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RESUMEN

La COVID-19 persistente es una enfermedad aun muy desconocida. S6lo cuando la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la define a finales del afio 2021, es cuando
empieza a tener entidad propia. Sin embargo, desde mayo de 2020 se empezaron a crear
colectivos de afectados por esta nueva patologia buscando soluciones y explicaciones a
sus sintomas persistentes. Iniciaron una colaboracién con la Sociedad Espafola de
Médicos Generales y de Familia (SEMG) para crear material didactico y participar en una
encuesta a nivel nacional. El objetivo de este trabajo observacional descriptivo es
demostrar como la comunicacién entre diferentes colectivos afectados de ambito
autondémico y una sociedad cientifica (SEMG) que aport6 valor, a través de las redes
sociales y los medios de comunicacidn, ha facilitado su unién y conseguido el objetivo de
poner el foco en el problema de salud de la COVID-19 persistente. Su mejor ejemplo es la
plataforma de colectivos de pacientes LONG COVID ACTS (LCA), que ha conseguido
ofrecer a los pacientes un espacio digital accesible en el que encontrar informacion de
calidad sobre Long Covid (LC) y compartir su experiencia. El reconocimiento de la
COVID-19 persistente empezd a llegar por la exposicion mediatica de los propios
afectados y el eco que se generd en las redes sociales, incrementando el impacto de las
noticias hasta llegar a un mayor numero de actores sociales. Los medios de
comunicacién fueron una herramienta fundamental que sirvié de altavoz a los pacientes
para llegar a la comunidad médica, cientifica, y a la sociedad en general, para luchar por
el reconocimiento, la investigacion y el correcto tratamiento de su enfermedad.
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ABSTRACT

Long COVID is still a largely unknown disease. Only when the World Health Organization
(WHO) defines it at the end of 2021, is when it begins to have its own entity. However,
since May 2020, there have been groups of people affected by this new pathology who
seek solutions and explanations for their persistent symptoms. They began a
collaboration with the Spanish Society of General and Family Physicians (SEMG by its
acronym in Spanish) to create teaching material and participate in a national survey.
The objective of this descriptive observational work is to demonstrate how
communication between different affected groups in the autonomous communities and
a scientific society (SEMG) that provided value, through social networks and the media,
has facilitated their union and achieved the objective to put the focus on the health
problem of long COVID. Its best example is the LONG COVID ACTS (LCA) patient group
platform, which has managed to offer patients an accessible digital space in which to
find quality information about Long Covid (LC) and share their experiences. The
recognition of long COVID began to arrive due to the media exposure of those affected
and the echo that was generated on social networks, increasing the impact of the news
until it reached a greater number of social actors. The media were a fundamental tool
that served as a loudspeaker for patients to reach the medical and scientific community,
and society in general, to fight for the recognition, research, and correct treatment of
their disease.

Keywords: Long COVID, Scientific Societies, Social Networks, Media, Patients, Research.

1. INTRODUCCION

La ciudad china de Wuhan se convirtié en diciembre de 2019 en el epicentro de una
pandemia cuyas consecuencias -algunas de ellas irreversibles- aumentan conforme
transcurren las horas. Se cree que la enfermedad comenzé en un mercado local de
animales salvajes y marisco, lo que daba indicios de que el virus habia sido transmitido
de animal a persona. No obstante, la rapida propagacién de la COVID-19 indica que se
trata también de una transmision de persona a persona (Barrientos-Baez et al, 2021).

Unos meses mas tarde, en mayo de 2020 empezaron a aparecer casos de personas que,
una vez superada la COVID-19 aguda, manifestaban y mantenian diversos sintomas
como, por ejemplo: anosmia, dolores musculares, disnea y un cansancio extremo. En
otros casos relataban trastornos neurocognitivos, como falta de memoria o de
concentracion. En todos ellos coincidia la inexistencia de dafio organico detectable que
lo justificase y persistia en el tiempo la fluctuacion de sintomas. A este conjunto de
sintomas se le comenzé a denominar COVID-19 de larga duracién, Long COVID (LC). En
Espafia, se fue imponiendo la denominaciéon de COVID-19 persistente (CP) acufiada por
los propios afectados.

