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PALABRAS CLAVE Resumen

Experiencia vivida; Objetivo: Describir las vivencias de las personas con sintomatologia neuropsicologica asociada
COVID persistente; al COVID persistente, asi como las barreras que estas suponen en su dia a dia y las estrategias
Sintomas que se desarrollan para abordarlas.

neuropsicoldgicos; Disefio: Estudio cualitativo descriptivo de orientacif')n fenomenoldgica interpretativa.
Investigacion Emplazamiento: Centros de Atencién Primaria del Area Metropolitana Norte de Barcelona y el
cualitativa; Hospital Universitario Germans Trias i Pujol (Badalona), Espana.

Calidad de vida Participantes: 34 personas adultas con sintomas neuropsicologicos persistentes de COVID-19

(>12 semanas desde el inicio de la enfermedad).

Método: Se realizaron entrevistas individuales en profundidad siguiendo un guion de preguntas
abiertas que permite poner de manifiesto sus narrativas alrededor de su vivencia de la sinto-
matologia neuropsicologica asociada al COVID persistente. Estas fueron transcritas y analizadas
siguiendo los preceptos del analisis fenomenologico interpretativo (IPA).
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Introduccion

Resultados: Se identificaron 3 clusteres que detallan el impacto vital de la COVID persistente
y su sintomatologia neuropsicolégica: COVID persistente como ruptura y cambio de vida; estra-
tegias de afrontamiento; y (re)conocimiento de la nueva subjetividad.

Conclusiones: De los relatos de las participantes y la literatura existente emerge la relevancia
de integrar criticamente los aprendizajes de sindromes analogos como la fibromialgia y la fatiga
cronica, asi como involucrar a pacientes en el disefio y la implementacion, incluso a nivel de la
consulta, de practicas clinicas que den a conocer estas secuelas neuropsicologicas (psicoedu-
cacion) tanto a otros pacientes como a cuidadores y profesionales. De esta forma, se facilitaria
un mayor y mejor abordaje psicologico especializado y reducir el estigma que aun acompana la
dolencia.

© 2025 Los Autores. Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo
la CC BY-NC licencia (http://creativecommons.org/licencias/by-nc/4.0/).

Patients’ experiences of long-covid neuropsychological symptoms in Catalonia:
A phenomenological study

Abstract

Objective: To describe the experiences of people living with neuropsychological symptomato-
logy associated with long-COVID, as well as identifying the barriers they encounter in their daily
lives and the strategies they develop to deal with them.

Design: Descriptive qualitative study following an interpretative phenomenological perspec-
tive.

Location: Primary Care Centres in the Northern Metropolitan Area of Barcelona and the Germans
Trias i Pujol University Hospital (Badalona), Spain.

Participants: 34 adults with any persistent neuropsychological symptoms of COVID-19 (>12
weeks since disease onset).

Method: In-depth individual interviews were conducted following a script of open-ended ques-
tions to elicit their narratives around the research objective.

Results: 3 clusters detailing the life impact of long-COVID and its neuropsychological sympto-
matology were identified: long-COVID as life-breaking and life-changing; coping strategies; and
(ac)knowledge (of) the emerging subjectivity.

Conclusions: From the participants’ accounts and the existing literature emerges the relevance
of critically integrating lessons learned from analogous syndromes such as fibromyalgia and
chronic fatigue, as well as involving patients in the design and implementation (even at the
consultation level) of clinical practices that raise awareness of these neuropsychological seque-
lae (psychoeducation) both to other patients and to caregivers and professionals. This would
facilitate a greater and better specialised psychological approach and reduce the stigma that
still accompanies the condition.

© 2025 The Authors. Published by Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access article under
the CC BY-NC license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/).

Existen varias hipdtesis que buscan explicar las causas
de esta enfermedad. Una de las explicaciones mas exten-

La mayoria de las personas que se infectan con el virus SARS-
CoV-2 se recuperan completamente’. Sin embargo, diversos
estudios indican que entre el 5% y el 10% de estas personas
experimentan una variedad de efectos a medio y largo plazo
después de la enfermedad inicial®. ELl sindrome post-covid-
19, también conocido como covid persistente (CP), es una
etiqueta diagndstica creada por la Organizacion Mundial de
la Salud para designar el conjunto de sintomas que apare-
cen o permanecen 3 meses después de la infeccion por el
SARS-CoV-2 y que duran al menos otros 2 meses mas sin que
se puedan explicar por otras razones’. El CP puede afectar
a cualquier persona expuesta al virus SARS-CoV-2, indepen-
dientemente de la gravedad de los sintomas durante la fase
aguda de la enfermedad o de otros factores®.

