,5% de los participantes
confirmaron esta posible exposicién.
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Figura 38_ Sintomas en relacién al Covid-19 por parte de otras personas que conviven

en el domicilio del paciente
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Figura 39_ Enfermedad del cuidador informal por Covid-19
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Cuando se preguntd a la muestra de
manera general si alguna o algunas

de las personas que convivian en su
domicilio habian presentado sintomas
por Covid-19, el 23,1% afirmé la
posible infeccién, donde al 13,0% le
fue realizada la prueba diagndstica
por los servicios sanitarios, obteniendo
un resultado positivo en el 11,5% v
negativo en el 1,5%. Casi la totalidad
de resultados positivos correspondid

al sexo femenino (94,9%) v todos los
pacientes que obtuvieron un resultado
negativo fueron hombres. En cambio,
al 10,1% que presentd sintomas, no se
le realizd la prueba para deteccion de
Covid-19.

El 4,8% de los cuidadores que convivian
con el paciente enfermaron por
Covid-19.
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Figura 40_ Preocupacion por no ser capaz de pagar los gastos debido a la crisis por

Covid-19

35%

e Mujer
e Hombres

30%

emmme Total

25%

20% ]

15%

10%

5% —

0%

Un 48,7% de la muestra selecciond
el valor cinco o superior cuando se
le preguntd que seleccionara en una
escala ordinal del 1 al 10 si estaba
preocupado/a por no ser capaz de

Covid-19. Si se compara por sexo a
partir de la seleccion del valor cinco

o superior, el porcentaje de mujeres
(58,4%) es aproximadamente 14 puntos
porcentuales superior al de los hombres

pagar los gastos debido a la crisis que (44,6%).
estaba produciendo la situacion por

Tabla 6_ Estadisticos descriptivos de la preocupacién de no ser capaz de pagar los

gastos debido a la crisis por Covid-19

ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS MUJER HOMBRE TOTAL
Valor medio 5,0 3,9 4.4
Desviacidn estandar 3,54 3,509232 5,20

t =4,100; IC: 0,622-1,767; p = 0,000
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Tras tomar la decision de que los
intervalos en la escala anterior
representan diferencias iguales en

los atributos que se estan midiendo,
se obtuvo que el valor medio de
preocupacion por no poder hacerse
de los gastos por parte de la muestra
total fue de 4,4. En cambio, se ve

reflejado que el valor medio de
preocupacion en las mujeres (5,0) es
superior respecto al de los hombres
(3,9).

Figura 41_ Solicitud de ayuda social a los servicios sociales ptiblicos debido

a la pandemia del Covid-19
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El 83,9% de la muestra no solicitd
ninguna ayuda social a los servicios
sociales publicos debido a la crisis por
Covid-19, mientras que el 14,9% en el
momento de la respuesta contesté
que pronto tendria que solicitarlo v

solo el 11% decidid solicitar la ayuda.
Tanto los pacientes que la solicitaron,
como los gque pronto tendrian

gue hacerlo, el mayor porcentaje

de pacientes corresponde al sexo
femenino.

4.4 IMPACTO EMOCIONAL
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Figura 42_ Impacto emocional previo a la crisis del Covid-19
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Figura 43_ Impacto emocional durante la crisis del Covid-19
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Cuando se preguntd sobre el impacto
emocional que presentaba el paciente
antes y durante el estado de alarma,
se puede observar claramente como
predominan en gran proporcion
previo a la crisis los porcentajes de las
categorias “Nunca” y “Varios dias” de
las distintas variables que comprenden
el objetivo a estudiar, y como
disminuyen estos porcentajes en torno
al M% vy 15% respectivamente durante
el estado de alarma.

Segun la figura 43, se observa el
aumento significativo y en gran
proporcidon de las categorias “Mas de
la mitad de los dias” y “Todos o casi
todos los dias” aproximadamente
sobre el 9% y 18% respectivamente
de todas las variables estudiadas.

Al comparar los resultados antes

vy durante la crisis por Covid-19, se
observa un aumento en estas ultimas
categorias de aproximadamente

40 puntos porcentuales en
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Preocupado/a por algo, un aumento
de 30 puntos porcentuales en orden
descendente en Preocupado/a por

su salud, Excitado, nervioso o en
tension, Dificultad para relajarse y
Sentirse irritable, y un aumento de
mas de 20 puntos porcentuales en
orden descendente en Triste o infeliz y
Dificultad para dormir. Al comparar la
categoria “Todos o casi todos los dias”
durante y antes de la crisis, se observa
gue el mayor porcentaje de cambio

ha correspondido a las variables
Preocupado/a por algo, Excitado,
nervioso o en tensioén, Dificultad para
dormir y Preocupado/a por su salud.

En conclusion, la crisis por Covid-19
ha provocado un aumento de
preocupacioén a nivel general, y sobre
la salud de los propios pacientes, sin
ignorar la acentuacion de nerviosismo,
irritabilidad vy dificultad para poder
controlar esta situacion durante el
estado de alarma.

Figura 44_ Necesidad de acompafiamiento psicolégico durante la situacién

de emergencia de Covid-19
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Un 40,6% de la muestra ha sentido la necesidad de tener acompafamiento
psicolégico durante el estado de alarma por Covid-19, siendo el porcentaje de
mujeres (75,9%) muy superior al de los hombres (24,1%) al respecto.