La COVID-19 persistente ha sido durante mucho tiempo una enfermedad desconocida y
no reconocida. Los comienzos fueron muy duros y se trabajo con diferentes definiciones,
pero solo cuando la Organizacién Mundial de la Salud (Soriano et al., 2021) la define a
finales de 2021 es cuando comienza verdaderamente a tener una entidad propia y un
mayor reconocimiento de la comunidad cientifica.

La afeccién post-COVID-19 se produce en individuos con antecedentes de
infeccién probable o confirmada por el SARS-Cov-2, generalmente tres meses

Revista de Ciencias de la Comunicacion e Informacion. Vol. 27, 52-66 53



Sonia Morales Lorente y Delphine Crespo

después de la apariciéon de la COVID-19 con sintomas que duran al menos dos
meses y que no pueden explicarse por un diagnéstico alternativo. Los sintomas
mas comunes son la fatiga, la dificultad para respirar y la disfuncién cognitiva,
pero también se pueden dar otros sintomas que suelen repercutir en el
funcionamiento cotidiano del enfermo. Los sintomas pueden ser de nueva
aparicion, tras la enfermedad. Los sintomas también pueden fluctuar o puede
haber recaidas con el tiempo. Para los nifios, puede ser aplicable otra definicién.
(Soriano et al., 2021)

Durante mas de afio y medio, esa falta de reconocimiento ha provocado que los
afectados no reciban una atencién sanitaria adecuada a su enfermedad, incluso, en la
actualidad, siguen sin recibirla. En esto han influido muchos aspectos, entre ellos, que
los afectados no pudieron confirmar la enfermedad con pruebas positivas por no poder
acceder a una prueba diagndstica debido a la saturacion del sistema sanitario durante la
primera ola de la pandemia (Rodriguez et al., 2021a). Ademas de no poder demostrar
que han pasado la enfermedad, tampoco existen pruebas especificas que confirmen que
contintian con los sintomas de la enfermedad.

La busqueda de soluciones llevé a los afectados a crear, a principios de la pandemia, una
red de colectivos que ha utilizado las redes sociales y los medios de comunicaciéon como
altavoz para dejar de ser invisibles y llamar la atencion de las autoridades. Los colectivos
solicitaban por entonces ayuda al colectivo médico, sin obtener respuesta. En mayo de
2020, solo la Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia (SEMG) se sensibiliza
con este problema y contacta con los colectivos iniciando un trabajo colaborativo,
denominado Proyecto Marco-19, para elaborar protocolos de atenciéon adecuados a sus
necesidades.

1.1. Colectivos y asociaciones de afectados
1.1.1. Numero de miembros

Todo comenz6 a principios de mayo de 2020, cuando, tras semanas de contagiarse por el
virus del SARS-CoV-2 y no recuperarse, Silvia Soler leyé en su casa de Castelldefels el
caso de Lara Toro en un articulo del Diario Ara (Marc-Toro, 2020). Esta vecina del barrio
del Eixample en Barcelona explicaba que hacia mas de 50 dias que tenia sintomas de
COVID-19 y que no desaparecian. Silvia se identific6 con la mayoria de los sintomas que
describian en el articulo y empez6 a buscar en las redes sociales mas casos como el suyo.
Alli se encontr6 con otras mujeres de Catalufia que estaban pasando por lo mismo e
incluso habian hecho un llamamiento en Twitter para encontrar a otros afectados. Fue
entonces cuando ocho pacientes de Cataluiia se reunieron y decidieron crear el primer
colectivo de afectados por COVID-19 persistente. Paralelamente, y en las mismas fechas,
estaba ocurriendo lo mismo en la Comunidad de Madrid.

En concreto, el colectivo de afectados COVID-19 Persistente de Madrid naci6 la dltima
semana del mes de mayo de 2020, cuando cinco personas de Madrid, entre ellas, Beatriz
Fernandez, se pusieron en contacto con el colectivo de afectados de Catalufia, creado
unas semanas antes. Tras una primera reunion, se dieron cuenta de que tenian un
denominador comun: todas habian empezado a tener sintomas de Covid-19 desde
finales de febrero y principios de marzo, los cuales, lejos de haber desaparecido en dos
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semanas, se seguian manifestando de manera constante o ciclica, limitando
enormemente su calidad de vida.