didas propone que la infeccion por SARS-CoV-2 genera dafno
endotelial, resultado de una tormenta de citocinas proinfla-
matorias, estrés oxidativo, desequilibrio de la coagulacion y
una respuesta inmunitaria descontrolada®. En consecuencia,
dicha infeccion podria desencadenar una inflamacion cro-
nica de bajo grado que afecta diversos sistemas organicos,
como el neuroldgico, respiratorio, vascular, entre otros’.
Diversos estudios senalan que las manifestaciones neuropsi-
cologicas de la CP mas frecuentes son la fatiga, la niebla
cerebral, el deterioro cognitivo, las afectaciones en el sueno
y la ansiedad®®. Las secuelas cognitivas se encuentran entre
los sintomas neurolégicos mas incapacitantes y que afec-
tan a una elevada proporciéon de personas con CP’. Segln
un estudio reciente, alrededor del 32% de las personas con
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Tabla 1  Criterios de inclusion, exclusion y segmentacion de las participantes
Criterios
De inclusion Cumplir con el criterio diagnostico de CP segun la definicion de la OMS
Tener la mayoria de edad
Firmar el consentimiento informado
Una de las siguientes condiciones:
1. Presentar algun sintoma neurologico persistente de covid-19 por un periodo >12 semanas
desde el inicio de la enfermedad: migranas de repeticion, anosmia, angustia, mareos y vértigo
2. Presentar algln sintoma neuropsicologico por un periodo >12 semanas desde el inicio de la
enfermedad: niebla mental, pérdida de memoria
De exclusion 1. Presentar deterioro cognitivo o sintomatologia psiquiatrica previa a la infeccion por covid-19
2. Afecciones médicas que limiten la participacion y el seguimiento en el estudio
3. Imposibilidad de sostener una conversacion en catalan o castellano, ya sea por desconocimiento
del idioma o por algun otro tipo de limitacion
4. Antecedentes de consumo de drogas ilicitas o abuso de alcohol
De segmentacion 1. Variables sociodemograficas (sexo, ocupacion, etc.)

2. Estado de salud (presion arterial, colesterol, diabetes, tabaco y alcohol)

3. Afectacion neurocognitiva:
1. Memoria

2. Atencion y velocidad de procesamiento

3. Funciones ejecutivas

4. Capacidades visuoespacial y visuoconstructiva

CP sufre niebla cerebral, el 28% tiene alteraciones de la
memoria y el 22%, dificultades de atencidon®. Otros estudios
han encontrado un deterioro cognitivo generalizado en estos
pacientes’.

Los sintomas neurologicos y psicologicos repercuten en
los distintos ambitos de la vida diaria de las personas con CP
y sus entornos mas inmediatos, tanto en la salud fisica como
mental, asi como en su capacidad de realizar distintas activi-
dades al mismo tiempo, el rendimiento laboral y su calidad
de vida en general, generando ansiedad, incertidumbre y
preocupacion por el futuro'®'. Asimismo, especialmente
ante enfermedades emergentes, los pacientes tienen recur-
sos para descubrir aspectos desconocidos de estas, lo que
facilita el desarrollo de practicas clinicas y futuras investi-
gaciones, con orientacion biopsicosocial e implicacion activa
de los pacientes'?.

El presente estudio se pregunta como describen, las per-
sonas con CP residentes en Cataluna, su vivencia de la
sintomatologia neuropsicoldgica asociada. Como objetivos
especificos, este trabajo indaga en la manera en que las
personas participantes explican como esta sintomatologia
afecta su dia a dia, asi como su calidad de vida percibida y
bienestar subjetivo. Todo esto, teniendo en cuenta la sin-
gularidad y el caracter situado de las vivencias de estas
personas, que se deriva de un contexto sociohistorico par-
ticular, como es el sistema social y sanitario catalan, cuyas
peculiaridades son elementos diferenciales respecto a inves-
tigaciones similares desarrolladas en otros contextos'>.