5. CONCLUSIONES

El objetivo principal de este estudio

era conocer el impacto que la situacion
vivida en Espafa a causa de la
pandemia por Covid-19 ha provocado
en las personas que viven con al menos
una enfermedad cronica diagnosticada.
Ademas, conocer como la atencion
sanitaria a estas personas se ha visto
modificada, bien a causa del propio
Sistema, bien por elecciéon del propio
paciente. Asimismo, cual ha sido la
situacion laboral de las personas que
durante el estado de alarma estaban

en activo, para conocer si, aun siendo
colectivo de riesgo, se han visto
obligados a acudir presencialmente a su
puesto de trabajo. Por ultimo, recoger
el impacto emocional que esta situacion
ha causado en los pacientes y qué
recursos han tenido a su alcance.

Para dar respuesta a estos objetivos

se realizd un cuestionario online
anonimo a 529 participantes que de
forma voluntaria aceptaron participar.
La muestra resultante se ponderd por
las variables: enfermedad o sintoma
crénico como diagnostico principal,
comunidad auténoma de residencia vy
Sexo.

El perfil de la persona participante
corresponde a una persona con
enfermedad cardiaca (30,4%), artrosis
(M,4%), enfermedad mental (9,5%),
diabetes (6,8%) y enfermedad pulmonar
obstructiva cronica - EPOC (6,1%). El
76,9% de los pacientes encuestados
eran pluripatoldgicos.

Respecto a las variables
sociodemograficas, la persona
participante cuenta con una media
de edad de 51,5 afos de edad y vive
acompafnado (85,5%). Una de cada

cuatro personas, mayoritariamente
hombres, necesita ayuda de un familiar
o cuidador informal para poder realizar
algunas actividades basicas de la vida
diaria y el 35,3% tiene reconocido
legalmente un grado de discapacidad.
El 49,6% de las personas es miembro
(socio y/o voluntario) de una
organizacion de pacientes, lo que
permite tener una muestra equilibrada
respecto a esta variable.

Atencion sanitaria

Las personas con una enfermedad
crénica son un colectivo de riesgo
claro ante la posible infeccion por el
coronavirus SARS-CoV-2. No obstante,
solo al 8,4% le han realizado la prueba
diagndstica para detectar la presencia
de enfermedad.

La situacion de emergencia sanitaria
que el coronavirus ha provocado

ha generado un caos en el Sistema
Sanitario, que ha necesitado reorganizar
las prioridades vy, por tanto, la asistencia
sanitaria planificada. Hasta al 69% de
los participantes le cancelaron diversas
consultas previstas con anterioridad

y el seguimiento asistencial se realizd
principalmente por teléfono (54,3%),
correo electronico (16,1%) o a través de
teleasistencia (2,5%).

Respecto las pruebas previstas, el 66,5%
de los encuestados se han encontrado
sus consultas, pruebas o intervenciones
programadas antes de la crisis por
Covid-19 aplazadas hasta nuevo aviso.



El 30,7% de las personas que han
participado en este estudio manifiesta
gue presentaron diferentes problematicas
y situaciones para poder conseguir la
medicacion durante el estado de alarma.
Solo el 47,5% ha podido continuar el
tratamiento en los centros ambulatorios y
hospitalarios con normalidad.

El 67,5% ha presentado sintomas durante
el estado de alarma originados por su
enfermedad o sintoma cronico y el 22,8%
intentd aguantar todo lo que pudo para
no tener que acudir al centro sanitario.

Cerca del 25% de los encuestados
olvidaba a veces tomar la medicacion
durante el estado de alarma y el 6,7% se
llegd a quedar sin medicacion durante la
crisis por Covid-19. De nuevo las mujeres
parecen presentar mas problemas para
garantizar la adherencia al tratamiento.
Un 44,6% de los encuestados percibe su
salud en general como regular o mala y
el 43,5% indica que ha percibido que su
salud ha empeorado durante el estado
de alarma, especialmente las mujeres.
Destaca también como al 41,4% de las
personas gue realizan rehabilitacion

se le han suspendido o aplazado con

las consecuentes consecuencias en

su estado de salud. Solo uno de cada
tres participantes (34,6%) recibid
informacion especifica sobre las medidas
de prevenciéon gue deberian adoptar

concretamente para su/s enfermedad/es o

sintoma/s cronico/s.

Mas de la mitad de las personas esta
satisfecha con la atencion sanitaria

recibida durante el estado de alarma, pero

el 28,1% manifiesta estar insatisfecho.

IMPACTO LABORAL Y ECONOMICO

Entre los pacientes que han participado
en el estudio y que siguieron activos
laboralmente durante el estado de alarma
(34,9%), el 36,4% se vieron obligados a
seguir acudiendo a su puesto de trabajo

pese a ser poblacion de riesgo. De estos,
tres de cada cuatro pacientes eran
mujeres.

El 7.7% de los participantes manifiesta
haber estado de baja a causa de Covid-19
(por enfermedad o como medida de
prevencion). De entre las personas que
seguian en activo, el 37,8% creen que la
exposicion en el trabajo le suponia un
riesgo de infeccion por el coronavirus
SARS-CoV-2.

El riesgo de infeccion, ademas, podia
aumentar si el paciente convivia

con personas que debian acudir
presencialmente a su puesto de trabajo.
Esta situacion la vivid el 23,7% de las
personas y ademas el 23,1% confirmo la
posible infeccion de sus cuidadores.

El estado de alarma ha provocado
también un impacto en la situacion
econdmica de las familias que conviven
con una enfermedad o trastorno cronico.
Al 341% de los participantes la situacion
le ha provocado un cambio negativo en
su situacion laboral, con el consecuente
impacto econdomico.

El 14,9% de los participantes respondid
gue pronto tendria que solicitar la ayuda
de servicios sociales.

IMPACTO EMOCIONAL

El estado de alarma, con el consecuente
confinamiento en los hogares, la
incertidumbre de la situacion, sumado

a la situaciéon gue viven las personas

con enfermedad o sintoma cronico, ha
acrecentado los sentimientos emocionales
negativos en 40 puntos porcentuales. Este
impacto emocional ha sido mayor entre
las mujeres que entre los hombres.