Los primeros en formar un colectivo fueron Catalufia y Madrid a partir del mes de mayo
de 2020, hasta llegar a las doce comunidades autonomas que formaban en febrero de
2022 Long COVID ACTS: Andalucia, Aragén, Asturias, Castilla-La Mancha, Castilla y Le6n,
Cataluna, Euskal Herria, Extremadura, Islas Canarias, Madrid, Murcia y Valencia, con un
total de 4.840 miembros activos en total (Figura 1). Grupos que trabajan dia a dia con los
pacientes de la comunidad COVID-19 persistente, respondiendo a sus dudas en redes,
apoyandoles en su proceso, dandoles voz en entrevistas en medios de comunicacidn,
haciéndoles participes de todas las acciones de comunicacién para darles siempre mas
visibilidad en busca del reconocimiento oficial de la enfermedad.

Figura 1.
Numero de miembros activos en los colectivos LCA en febrero de 2022
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Fuente: Elaboracion propia - LCA.
1.1.2. Como conocieron la existencia de Long COVID ACTS

Long COVID ACTS realizo en septiembre de 2021 una encuesta interna entre los
afectados de todas las comunidades auténomas en la que participaron 1.034 personas.
Uno de los objetivos de la encuesta era conocer la manera o el medio por el que sus
miembros conocieron su existencia. Los resultados de dicho sondeo sefialan que el
64,7% de esos 1.034 encuestados les conocieron a través de los medios de
comunicacion, las redes sociales o Internet.
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Figura 2.
Vias por las que los miembros de los colectivos LCA conocieron su existencia
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1.2.Numero de seguidores en redes sociales

1.2.1. Twitter

300

350

Long COVID ACTS dispone de una cuenta central de Twitter (@longcovidspain), que se
encarga de publicar la informacién institucional del colectivo estatal y sociedades
cientificas colaboradoras, como la SEMG, retuitear informacion relevante de las cuentas
autondmicas o testimonios de pacientes, asi como contenidos de otras cuentas de
pacientes Long COVID en el extranjero y los avances cientificos sobre la enfermedad.
Esta cuenta central ha experimentado un crecimiento progresivo de seguidores desde
que se creo en agosto de 2020, hasta alcanzar los mas de 5.700 seguidores en febrero de

2022 (figura 2).
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Figura 3.
Incremento de seguidores en la cuenta de

(@longcovidspain), desde su creacién en agosto de 2020 hasta febrero de 2022
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Fuente: Elaboracién propia - Twitter.

Cada comunidad autébnoma también ha creado su propia cuenta de Twitter (Tabla 1),
por lo que se pueden planificar campafias de informacién conjuntas potentes en esta
red, difundiendo encuestas a los pacientes, informando de avances importantes desde la
organizacion y por parte de la comunidad cientifica, o incluso videos de concienciacion

ciudadana.

Tabla 1.

Cuentas y seguidores de Twitter que los colectivos autonémicos de LCA tenian en febrero

de 2022.

COVID persistent Catalunya: @covidl19persistl

5.312 seguidores

COVID persistente Madrid: @covid_madrid

3.757 seguidores

Long COVID Andalucia: @andaluciacovid

2.170 seguidores

COVID persistente Valencia: @Covid19Valencia

1.697 sequidores

Long COVID Euskal Herria: @covideuskal

1.484 seguidores

Long COVID Aragbn: @longcovidaragon

1.266 seguidores

Long COVID Castilla La Mancha @covidpersistent4

598 seguidores

Long COVID Castilla y Léon: @longcovidcyl

506 seguidores

Long COVID Asturias @covidasturias

425 seguidores

Long COVID Islas Canarias: @canaryLongCovid

391 seguidores

Long COVID Extremadura: @covidextremadur

323 seguidores

Long COVID Murcia: @longcovidactsmu

191 seguidores

TOTAL

18.120

Fuente: Elaboracién propia — LCA.
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1.2.2. Facebook

Los colectivos de afectados LCA también estan presentes en Facebook bajo el nombre
LONG COVID ACTS. Al ser un grupo cerrado, para preservar la intimidad de los pacientes
de COVID-19 persistente y permitir la entrada uUnicamente a las personas que lo
padezcan, las estadisticas no son tan completas como las de una pagina publica. Sin
embargo, si que podemos destacar un incremento continuo de miembros desde la
creacion del grupo el 2 de junio de 2020 como colectivo de Madrid, hasta alcanzar los
3.500 miembros en febrero de 2022 ya consolidado como LCA. En este grupo, destaca la
elevada participacion de las personas afectadas que son miembros, actuando sobre todo
como un grupo de apoyo y difusion de noticias relevantes.