Material y métodos
Disefio

Este estudio es la rama cualitativa del proyecto Alianca Pro-
HEpiC Cognitiu (APC), un estudio de métodos mixtos cuyo

protocolo ya ha sido publicado'. Concretamente, se disefid
un estudio cualitativo exploratorio-descriptivo, de orien-
tacion fenomenologica interpretativa, en cuanto que se
propone explorar y describir la experiencia de las afectacio-
nes neuropsicoldgicas en las personas con CP, pero reconoce
que esta descripcion implica inevitablemente la mirada del
equipo investigador'.

Muestra y participantes

Las personas entrevistadas fueron reclutadas en centros de
atencién primaria del Area Metropolitana Norte de Barce-
lona y el Hospital Universitario Germans Trias i Pujol, entre
enero de 2022 y noviembre de 2023. Se trata de personas
adultas (mayores de 18 afos) que cumplen los criterios des-
critos en la tabla 1.

Se contactd a las participantes a través del correo
electrénico o el teléfono que habian proporcionado para
participar en el proyecto APC y se les invitd a participar
en una entrevista presencial. A pesar de que se obtuvie-
ron indicios de saturacion de los datos tras las primeras 10
entrevistas, se siguié con el reclutamiento hasta obtener
una muestra de 34 participantes (tabla 2), por encima del
muestreo proyectado de 30 participantes. De esta forma vy,
al distribuir las entrevistas de manera secuencial en 2 fases
(exploratoria y de profundizacion), se persiguio incorporar
a la muestra todas las afectaciones neuropsicologicas des-
critas en los criterios de inclusion y los matices emergentes
con el paso del tiempo, dada la novedad de la tematica y
el enfoque exploratorio del estudio. Se realizé un muestreo
tedrico y por conveniencia de las cohortes participantes,
que permitian garantizar la heterogeneidad de la mues-
tra y la variedad dentro de cada criterio de segmentacion
(ver tabla 1).
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Tabla 2 Caracteristicas de las participantes

n %
Sexo Femenino 26 76,5
Edad 35-44 9 26,5
45-54 18 53
Mayor de 55 7 20,5
Nivel de estudios Basicos 3 9
Secundaria 11 32
Universitarios 18 53
Postuniversitarios 2 6
Afectaciones neurocognitivas® Funciones ejecutivas 19 56
Atencion y velocidad de procesamiento 20 59
Memoria 16 47
Visuoespacial y visuoconstructiva 1 3

a Las afectaciones neurocognitivas no son excluyentes. Es decir, una persona puede padecer mas de un tipo de déficit.

Recogida de datos

El instrumento de recogida de datos fue la entrevista indivi-
dual semiestructurada y en profundidad, con una duracion
maxima de 60 min. Esta partio de la propuesta tematica de
Torrell Vallespin et al.'® y se compuso de preguntas abiertas
y no directivas para fomentar que los participantes des-
arrollaran con fluidez y espontaneidad su relato sobre la
experiencia vivida con relacion a las afectaciones neuro-
psicoldgicas de la CP. El guion se fue refinando a partir de
las dinamicas observadas en las primeras entrevistas y de
las aportaciones y preguntas adicionales sugeridas por los
participantes al final de cada entrevista. Todas las entrevis-
tas fueron realizadas por personas expertas en investigacion
cualitativa, grabadas en audio y transcritas.

Analisis

Se siguid el procedimiento analitico propio del analisis
fenomenologico interpretativo'®. Este supone adoptar un
enfoque idiosincratico, es decir, partir de un analisis deta-
llado de cada caso para, posteriormente, integrar los
hallazgos. Al inicio, el primer autor leyo detalladamente
las transcripciones y tomo notas genéricas con reflexiones
sobre cada caso. Después, se codificaron inductivamente
las transcripciones, con el apoyo del programa Atlas.ti 23,
identificando temas que caracterizaran cada seccion de
la entrevista. En tercer lugar, se contrastd la codificacion
con las otras personas que realizaron las entrevistas y se
consensuaron relaciones entre los distintos temas, gene-
rando «clUsteres» que constituyen la estructura que organiza
la siguiente seccion. Esta se contrastd y refind de forma
consensuada con todo el equipo multidisciplinar para una
interpretacion en relacion con la bibliografia existente y la
orientacion socio-construccionista del estudio.