El 40,6% de la muestra ha sentido la
necesidad de tener acompafamiento
psicoldgico durante el estado de

alarma por Covid-19, aungue solo el

3,4% indico que recibio este servicio de
acompafiamiento.

BRECHA DE GENERO

Desde la Plataforma de Pacientes
somos conscientes de la brecha de
género que existe en salud y por ello
incorporamos esta variable en nuestros
estudios. En el presente estudio ha
guedado de relevancia esta diferencia
del impacto entre mujeres y hombres.

Tres de cada cuatro personas gue viven
solas son mujeres. Ademas, se observa
gue los hombres (83,1%) necesitan con
mayor frecuencia que las mujeres (411%)
la ayuda de un/a cuidador/a informal.

En cuanto a la adherencia las mujeres
fueron mas olvidadizas, un 75,9%

a veces no tomaron la medicacion.
Ademas, fueron las Unicas, de las
personas encuestadas, que tomaron

la decision de no tomar el tratamiento
durante el estado de alarma y un mayor
porcentaje siempre se quedaba sin
medicacion (87,5%) en comparacion con
el sexo masculino (12,5%).

La percepcion del estado de salud
también cuenta con notables
diferencias, tres de cada cuatro
mujeres indican que han percibido un
empeoramiento en su salud debido a
la situacidn vivida, frente a uno de cada
cinco hombres.

En cuanto al empleo se observa como
el porcentaje correspondiente a las
mujeres desempleadas que no recibian
una prestacion econdmica (69,6%) es
muy superior al de los hombres (30,4%)
en la misma situacion. También se ha
visto reflejada la misma situacion en el
porcentaje de la muestra que recibe una
pension de incapacidad laboral debido
a su enfermedad o trastorno cronico
(171%), donde un mayor porcentaje de

hombres (70,0%) reciben una pension
con respecto a las mujeres (30,0%),

lo que repercute en su capacidad
econdmica, donde al comparar los
hogares gue cuentan con menos de
500€ mensuales (9,1%), se observa
como el mayor porcentaje corresponde
a las pacientes mujeres (88,5%).

En este sentido el valor medio de
preocupacion por no poder pagar los
gastos en las mujeres (5,0) es superior
respecto al de los hombres (3,9).

En el ambito laboral un 12,2% de la
muestra (todo mujeres) obtuvo un
permiso laboral (total o parcial) para
el cuidado de un menor o persona
dependiente durante el confinamiento.

Entre los pacientes que han participado
en el estudio y gue siguieron activos
laboralmente durante el estado de
alarma (34,9%), el 36,4% se vieron
obligados a seguir acudiendo a su
puesto de trabajo pese a ser poblacion
de riesgo. De estos, tres de cada
cuatro pacientes eran mujeres y un
73,3€ afirmaban estar expuestas al
riesgo.

Finalmente, en el ambito del impacto
emocional el porcentaje de mujeres
(75,9%) que manifestd la necesidad

de tener apoyo psicoldgico durante el
estado de alarma fue muy superior al de
los hombres (24,1%).



6.DISCUSION Y
PROPUESTAS

Hemos de ser conscientes de que nos
encontramos en una primera fase de
una gran crisis. En este escenario la
Covid-19 ha puesto a prueba el sistema
sanitario, el modelo sociosanitario de
los cuidados de nuestros mayores vy
personas dependientes, vy ha paralizado
la asistencia sanitaria y social de

las personas con enfermedades
cronicas o sintomas cronificados con
consecuencias muy graves; miles de
personas fallecidas, un duelo gque no ha
podido ser compartido y el miedo que
se ha apoderado de muchas personas
en situacion de riesgo.

También debemos tener en cuenta el
sufrimiento de familias y cuidadores
durante la pandemia. Han hecho un gran
esfuerzo por cuidar mejor. Este esfuerzo
v su sufrimiento tampoco podemos
dejarlo desatendido. Se han encontrado
también con miedo e incertidumbre, no
han tenido informacion o comunicacion
adaptada a la necesidad de cuidar a
otro. Las cuidadoras informales que

ya hacifan una gran labor y mucho
esfuerzo se han encontrado sin medios
para protegerse, sin test y con miedo o
conviviendo con la COVID19.

Como ciudadanos pedimos un
aprendizaje de esta tragedia, el
conocimiento gue se ha generado debe
servir para preparar a nuestro sistema
sanitario para que en las siguientes
oleadas o posibles pandemias de

las que ya se habla, podamos dar

una respuesta coordinada y bien
estructurada.

Como organizacion civil gueremos
contribuir a este aprendizaje.
Entendemos que parte de las soluciones
vienen del conocimiento cientifico, el

aprendizaje de profesionales sanitarios
y por supuesto de conocer en detalle
el impacto de los ciudadanos mas
vulnerables y que mas pueden verse
afectados por esta y otras pandemias.
Hay mucha gente invisible para el
sistema sanitario y nuestro deber como
entidad es aflorar sus necesidades vy
darles voz.

Ahora mas que nunca nos damos
cuenta de la necesidad de contar

con estructuras mas flexibles,
multidisciplinares, que se adapten a
las necesidades de la persona, con
una mirada mas alla de lo puramente
sanitario, teniendo en cuenta también
lo social, lo socio sanitario, lo laboral,

lo educativo, en coordinacion con los
sistemas de proteccioén social: debemos
apostar por la continuidad asistencial,
con una mirada holistica de la persona.