Un dato muy revelador es que el perfil mayoritario de los miembros del grupo de
Facebook es muy similar al resultado de la Encuesta de sintomas y discapacidad
producida por los mismos, en los afectados por COVID-19 persistente (SEMG, 2020b) en
cuanto distribucién de pacientes Long COVID por género, con un 78% de mujeres frente
al 79% detectado por la SEMG. Del mismo modo, la edad media de los miembros del
grupo es de 45 afios, edad muy similar a la obtenida en citada encuesta llevada a cabo
por la SEMG (43 afos). Lo que denota una mayor afectacion de la COVID-19 persistente
entre las mujeres jovenes, tal y como lo vienen demostrando los estudios a nivel local e
internacional.

Figura 4.
Género de los seqguidores en el Grupo de Facebook de LONG COVID ACTS
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Fuente: Elaboracién propia - Facebook.

1.3.Numero y tipo de apariciones en prensa

Los medios de comunicacién han sido una herramienta fundamental para los colectivos
de Long COVID ACTS, no sé6lo como altavoz para las y los afectados de COVID-19
persistente a la hora de describir sus numerosos sintomas, sino también para llegar a la
comunidad médica y cientifica, y a la sociedad en general.

Las apariciones en medios nacionales de los colectivos de afectados han ido creciendo de
forma progresiva a lo largo de la pandemia. Concretamente, desde el mes de octubre de
2020, el colectivo Long COVID ACTS gestion6 una media de dos entrevistas al dia. Las
novedades sobre Long COVID fueron recogidas tanto por medios nacionales, como
regionales y locales.
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1.3.1. Prensa digital

Figura 5.

Nimero de impactos de noticias de LCA en prensa digital, desde junio de 2020 hasta
febrero de 2022
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Fuente: Elaboracion propia - LCA.
1.3.2. Prensa escrita

Figura 6.

Numero de impactos de noticias de LCA en prensa escrita y digital, incluyendo los *medios

nacionales que publican la noticia en su edicién papel y en el formato digital (por ejemplo,
El Pais, ABC, La Vanguardia, La Razon...)
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Fuente: Elaboracién propia - LCA.
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1.3.3. Television

Figura 7.

Niimero de impactos de noticias de LCA en Television desde junio de 2020 hasta febrero de
2022
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1.3.4. Radio

Figura 8.

Numero de impactos de noticias de LCA en radio, desde junio de 2020 hasta febrero de
2022
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1.3.5. Podcasts

Figura 9.

Niimero de impactos de noticias y entrevistas de LCA en formato podcast, desde junio de
2020 hasta febrero de 2022
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Fuente: Elaboracién propia - LCA.

1.3.6. Evolucion y total de apariciones en medios

Figura 10.

Evolucién de las apariciones en prensa de LCA en diferentes medios de comunicacion, desde
junio de 2020 hasta febrero de 2022
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Fuente: Elaboracion propia - LCA.
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Tabla 2.

Total de apariciones en medios desde junio 2020 hasta febrero de 2022
Impactos 2020 | 2021 | Hasta feb. 2022
en medios
Total 22 144 66 232

Fuente: Elaboracién propia - LCA.

2. OBJETIVOS

Demostrar como la comunicaciéon entre diferentes colectivos afectados de ambito
autondémico y una sociedad cientifica (SEMG) que aport6 valor, a través de las redes
sociales y los medios de comunicacidn, ha facilitado su unién y conseguido el objetivo de
poner el foco en el problema de salud de la COVID-19 persistente. Su mejor ejemplo es la
plataforma de colectivos de pacientes LONG COVID ACTS (LCA), que ha conseguido
ofrecer a los pacientes un espacio digital accesible en el que encontrar informacion de
calidad sobre LC y compartir su experiencia.