Reflexividad, rigor y calidad

Se descarto la triangulacion empleando métodos como los
grupos de discusion, dada la naturaleza sensible de la tema-
tica y, en consonancia con el enfoque fenomenoldgico del
estudio, se priorizaron los matices vivenciales que emer-

gian en el contexto de una entrevista individual'’. Sin
embargo, para garantizar la credibilidad de todo el pro-
ceso, al final de cada entrevista se contrasto su contenido
tanto con la persona participante como con una segunda
investigadora, desvinculada de la conduccion de esta pero
experta en metodologias cualitativas. Dicho procedimiento
se llevd a cabo con una logica de cristalizacion'®, es decir, de
acuerdo con el enfoque interpretativo del estudio, las distin-
tas perspectivas se incorporaron para enriquecer el analisis
anadiéndole capas de complejidad. Los resultados se repor-
tan siguiendo los estandares para informar investigaciones
cualitativas (SRQR)'® para garantizar el rigor y la calidad de
la investigacion.

Resultados y discusion
Afectacion global de la covid persistente

A pesar de orientar el estudio hacia la sintomatologia
neuropsicoldgica en particular, los relatos de las personas
participantes la sitlan en el marco de una afectacion glo-
bal, incidiendo a la vez y de manera relacionada en distintas
facetas de su vida?®. Esto se traduce en 3 grandes clUste-
res que toman la sintomatologia neuropsicologica como eje
narrativo, pero que también reflejan el caracter biopsico-
social de la experiencia de vivir con CP'2. Emergieron 3
clusteres de los datos como una forma de caracterizar esta
vivencia. Estos tienen que ver con como se vive el impacto
vital (ruptura y cambio), qué posicionamientos se desarro-
llan ante esta vivencia (afrontamientos) y qué expectativas
se depositan en el contexto social (reconocimiento). En la
tabla 3 se muestran qué temas componen cada cluster y
extractos de las entrevistas para ilustrarlos.

- Impacto del CP como rotura. La practica totalidad de
las personas entrevistadas describen los efectos del CP
en su conjunto como una ruptura vital que les permite
diferenciar claramente entre un antes y un después?®’.
Verse afectada por el CP supone un cambio de vida sobre-
venido y a muchos niveles: social, personal y cognitivo.
A pesar de que refieren esta distincion entre un antes
y un después, las personas participantes describen su



Tabla 3 Vivencias (impacto, afrontamientos y [re]conocimiento) de la sintomatologia neuropsicologica del CP: categorizacion y verbatims de las entrevistas

Cluster

Temas

Verbatim

Caracter biopsicosocial del CP

1. Impacto del CP

2. Afrontamientos

Cambio de vida

Proceso fluctuante

Microrrupturas

Regresion
Autorregulacion

P292: Yo estaba supercontenta de empezar a trabajar y... Empecé a encontrarme mal, y muy mal (...). Un
agotamiento que no habia tenido nunca jamas. Tan bestia que me costaba hasta andar por casa. Sobre todo,
los dolores de cabeza eran horribles, horribles, fatal. Se me olvidaban las cosas muy ‘heavy’. Igual estaba
hablando y me quedaba callada porque no sabia lo que estaba diciendo

E: Si tuvieras que poner un titulo, si esto fuera una pelicula y tuvieras que poner titulo, ;como lo llamarias?
P33: Cambio de vida. (...) Si. Cambio de vida, porque he dejado de hacer, bueno, no es que haya dejado, es
que no puedo hacer cosas que hacia, tanto a nivel. .. a nivel familiar, a nivel personal, como a nivel laboral.
Mi vida ha cambiado en todos los aspectos y en social, es que ha cambiado todo, ha cambiado todo. No soy
igual que era antes. ;No? tenia antes fluidez de hablar, es que antes tenia fluidez. Es mas, en el tema laboral,
ino?, en el tema laboral, mis compaferos eran médicos, o sea, teniamos fluidez de conversacion, a dia de hoy
no tengo fluidez ninguna

P1: Una evolucion lenta (...) en positivo, porque realmente, aunque, o sea... que tengo altibajos, ;eh? esto es
como una montafa rusa... porque para mi es esto, la vida ahora, una montana rusa. Al final creo que, aun asi,
evoluciona en positivo, creo. Lo que yo no sé es si hay un tope...

E: ;Un tope de mejora, quieres decir?, ;tl que crees?