Uno de los datos que destacan de este
informe es que la crisis ha impactado
mas duramente en las mujeres que en
los hombres en cuanto a la atencion
sanitaria y el cuidado de la salud. Ya en
estudios anteriores que hemos realizado
analizabamos la brecha de género en
salud. En el “Estudio Mujer, discapacidad
y enfermedad cronica” uno de los datos
mas llamativos era que en un 50% ellas
percibian que tenfan un estado de

salud malo o muy malo, frente a un 28%
de ellos. En el estudio que nos ocupa
también se refleja como 3 de cada 4
personas que viven solas son mujeres,

lo que conlleva una pérdida de salud,
porgue la salud también es social.

Parte del empeoramiento de las
personas con enfermedades cronicas ha
sido por la paralizacion de la asistencia
sanitaria, de la falta de adherencia por
falta de informacion, la ausencia de
terapias de rehabilitacion y el propio
miedo a salir a la calle por el posible
contagio. Todo esto ha debilitado a la
sociedad en general, pero a las personas

va fragiles aun mas. Uno de cada
cuatro pacientes no salié al exterior
por miedo al contagio. Debemos
tenerlo en cuenta e introducir formas
de medir este impacto y ser capaces
de tener una mirada mas transversal
y multidisciplinar que contemple que
la falta de ejercicio, la dieta, la fatiga
y la tristeza acompanada de miedo
repercute también en la asistencia
sanitaria, puesto que se termina
manifestando en otras dolencias que
deben ser atendidas.

La salud publica, la prevencion, no
puede estar de espaldas a los mas
vulnerables, se debe planificar vy
gestionar teniendo en cuenta sus
necesidades. Hacer llegar informacion
suficiente a toda la ciudadania

es fundamental, adaptada a las
necesidades de cada colectivo para
qgue entendamos que cuidarnos ahora
es un ejercicio de solidaridad, que

las personas de riesgo solo podran
salir si hay un compromiso de toda

la sociedad para cumplir con las
medidas de seguridad. Hay que hacer
visibles a las personas vulnerables

y corresponsabilizar a la sociedad
porgue su salud y calidad de vida
depende de ello.

Por eso hemos puesto en marcha
este estudio donde hemos querido
analizar el impacto que ha tenido
esta pandemia en los pacientes no
Covid-19, y como ha afectado el
coronavirus también a sus familias y
cuidadores.

PROPUESTAS

1. Construir un sistema proactivo que
sea capaz de segmentar a los mas
vulnerables teniendo en cuenta los
factores de riesgo: género, infancia,
mayores, soledad... debemos ser
conscientes de la importancia de
priorizar a las personas que mas lo
necesitan y gque en muchos casos son
las que menos solicitan ayuda.

2. Potenciar el trabajo y

la comunicacion entre las
organizaciones de pacientes, la
administracion y el resto de agentes
sanitarios. Las entidades somos una
fuente de informacion prioritaria para
los pacientes, no contar con nuestra
participacion a la hora de elaborar
campanas y mensajes dirigidos a la
poblacion de riesgo es un error.

3. Asegurar el seguimiento
farmacoterapéutico para evitar el
impacto negativo en la salud. Se
deben garantizar los tratamientos

a los pacientes evitando que por
falta de informacion, caducidad

de la receta, etc. haya problemas

de adherencia. La dispensacion

a domicilio ha resultado muy
beneficiosa para muchos pacientes vy
debemos establecer criterios que nos
permitan poder seguir manteniendo
este servicio para las personas que
lo necesitan, realizando ademas

un seguimiento y supervision de

los tratamientos. En este sentido
debemos mantener la eliminacion de



todos aquellos tramites administrativos
gue supongan una barrera para

poder acceder a los tratamientos,
especialmente en momentos de crisis
sanitaria como la que estaos viviendo.

4. Potenciar y dotar un modelo de
atencién primaria y comunitaria que dé
respuesta a las necesidades complejas
de las personas con enfermedades
cronicas, desde la cercania de lo local
vy el compromiso de la comunidad,
poniendo en marcha redes de apoyo
vecinales trabajando de manera
coordinada con atencioén primaria.

En este punto las organizaciones

de pacientes tenemos una funcion
fundamental como nexo de uniéon entre
lo sanitario vy lo social.

5. Potenciar la teleconsulta como
modelo de atencién permanente,
siempre que sea posible y sin que

ésta suponga la eliminacion de la
consulta presencial, pues nos va a
permitir agilizar y dar respuesta a la
demanda de una forma mas eficiente.
La tecnologia debe ser una herramienta
que potencie la relacion médico
paciente. Sabemos el esfuerzo que
han realizado los profesionales en

este sentido y apostamos por generar
nuevas formulas flexibles que ayuden
a ser mas eficientes, pero siempre
teniendo en cuenta las barreras a las
que pueden enfrentarse los pacientes
y cuidando la relacién de confianza
con su profesional sanitario.

48 /Estudio del impacto de Covid-19 en las personas con enfermedad o trastorno crénico

6. Regular y potenciar el teletrabajo
para las personas con enfermedad
crénica. Cuando no sea posible se
debe tener en cuenta a las personas de
riesgo y establecer un entorno seguro.
Debemos asegurar también que
conocer la situacion de vulnerabilidad
de las personas en el entorno laboral
Nno se convierte en un arma de no
incorporacion al trabajo finalizado el
ERTE.

7. Potenciar la atencidn a la salud
mental, también ligada a la enfermedad
y la soledad. Ha sido una de las
demandas mas contundentes por parte
tanto de los pacientes como de sus
familias.

8. Concretar programas de apoyo al
cuidador. Puede realizarse a través de
las escuelas de salud, en colaboracion
con las organizaciones de pacientes.

9. Garantizar las medidas de proteccion
tanto a sanitarios como a pacientes
para que se pueda mantener la
asistencia sanitaria y sociosanitaria en
este escenario de convivencia con el
virus. Ademas de un plan de vacunacion
que priorice a las personas de riesgo.