La utilizaciéon por parte de LCA de herramientas de comunicacién online, cuyo uso
aumentd de forma considerable por la propia pandemia, ha hecho que aumente la
visibilidad de la enfermedad y que se trabaje de forma conjunta para conseguir sus fines.
Ademas de la busqueda de una solucién a sus problemas de salud, su finalidad era dar
visibilidad a la enfermedad en el ambito sanitario y politico, para su posterior
reconocimiento; dotar a los médicos de herramientas para trabajar con pacientes con
esta enfermedad; asi como la creaciéon de unidades especificas para su seguimiento y
tratamiento, etc.

Entre los logros alcanzados esta la creacion de documentos, como: el Kit de Atencién
Basica al Paciente con enfermedad COVID-19 Persistente (Sociedad Espafiola de
Médicos Generales y de Familia [SEMG], 2020a), protocolos y consensos, como el I
Documento de Consenso para el abordaje de pacientes con sintomas leves de la COVID-
19 persistente (Asociacion para el Autocuidado de la Salud, 2022) o los estudios llevados
a cabo por la SEMG para conocer los sintomas mas frecuentes y el perfil mayoritario de
afectados (Rodriguez et al, 2021b). El proyecto de mayor envergadura es la Guia de
Atencién al Paciente con COVID persistente (Sociedad Espafiola de Médicos Generales y
de Familia (SEMG) et al.,, 2021) impulsada por la SEMG y LCA, con el aval de medio
centenar de sociedades cientificas y asociaciones de pacientes. Fuera del ambito clinico,
destaca el recibimiento de los colectivos de afectados LCA por parte de representantes
politicos, hasta el punto de conseguir que llegase al Senado una mocidén por la que se
insta al Gobierno a la adopcién de determinadas medidas para abordar la problematica
que sufren los afectados por el COVID-19 persistente en nuestro pais (Senado de Espaiia,
2022).

3. METODOLOGIA

El método de investigacion es observacional descriptivo ya que el objetivo de este
trabajo es la descripcién de variables por un periodo de tiempo, en concreto, centrado
en la monitorizacion de las redes sociales e impactos en medios de comunicacion
generados por los colectivos de afectados de Long COVID.

Los objetivos son los siguientes:
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Primario: Demostrar que, a través de los medios de comunicacion y de las redes sociales,
se puede hacer visible una enfermedad desconocida y lograr su reconocimiento por las
agencias sanitarias, el colectivo médico, las autoridades politicas y la sociedad en
general.

Secundarios:

Conocer el nimero de colectivos y asociaciones de afectados y cdmo saben de su
existencia.

Cuantificar el nimero de sus seguidores en redes sociales desde que se crearon los
colectivos LONG COVID ACTS hasta febrero de 2022, asi como su perfil mayoritario
(género y edad).

Cuantificar el numero y el tipo de sus apariciones en prensa, desde el inicio de la
pandemia hasta la actualidad, mediante recopilaciéon de los impactos en medios de
comunicacién de las entrevistas realizadas a los pacientes Long COVID ACTS en una
tabla Excel.

4. DISCUSION

El sector de la salud esta empezando a comprender que el paciente ha cambiado: busca
informacion en Internet y realiza consultas en motores de bliisqueda antes de elegir una
farmacia, el especialista que le va a tratar o, incluso, cuando no sabe qué lo ocurre y
busca a personas que estén pasando por lo mismo.

Las personas afectadas se sentian muy aisladas y confusas sobre su situacion y la
atencion médica que no se estaba pudiendo ofrecer en la situacién de caos acontecida
durante los meses de marzo, abril y mayo de 2020. A raiz de ese primer contacto, dieron
de alta sus propios perfiles en las redes sociales y crearon el colectivo de afectados
COVID-19 Persistente de Madrid. Desde entonces, reciben a diario numerosos contactos
de personas que estdn en la misma situacion. Tras la experiencia de Catalufia y la
Comunidad de Madrid, la red fue creciendo a medida que afectados de otras
comunidades auténomas les fueron contactando.