P1: Que llegaremos a un tope, que ya no iremos mejor... yo creo que no

P26: Pero bueno, me han quedado muchas secuelas y... Bueno, la parte de lo que te he dicho de la memoria,
sobre todo, fatal, de concentracion, también me cuesta mucho. Yo a lo mejor estoy en una conversacion y de
repente hay una palabra que no me viene a la cabeza. Tengo que parar y tengo que como rebobinar y buscar
otra palabra o mirar, pensar un poco en lo que estaba hablando para poder continuar la conversacion, porque
me quedo asi como en blanco y me cuesta

P9: Sobre todo quiero recuperar mis fuerzas, volver a ser yo. Ya sé que es muy dificil, pero ser yo

P29: Esto empezo en enero mas o menos (...). Cuando ves que no te recuperas, que quieres, pero no puedes.
Yo queria hacer, pero era como el pez que se muerde la cola. Yo queria hacer, pero mi cuerpo no me lo
permitia y cuando me sobrepaso es cuando me empiezo a encontrar peor (...), te duele todo y no puedes, no
puedes. Como yo queria hacer y queria hacer, estaba siempre intentando y, claro, no me recuperaba nunca.
Era como que yo misma me lo empeoraba

E: ;Y cuando encontraste la clave de decir »no me tengo que sobrepasar»?

P29: Con los «fisios» del hospital®, cuando me mandaron a rehabilitacion (...). Me dieron unas pautas,
estuvieron estudiando como reaccionaba a lo que me mandaban. Fueron los que se dieron cuenta de que yo
misma era la que me ponia peor, porque intentaba hacer mas de lo que. .. Pero me costé mucho entender que
no podia, que tenia que hacer caso a lo que mi cuerpo me decia. Me costé muchisimo
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Tabla 3  (continuacion)

Cluster

Temas

Verbatim

3. (Re)conocimiento
de la nueva identidad

Aceptacion

Estigma,
incomprension y
escepticismo

(Re)conocimiento
formal

El papel de la
ciencia

P16: Encuentro buenos momentos cuando intento estar en el presente y en el dia a dia, no me preocupo por
pasado mafana o por la semana proxima. Es hoy y manana, hoy como me siento y mafana como estoy. La
proxima semana la intentaré trampear, aparte de la agenda, si tengo médico u otros, intento regular mucho.
Si he quedado con alguien para tomar un café y aquel dia no me encuentro bien, antes me sentia fatal
cancelandolo y ahora es «mira, hoy no puedo, quedamos para mafana». Los buenos momentos que yo rescato
y el aprendizaje que rescato es vivir aqui y ahora (...) e intentar trampear los dias que estoy peor y darme
permiso a dejar salir la frustracion, la rabia, el llanto... Y los dias que me encuentro mejor, animicamente
hablando, (...) digo «;hoy donde llego? ;Llego hasta aqui?, Pues hago hasta aqui y doy gracias que he llegado
hasta aqui». Asi salgo adelante

P1: Yo reconozco que me he aislado... pero porque... creo que sin mala fe, algunas de las personas que han
sido amigas mias de casi toda la vida, su actitud hacia mi, a mi me ha hecho mas mal que bien, en el sentido
de «<hombre, pues yo no te veo mal» y si te encuentras mal ve al médico y que te diagnostiquen. Y cuando
llevas mas de un ano luchando con esto, jque mas querria yo que con los médicos la cosa funcionara de otro
modo! Porque es como que no todas las personas entienden la situacion

P26: El hecho de que esto sea una enfermedad nueva o desconocida, para muchos profesionales sanitarios era
una invencion, y a mi me hacia mucho daio

P3: Los estudios, me he sentido superbien porque por la via convencional no tenia nada. Yo sé que los estudios
no aseguran nada, pero de alguna manera emocionalmente es como que estas haciendo algo por ti mismo.
Estas intentando luchar. Claro, lo otro es un muro

@ Alinicio de cada intervencion, sefialamos si esta pertenece al entrevistador con una E: 0 a una persona participante mediante una P seguida del nimero de entrevista correspondiente.
b Para garantizar el anonimato, se han sustituido elementos identificativos por nombres genéricos que se reportan en cursiva en esta tabla para dejar constancia de la edicion.
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vivencia como un proceso fluctuante, que puede ser de
mejoria, pero con un horizonte o destino final incierto y
que se percibe sin demasiadas esperanzas precisamente
porque esta condicion de «discapacidad episodica» difi-
culta su reconocimiento y abordaje?. Desde el punto
de vista cognitivo, las personas entrevistadas describen
estos momentos «bajos» 0 «secuelas» en su evolucion
mediante una terminologia diversa, pero que comparte el
campo semantico de la (micro)ruptura: «tener que parar»,
«quedarse en blanco», «no poder continuar» y «en la vida
no puedes tirar atras o rebobinar las cosas».