10. Lanzar campafas de concienciacion
apelando a la solidaridad sobre como
podemos proteger nuestra salud a la
vez que protegemos las de los demas,
especialmente a los mas vulnerables.

7. LIMITACIONES
DEL ESTUDIO

Dentro del presente 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 vy el formato de
introduccion de la informacion,
ademas fue sometido a un pre-test
o prueba piloto con un numero
adecuado de participantes para la
adaptacion de las preguntas del
cuestionario segun la comprension
del paciente.

Segun el disefio del estudio, siempre
se tiene que 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 informacion 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 y sigue siendo
una etapa importante y critica para
la poblacion con enfermedades o
trastornos cronicos en particular y
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para toda la poblacion en general.
Sin olvidar, que el paciente es quien
ha sufrido los eventos vy 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, aungue 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
informacioén de todos los pacientes
diagnosticados de enfermedades o
trastornos cronicos en Espana.
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ANEXO I:

CUESTIONARIO PARA PACIENTES

1. ¢Eres mayor de 16 afos?
OSsi

O No (fin del cuestionario)

2. Indica el tipo de enfermedad cronica/trastorno gque te han diagnosticado (si tienes
mas de 1indica la que consideres como principal):

O Alzheimer

O Artritis

O Artrosis

O Asma

O Autismo

O Cancer de mama

O Céncer de ovario

O Cancer de pulmon

O Cancer (otros tipos)

O Crohn vy colitis ulcerosa
O Dano Cerebral

O Diabetes

O Enfermedad mental

O Enfermedad rara

O Enfermedad renal

O Enfermedad cardiaca
O Enfermedad hepatica
O Enfermedad neuromuscular
O Enfermedad de la vision
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 Migrafna cronica

O Osteoporosis

O Piel de Mariposa

O Psoriasis

O Sindrome de fatiga cronica
O Uveiltis

O VIH

O Trastorno mental

O Otras enfermedades respiratorias
O Otras
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3. Ademas de la enfermedad/trastorno gue has seleccionado como principal, ¢te han
diagnosticado alguna otra enfermedad? (Selecciona mas de una opcion, en el caso que

sea necesario)

O No me han diagnosticado otra enfermedad o trastorno cronico

O Alzheimer

O Artritis

O Artrosis

O Asma

O Autismo

O Cancer de mama

O Cancer de ovario

O Cancer de pulmon

O Cancer (otros tipos)

O Crohn vy colitis ulcerosa
O Dano Cerebral

O Diabetes

O Dolor cronico

O Enfermedad mental

O Enfermedad rara

O Enfermedad renal

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

O Esclerosis multiple

O Espondiloartritis

O Fibromialgia

O Fibrosis guistica

O Hemofilia

O Hidrosadenitis

O Hipertension pulmonar
O Ictus

O Lesion medular

O Lupus

O Migrafa croénica

O Osteoporosis

O Piel de Mariposa

O Psoriasis

O Sindrome de fatiga cronica
O Trastorno mental

O Uveitis

O VIH

O Otras enfermedades respiratiorias
O Otras
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9. Indica el nivel de ingresos netos mensuales actual de tu hogar (suma de todos los
componentes del hogar):

4. Indica tu Comunidad Auténoma de residencia: O < 500
O 500-999
O Andalucia O 1.000-1.499
O Aragon O 1.500-1.999
O Principado de Asturias O 2.000-2.499
O Islas Baleares O 2.500-2.999
O Canarias O 3.000-4.999
O Cantabria O =5.000
O Castilla - La Mancha
O Castilla y Ledn 10. iNecesitas ayuda de un familiar o cuidador/a para realizar algunas actividades
O Cataluna basicas de la vida diaria? Actividades bésicas de la vida diaria: ducha/bafo, levantarte/
O Ceuta acostarte, etc.
O Comunidad Valenciana O si
O Extremadura O No
O Galicia
O La Rioja 11. ¢Eres miembro (socio y/o voluntario) de alguna organizacion de pacientes?
O Comunidad de Madrid OSi
O Melilla O No
O Regidn de Murcia
O Comunidad Foral de Navarra 12. i Tienes reconocido algun grado de discapacidad?
O Pais Vasco O No lo he solicitado

O Lo he solicitado y estoy pendiente de resolucion

O Lo he solicitado y me lo han denegado
5. Indica tu fecha de nacimiento: O Entre el 33y el 64%

O Entreel 33y el 64% vy baremo de movilidad reducida
O 65% o superior

O 65% o superior y baremo de movilidad reducida

6. (Cudl es tu sexo? O 75% o superior y baremo de tercera persona

O Mujer O No lo sé
O Hombre

e INCIDENCIA COVID-19
. ¢Con quién vives?

O Solo/a (pasar a la pregunta 9)

O Acompanado/a 13. iDesde febrero, ihas presentado alguno de los siguientes sintomas? (Selecciona
O Vivo en una residencia o institucion (pasar a la pregunta 11) mas de una opcidn, en el caso que sea necesario)
O Tos seca y persistente
O Dolor de cabeza :
8. (Cuantas personas conforman tu unidad familiar? O Fiebre 8 lalarrea
1 . . - areo
82 O Cansancio, fatiga extrema o debilidad O Falta de aire o dificultad para respirar
03 O Dolor de garganta O Dolor en el pecho al respirar
o4 O Dglo_r muscular L O Congestién nasal
05 O Pgrd!da de apetl.to intensa o de peso O No he presentado ninguno de estos
6 O Pgrd!da del sent!do del olfato sintomas (pasar a la pregunta 19)
O O Pérdida del sentido del gusto

0 >6
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14. Indica la fecha de inicio de los sintomas:

15. Debido a los sintomas, desde febrero: (Selecciona mas de una opcidn, en el caso
gue sea necesario)

O He llamado al 112 o a otro teléfono habilitado para los casos Covid-19

O He acudido a urgencias

O He ido a la farmacia

O He utilizado la App habilitada por mi Comunidad Autonoma para realizar el

seguimiento de casos de Covid-19

O He consultado informacion por internet

O He consultado informacion en una Organizacion de Pacientes

O He ido/he llamado al Centro de Atencién Primaria

O He ido/llamado a médicos privados o centros médicos privados

O Ninguna de las anteriores

16. i Te han realizado la prueba del coronavirus?
O Si, con resultado negativo
O Si, con resultado positivo
O Si, pero aun no sé el resultado
O No

17. ¢Has estado ingresado/a en un hospital debido a una sospecha o infeccidn
confirmada por coronavirus?

O si

O No (pasar a la pregunta 18)

18./ndica el niumero total de dias que estuviste ingresado/a por Covid-19: (dias)

UTILIZACION DE RECURSOS SANITARIOS

19. Respecto al tratamiento de tu/s enfermedad/es o trastorno/s crénico/s, antes del
estado de alarma:
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

20. Respecto al tratamiento, desde la situacidon de Covid-19, éhas presentado algunas
de las siguientes situaciones? (Selecciona mas de una opcion, en el caso de que sea
necesario)

O He tenido problemas para conseguir la medicacion

O He tenido que acudir al hospital para recoger mi tratamiento

O Recibo la medicacion en mi domicilio a traveés de los farmaceéuticos del hospital

O Recibo la medicacion en mi domicilio a través de mi farmacia

O Recibo la medicacion en mi domicilio a través de una organizacion de pacientes o

voluntarios
O No (pasar a la pregunta 24)
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21. Indica cual/es ha/n sido la/s dificultad/es para poder conseguir el tratamiento:
(Selecciona mas de una opcion, en el caso de que sea necesario)

O Caducidad de la receta electronica

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

O No he presentado ninguna dificultad

22. Respecto al tratamiento ambulatorio y/o hospitalario, ¢has presentado algunas
de las siguientes situaciones desde la situacion de Covid-19? (Selecciona mas de una
opciodn, en el caso de que sea necesario)
O Mi tratamiento ambulatorio/hospitalario ha seguido con normalidad (pasar a la
pregunta 24)
O Me han espaciado las visitas domiciliarias del profesional que me administra el
tratamiento (pasar a la pregunta 24)
O Me han pospuesto el tratamiento ambulatorio y/o hospitalario (pasar a la pregunta
24)
O Me han espaciado las citas de tratamiento hospitalario para no asistir con tanta
frecuencia al centro sanitario (pasar a la pregunta 24)
O Me trata un profesional en el domicilio (pasar a la pregunta 24)
O Me han cancelado el tratamiento asistencial/terapéutico en la organizacion de
pacientes (pasar a la pregunta 23)
O Me han pospuesto el tratamiento asistencial/terapéutico en la organizacion de
pacientes (pasar a la pregunta 24)
O No (pasar a la pregunta 24)

23. £n su lugar, éla organizacion de pacientes como ha realizado el seguimiento del
tratamiento?

O Por teléfono

O Por correo electrénico

O De manera remota (teleasistencia)

O El profesional ha acudido al domicilio

O Lo realizardn cuando finalice el confinamiento

24. Durante el estado de alarma, ¢te han cancelado alguna consulta programada antes
de la crisis? (Selecciona mas de una opcion, en el caso de que sea necesario)

O Si, la/s consulta/s de atenciéon primaria

O Si, la/s consulta/s hospitalaria/s

O Si, la/s consulta/s en el hospital de dia

O No (pasar a la pregunta 26)
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25. En su lugar, écomo se ha realizado el seguimiento asistencial (tratamiento y/o
consultas)?

O Por teléfono

O Por correo electronico

O De manera remota (teleasistencia)

O El profesional ha acudido al domicilio

O Lo realizaran cuando finalice el confinamiento

26. Durante el estado de alarma, éte han aplazado o pospuesto alguna consulta,
prueba o intervencion programada antes de la crisis? (Selecciona mas de una opcion,
en el caso de gque sea necesario)

O Si, la/s consulta/s de atencion primaria (pasar a la pregunta 28)

O Si, la/s consulta/s hospitalaria/s (pasar a la pregunta 28)

O Si, la/s consulta/s en el hospital de dia (pasar a la pregunta 28)

O Si, una cirugia o cirugias (pasar a la pregunta 28)

O Si, una prueba o pruebas complementarias o diagnosticas (pasar a la pregunta 27)

O He pedido posponer la consulta por miedo al contagio (pasar a la pregunta 28)
O He pedido posponer la cirugia por miedo al contagio (pasar a la pregunta 28)
O He pedido posponer la prueba por miedo al contagio (pasar a la pregunta 28)
O No (pasar a la pregunta 28)

27. En su lugar, ¢cdénde te han realizado las pruebas complementarias o diagndsticas?

O El profesional ha acudido al domicilio
O En el centro de salud o atencioén primaria
O Me las realizardn cuando finalice el confinamiento

28. Durante la situaciéon por Covid-19 cuando presento sintomas debido a mi
enfermedad o trastorno cronico:

O Me comunico con mi profesional sanitario de atencidn primaria/especialista de

manera telematica (teléfono, correo electrénico, etc.)