En un momento de absoluta incertidumbre, los pacientes se unen y crean una
plataforma digital en la que compartir sus experiencias y buscar soluciones ante la falta
de reconocimiento médico inicial de la enfermedad. Long COVID ACTS es un proyecto
disefiado por y para pacientes que ha trascendido fronteras -uniéndose incluso con
otros grupos de pacientes europeos- y que sigue cada dia, sumando apoyos, logros y
reconocimientos. Una cadena de pacientes empoderados y activos, hermanados en
Espafia bajo el nombre de Long COVID ACTS, una alianza de personas luchando por
recuperar la salud accediendo equitativamente a los tratamientos y avances. Las redes
sociales, en este sentido, cumplen un papel fundamental para estar al dia de la
informacién pertinente y relevante para los pacientes, por ello el aumento de miembros
(Tabla 1) y seguidores en las cuentas de los colectivos LCA (Figuras 1 y 3) ha sido
progresivo a lo largo de la pandemia, como se ha constatado en este articulo.

Del mismo modo, los medios de comunicacion, producto del aumento progresivo de las
apariciones en prensa durante toda la pandemia (Figura 10 y Tabla 2), han sido una
herramienta fundamental para los colectivos de Long COVID ACTS, no sélo como altavoz
para los afectados de COVID-19 persistente a la hora de describir sus numerosos
sintomas, sino también para llegar a la comunidad médica y cientifica, y a la sociedad en
general.
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Como sucede con numerosas enfermedades raras o desconocidas, el reconocimiento
también viene -gracias a la abogacia y el empuje de los pacientes- por la exposicién
medidtica y el eco que se genera en las redes sociales, compartiendo publicaciones
(articulos, entrevistas radiofénicas o televisivas, podcasts, etc.), e incrementando el
impacto de la propia noticia hasta llegar a un mayor niimero de actores sociales. En este
sentido, la inmediatez de las redes sociales no la tiene ningtin otro medio y ha servido de
nexo comunicativo entre las personas y las instituciones, entre los propios pacientes,
entre los pacientes y la comunidad cientifica, y con la sociedad. Por ello, las redes
sociales han sido y son un eje esencial en la estrategia de comunicacion de los colectivos
Long COVID ACTS.

Del mismo modo, el usuario de redes sociales ha pasado de ser un mero consumidor de
informacion a participar de manera activa en ella, en la elaboraciéon y gestion de los
contenidos, desarrollando la inteligencia colectiva. No hay que olvidar, ademas, que el
50% de las y los afectados de COVID-19 persistente registrados en la Encuesta de
sintomas y discapacidad producida por COVID-19 persistente (SEMG, 2020) estaban en
la franja comprendida entre 35 y 50 afios, edad en la que las redes sociales y lo digital
forman parte de la vida diaria. El paciente, por lo tanto, también estd en las redes
sociales y utiliz6 Internet para buscar informaciéon sobre Long COVID y conocer la
existencia de la alianza de pacientes LCA (Figura 2).

5. CONCLUSIONES

Long COVID ACTS ha conseguido que los propios pacientes fueran los protagonistas de
las noticias y las entrevistas, para hacer llegar asi su mensaje y reivindicaciones al
colectivo médico, a las autoridades politicas y a la sociedad en general. Si no les
escuchaban en las consultas, si no les creian por ser una enfermedad nueva y tan
desconocida, ellos mismos iban a contribuir a elaborar las preguntas y hacerlas llegar a
los expertos, buscando respuestas.

Los numerosos impactos en prensa, televisién y radio de Long COVID ACTS recopilados
en este articulo (Figuras 5-10) han creado contactos sélidos con los periodistas locales y
a nivel nacional, explicAndoles su patologia, facilitindoles informacion actualizada y
testimonios de pacientes. Hasta tal punto, que estos profesionales de la comunicacion los
han tenido como referentes y les llaman cada vez que sale una informacién nueva para
contrastarla y conocer su opinién al respecto.

Articulos y entrevistas que han podido difundirse a través de las redes sociales de los
colectivos, que han registrado un incremento progresivo de seguidores a lo largo de la
crisis sanitaria (Figuras 1y 3), lo que ha permitido amplificar su mensaje y llegar a otros
afectados, desamparados en sus casas, para que éstos supieran que no estaban solos y
que otras personas, con la misma enfermedad y con el respaldo de una sociedad médica,
como la SEMG, estaban luchando por el reconocimiento de la enfermedad. Para asi
lograr su objetivo; un objetivo que repiten como un mantra: “Quiero volver a ser yo”.
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