- Afrontamientos: entre «volver a ser yo», regular y acep-
tar. El segundo clister aglutina las diversas posiciones y
estrategias que las personas con afectaciones neurocogni-
tivas del CP adoptan ante la «nueva» situacion. Estas son
similares a las adoptadas por pacientes diagnosticados con
sindromes médicamente no explicados?’. Los datos indi-
can que las diversas estrategias no se alternan de manera
arbitraria, sino que se pueden ir sucediendo de manera
mas o menos secuencial, aunque pueden solaparse?'.

La primera reaccion es analoga a la idea de «rebobinar»
ya citada y se expresa a menudo en el deseo de «volver» al
momento previo al CP. En la mayoria de las entrevistas, y en
consonancia con la percepcion de afectacion integral a la
identidad de la persona, se explicita este deseo de recupe-
rar una subjetividad y unas potencialidades pretéritas. Sin
embargo, una parte importante de las personas entrevista-
das constata la dificultad de materializar este deseo y anade
como los intentos de recuperar un estilo de vida pasado les
han ocasionado diversos perjuicios o incluso agravamiento
de cierta sintomatologia.

Ante esta vivencia, surge un segundo posicionamiento
compartido por varias de las personas entrevistadas: la
«autorregulacion»'2. Fundamentalmente, esta tiene que ver
con conocer los nuevos limites y reajustar las expectativas y
las conductas para no «sobrepasarse» y «encontrarse peors.

Por ultimo, en las entrevistas se detallan algunos de
los momentos «buenos» asociandolos a un tercer posiciona-
miento. Esta estrategia, que se puede llamar de aceptacion,
también se describe como una orientacion temporal (en este
caso, «estar en el presente», que contrasta con el deseo de
«volver atras») que facilita la autorregulacion.

- El (re)conocimiento social de la nueva subjetividad.
Como parte de la estrategia que hemos denominado
«autorregulacion», diversas personas de las participan-
tes refieren haber reducido sus interacciones sociales.
Las dificultades cognitivas para «seguir una conversacion»
contribuyen al cansancio fisico y, para evitarlo, se incre-
menta el aislamiento social.

Sin embargo, también son mayoria las que destacan la
importancia de la participacion del entorno social, tanto el
mas inmediato como el mas extenso, en el proceso de recu-
peracion o ajuste a la nueva normalidad. Concretamente,
se anhela que se conozcan las manifestaciones del CP para
poder reconstruir un proyecto vital reconocido.

Estas personas viven con cierta ambivalencia el papel del
entorno social en su proceso vital. Por un lado, resaltan
qué parte de este autoaislamiento se deriva del estigma,
la incomprension y el escepticismo que rodea condiciones

emergentes y no siempre diagnosticadas, como el CP. Por
otro lado, se admite la necesidad de (re)conocimiento for-
mal de esta nueva condicion/subjetividad y la validacion
de la propia experiencia por parte de las institucio-
nes (esencialmente sanitarias, pero también laborales e
informales)?®, ya sea en forma de diagndstico o de otras
formas de reconocimiento mas pragmaticas?.

Ante la escasez de respuestas, la incertidumbre y la impo-
tencia que conlleva una experiencia que es nueva tanto en
lo personal como en lo social, para las personas entrevis-
tadas resulta congruente buscar el sentido y legitimidad en
un ambito del que se suele obtener este tipo de recono-
cimiento en nuestras sociedades occidentales: la ciencia.
En este sentido, diversos participantes coincidian en valorar
muy positivamente implicarse en estudios cientificos sobre
su condicion en tanto que les permitia recuperar un cierto
sentido de ser y de agencia®.

Conclusiones, utilidad y limitaciones

Las personas afectadas por el CP dan cuenta de como la
sintomatologia neuropsicoldgica asociada a este sindrome
les afecta en su dia a dia, en el contexto de Cataluia.