O Acudo a urgencias

O Acudo a la farmacia

O Consulto en una organizacion de pacientes

O Intento aguantar todo lo que puedo vy no voy al centro sanitario por miedo al

contagio

O Intento aguantar todo lo que puedo y no voy al centro sanitario porgue veo dificil

qgue me puedan atender
O No he presentado sintomas por mi/s enfermedad/es o trastorno/s crénico/s

NUNCA A VECES MUCHAS VECES SIEMPRE

Olvido tomar
la medicacion

He decidido no tomar
la medicacion

Me he quedado
sin medicacion

He tomado medicacion
de otra persona
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29. Durante el estado de alarma: (selecciona una opcion por fila)
30. Debido a tu/s enfermedad/es o trastorno/s crénicos/s (no por la Covid-19),
chas estado ingresado/a en un hospital desde que se decretd el estado de
alarma?

OSi

O No (pasar a la pregunta 32)

31. Indica el numero total de dias que estuviste ingresado/a:
(dias)

32. (Como dirias que es tu salud en general?
O Excelente
O Muy buena
O Buena
O Regular
O Mala
O No lo sé

33. (Consideras que estd empeorando tu salud debido a la situacion que estamos
viviendo por la Covid-197?

O Si

O No

O No lo sé

34. Al ser una persona con riesgo o vulnerable, éhas recibido informacion
especifica sobre las medidas de prevencion que deberias adoptar concretamente
para tu/s enfermedad/es crénica/s o trastornos por el estado de alarma por
Covid-19?

oSsi

O No(pasar a la pregunta 36)

35. A continuacion, indica a través de que medio/s has conseguido la informacion:
O Profesional sanitario
O Organizacion de pacientes
O He consultado la informacion en internet
O Medios de comunicacion
O Familiares/amigos me han comunicado la informacion
O Otros

36. Indica si has recibido de los siguientes agentes algun tipo de contacto para el
seguimiento de tu estado de salud y/o animico durante el estado de alarma:

O Atencion primaria

O Atencion hospitalaria

O Organizacion de pacientes

O Otros

O No he recibido ningun tipo de contacto

37. Indica tu satisfaccion general con la asistencia sanitaria recibida durante el
estado de alarma:

O Muy satisfecho/a

O Satisfecho/a

O Insatisfecho/a

O Muy insatisfecho/a
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38. Debido a tu/s enfermedad/es o trastornos crénicos, ¢sueles realizar alguna
terapia/s o servicio/s de rehabilitacion?
Ejemplos: Fisioterapia, Psicologia, Enfermeria, Terapia Ocupacional, Logopedia, etc.
OSi
O No (pasar a la pregunta 41)

39. {DOnde realizas estas terapias de rehabilitacion?
O Centro sanitario publico
O Centro sanitario privado
O Organizacion de pacientes
O Realizo estas terapias por mi cuenta

40. Actualmente, ésigues realizando estas terapias/servicios?
O Si, la/s sigo realizando
O Si, pero soélo algunas
O No, me la/s han suspendido o pospuesto

IMPACTO SOCIAL

41. Debido a tu enfermedad o trastorno cronico, ¢durante el confinamiento has tenido
que salir a la calle (sélo/a 0 acompanado/a) como parte de tu terapia?
Ejemplos: ninos con autismo vy adultos con enfermedad/trastorno mental

O si

O No, porgue no tengo quien me acompafne

O No quiero salir por la reaccion de los vecinos

O No quiero salir por miedo al contagio

O No

IMPACTO LABORAL Y ECONOMICO

42. i Cudl era tu principal situacion profesional antes del estado de alarma por
Covid-19?

O Trabajando a jornada completa

O Trabajando a jornada parcial

O Auténomo

O Estudiante (pasar a la pregunta 46)

O Desempleado/a con prestacion (pasar a la pregunta 46)

O Desempleado/a sin prestacion (pasar a la pregunta 46)

O Estoy de baja laboral (pasar a la pregunta 46)

O Recibo una pensién por incapacidad laboral debido a mi/s enfermedad/es

cronica/s (pasar a la pregunta 46)

O Realizo labores domésticas/cuidado de menores de edad o personas

dependientes (pasar a la pregunta 46)

O Estoy jubilado/a (pasar a la pregunta 46)
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43. (Durante la situacion de pandemia has tenido/tienes alguna modificacion de las
condiciones de trabajo?
O Ninguna, tengo las mismas condiciones
O Estoy de baja por Covid-19 (pasar a la pregunta 46)
O Me han despedido (pasar a la pregunta 46)
O La empresa me ha reducido la jornada (mediante un ERTE o no)
O Tengo un permiso laboral total o parcial para el cuidado de un familiar (menor o
persona dependiente)
O La empresa me ha suspendido temporalmente el contrato mediante un ERTE (pasar
a la pregunta 46)
O La empresa ha hecho un ERE (pasar a la pregunta 46)
O No puedo desarrollar mi actividad como autonomo, estoy sin trabajar (pasar a la
pregunta 46)
O Me han anulado algunos trabajos (autéonomos)
O Otras

44. Durante la situacion de emergencia por Covid-19, écdmo estas desarrollando tu
situacion laboral?

O Trabajo de manera presencial

O Teletrabajo (pasar a la pregunta 46)

O Combino ambas situaciones

45, (E| trabajo te expone a un riesgo de infeccidn por coronavirus?
O si

O No

O No lo sé

46. Sin contarte a ti, écon cudntas personas convives durante el estado de alarma?

O O (pasar a la pregunta 52)

O1

02

03

O4

O5

O6

O >6

47. Alguna/s de las personas que viven en tu domicilio, ctienen que trabajar de manera
presencial?

O si

O No (pasar a la pregunta 49)

48. (El trabajo que desempefa/n lo/s expone/n a un riesgo de infeccidon por
coronavirus?

OSsi

O No

O No lo sé
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49. (Alguna/s de las personas gue viven en tu domicilio, presenta/n o ha/n presentado IMPACTO EMOCIONAL

sintomas en relacion a la Covid-19?
O Si, ha/n presentado o presenta/n sintomas, pero no le/s han realizado la prueba
O Si, ha/n dado positivo en la prueba
O Si, ha/n dado negativo en la prueba
O No (pasar a la pregunta 52)

50. ¢ Algunas de las personas que ha enfermado por Covid-19 es o era tu cuidador/a
principal?

55. Indica como te has sentido o las dificultades que has presentado durante las

siguientes etapas: (selecciona una opcion por fila)

ANTES DE LA CRISIS POR COVID-19

DURANTE LA CRISIS POR COVID-19

OSi . TODOS O . TODOS O

N | t3 52 NUNCA | VARIOS M:Ir:sD:I;EELLgs CASITO- | . | VARIOS MN‘.‘TSA%E;EA CASI TO-

O No (pasar a la pregunta 52) DiAS ! DOS LOS DiAS ) DOS LOS
DIAS DiAS LOSDIAS DiAS

51. Ante esta situacion:
O Tuve ayuda de otro familiar u otros familiares
O Obtuve ayuda a través del trabajador social de mi centro de salud
O Obtuve ayuda a través del trabajador social de mi ayuntamiento/comunidad
auténoma
O Obtuve ayuda a través de una organizacion de pacientes/ONG
O Solicité ayuda a los servicios sociales municipales/autondmicos, pero estoy
pendiente de resolucion
O No he solicitado, ni he tenido ninguna ayuda
O Otros

52. (Estas preocupado/a por no ser capaz de pagar los gastos debido a la crisis que
estd produciendo la situacion de la Covid-19?
Desliza para indicar tu nivel de preocupacion, siendo O: Nada y 10: Muchisimo

U Z S 4 s} €] 7/ s} J 19}

53. {Has solicitado alguna ayuda social a los servicios sociales publicos debido a la
pandemia de la Covid-19?

O Si

O No, pero pronto tendré que hacerlo (pasar a la pregunta 55)

O No (pasar a la pregunta 55)

54. Indica que servicios y/o prestaciones sociales te han concedido: (Selecciona mas
de una opciodn, en el caso de que sea necesario)

O No me han concedido ninguna ayuda

O Ayudas para el pago del alquiler

O Ayudas para el pago de la hipoteca

O Derechos y medidas laborales para trabajadores

O Ayudas para trabajadores autonomos

O Garantia del suministro de energia eléctrica, derivados del petroleo, gas y agua

O Otros

éTe has sentido muy ex-
citado/a, nervioso/a o en
tension?

dHas estado muy preocu-
pado/a por algo?

éTe has sentido muy
irritable?

éTe has sentido triste o
infeliz?

dHas tenido dificultad
para relajarte?

éHas tenido dificultades
para dormir?

éHas tenido dolores de
cabeza o nuca?

dHas estado preocupa-
do/a por tu salud?

56. (Crees que necesitas acompanamiento psicoldgico debido a la situacidon de
emergencia de la Covid-197?

OSi
O No

57. Debido a la situacion de emergencia de la Covid-19, {has obtenido
acompafamiento psicoldgico por parte de una organizacion de pacientes?

O Si

O No lo he solicitado
O No, aungue lo solicité

LA ENCUESTA HA TERMINADO.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION
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ANEXON:
PONDERACION DE LA MUESTRA

Tabla 7_ Ponderacién de la muestra segtin las enfermedades o trastornos crénicos diagnosticados Tabla 8_ Ponderacidon de la muestra segtin la Comunidad Auténoma de residencia
trg::::::,e::;;o Tedrico Real Comunidad Auténoma Teérico Real
Alzheimer 6,5 (0] Andalucia 94 55
Artritis 9,3 4 Aragon 15 23
Artrosis 66,8 2 Asturias 12 23
Asma 17,9 8 Islas Baleares 13 3
Autismo 0,0 0 Canarias 24 28
Cancer de mama 2,3 7 Cantabria 7 15
Cancer de ovario 0,2 0 Castilla - La Mancha 23 15
Cancer de pulmoén 0,3 2 Castillay Ledn 27 53
Cancer (otros tipos) 41 2 Catalufa 85 52
Crohn y colitis ulcerosa 3,0 33 Ceuta 1 0
Dafio Cerebral 3,5 1 Extremadura 12 14
Diabetes 29,8 Galicia 31 26
Enfermedad mental 59,1 1 La Rioja 4 6
Enfermedad rara 24,4 14 Melilla 1 0
Enfermedad renal 12,0 27 Comunidad de Madrid 75 138
Enfermedad cardiaca 99,2 25 Regidén de Murcia 17 6
Enfermedad hepatica 3,7 Navarra 7 4
Enfermedad neuromuscular 0,5 5 Pais Vasco 25 16
Enfermedad de la vision 8,2 1 Comunidad Valenciana 56 52
EPOC 45,0 5 Total 529 529
Esclerosis multiple 0,4 218
Espondiloartritis 21 8
Fibromialgia 9,2 16
Fibrosis quistica 0,0 15 . )
i Tabla 9_ Ponderacién de la muestra segtn el sexo
Hemofilia 0,0 0
Hidrosadenitis 0,2 6
Hipertensiéon pulmonar 0,0 4 Sexo Teérico Real
Ictus 2,7 1 - P 295
Lesion medular 0,9 5 Hombre P 3
Lupus 0.9 21 Total 529 529
Migrafia crénica 32,5 21
Osteoporosis 14,3 1
Piel de Mariposa 21,7
Psoriasis 10,3 2
Sindrome de fatiga cronica 0,4 13
Uveitis 0,6 2
VIH 1,2 10
Otras enfermedades respiratorias 6,0 6
Otras 30,0 30
Total 529 529
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