La vivencia de las secuelas neuropsicoldgicas de la CP
guarda algunas similitudes con algunas enfermedades, como
la fatiga cronica y la fibromialgia?®, apuntando hacia el
valor de incorporar, tanto a la investigacion como a los
enfoques mas asistenciales, los aciertos y los aprendiza-
jes adquiridos de las trayectorias mas extensas de abordaje
de estas enfermedades?’’. Aunque también es cierto que
en este estudio y en la bibliografia referida especifica-
mente al CP no se habla tanto de transformacion vital (con
connotaciones mas progresivas) como de ruptura o cam-
bio mas abrupto, con evocaciones mas traumaticas’®. De
hecho, diversos estudios muestran como hasta un tercio de
los pacientes con CP pueden haber desarrollado un trastorno
de estrés postraumatico®.

En consecuencia, los abordajes psicologicos de estos
pacientes deben tomar en consideracion este matiz,
indagando la presencia de sintomatologia de estrés postrau-
matico, al mismo tiempo que se ofrece un acompanamiento
para facilitar la elaboracion del duelo por la identidad per-
dida, tal y como proponen algunas comunidades de apoyo
a personas afectadas por CP?. Otra de las particularidades
de la vivencia de la sintomatologia neuropsicologica del CP
es su relacion sinérgica con algunos de los principales sin-
tomas fisicos, como la fatiga, interaccion que los pacientes
consideran dificil de identificar y manejar°.

De hecho, la importancia de estrategias como la acep-
tacion y la autorregulacion es consistente con el auge y
consolidacion del neoliberalismo y la hiperresponsabiliza-
cion de las personas en la gestion de la vida y la salud’'.
Este giro puede anadir una cierta presion a los pacientes,
pero conlleva también que cada vez mas se tome en con-
sideracion su voz y su vivencia en los abordajes de algunas
enfermedades™.

En este sentido, se puede considerar una limitacion de
esta investigacion, asi como de otras de la bibliografia
emergente e incluso de las guias y practicas clinicas, no
incorporar de manera todavia mas activa a estas personas,
como «expertas por experiencia», en el desarrollo de cono-
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cimientos y abordajes del CP, especialmente teniendo en
cuenta que se trata de un fenomeno novedoso, cambiante y
aun abierto a nuevas interpretaciones. Ademas, el hecho de
que los resultados muestren también una considerable estig-
matizacion del CP, obliga a valorar la posibilidad de que un
grupo importante de personas esté sufriendo esta sintoma-
tologia (u otra que incluso puede no haber sido descrita a
nivel somatico) sin ni tan siquiera dar cuenta de ella a sus
profesionales de referencia y, menos aun, tomar parte en
estudios como el aqui descrito.

Dadas estas dificultades, deviene esencial fortalecer el
primer nivel asistencial al que es probable que asistan estas
personas (la atencion primaria), fomentando la psicoeduca-
cion en relacion con las secuelas neuropsicologicas del CP
dirigida no solo a pacientes sino también a acompanantes y,
especialmente, a los propios profesionales, para que puedan
reconocer y des-estigmatizar dicha vivencia®.

Lo conocido sobre el tema

e Entre el 5 y el 10% de las personas infectadas por
SARS-CoV-2 experimentan efectos a medio y largo
plazo después de la enfermedad inicial, con las
secuelas cognitivas como altamente prevalentes e
incapacitantes.

o Los sintomas neurologicos y psicologicos repercuten
en los distintos ambitos de la vida diaria de las per-
sonas con CP y sus entornos mas inmediatos.

e Los pacientes tienen recursos para descubrir aspec-
tos desconocidos de condiciones emergentes como
el CP, facilitando el desarrollo de practicas clinicas
e investigaciones, con orientacion biopsicosocial.

Qué aporta el estudio

e El relato de su vivencia elaborado por las personas
con sintomatologia neuropsicolégica de CP guarda
cierta relacion con condiciones como la fibromial-
gia o la fatiga cronica, pero destaca el caracter de
ruptura vital del CP.

e Estas personas refieren dificultades a la hora de
manejar dicha sintomatologia, especialmente en un
contexto socio-médico como el catalan, del que per-
ciben incomprension.

e Las pacientes con CP y sintomatologia neuropsico-
logica valoran muy positivamente para su bienestar
psicosocial el hecho de implicarse en la produccion
de conocimiento alrededor de su enfermedad.
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