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Resumen

Antecedentes y objetivo: La pandemia por COVID-19 esta produciendo un gran impacto social
y sanitario. Ante esta situacion, los pacientes han de participar en la deteccion de sus nue-
vas necesidades. El objetivo de este estudio fue valorar la percepcion de las organizaciones
asociadas al Foro Espanol de Pacientes (FEP) sobre la pandemia.

Materiales y métodos: Estudio descriptivo transversal mediante encuesta online. Participaron
las organizaciones asociadas al FEP durante la segunda quincena de mayo de 2020. Se realizo la
valoracion previa del cuestionario por profesionales y pacientes. Los ambitos tematicos fueron:
afectacion general a causa de la pandemia, impacto, papel de las asociaciones de pacientes,
limitaciones y retos. Se realizd un analisis descriptivo de las variables cuantitativas y un analisis
de contenido de la informacion cualitativa.

Resultados: El porcentaje de participacion fue del 88,7%. Los participantes destacaron el
impacto de la pandemia en la calidad de vida y bienestar de pacientes y familiares. También
refirieron la afectacion de la enfermedad de base y el atraso de tratamientos y pruebas. La
pandemia ha afectado también a las asociaciones de pacientes.

Conclusiones: El impacto de la pandemia se ha producido a nivel sanitario y en otras esferas
de la sociedad. Los pacientes se han visto afectados en su salud, calidad de vida y utilizacion
de los servicios sanitarios.

Se destaca la necesidad de contar con los pacientes, sus familiares y sus representantes
legitimos en la bUsqueda de soluciones que se adapten a las necesidades actuales de estos
colectivos.
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Impact of the COVID-19 pandemic: The point of view of patient associations

Abstract

Introduction and objectives: The COVID-19 pandemic is causing great social and health impact.
We need to involve patients in identifying their new needs in this situation. The aim of this
study was to assess the perception of organisations associated with the Spanish Patients’ Forum
regarding the pandemic.

Material and methods: A descriptive cross-sectional study using an online survey. Organisations
associated with the FEP participated over the second half of May 2020. The questionnaire
was pre-assessed by professionals and patients. The subject areas were overall effect of the
pandemic, impact, the role of patient associations, limitations, and challenges. A descriptive
analysis of the quantitative variables and a content analysis of the qualitative information were
performed.

Results: The participation rate was 88.7%. The respondents highlighted the impact of the pan-
demic on the quality of life and well-being of patients and their families. They also reported
the effect of the baseline disease and delay in treatment and testing. The pandemic has also
affected patient associations.

Conclusions: The pandemic has had an impact at the level of healthcare and other spheres of

society. Patients’ health, quality of life and use of health services have been affected.

The need is highlighted to involve patients, their families, and legal representatives in the
search for solutions adapted to the current needs of these groups.
© 2021 FECA. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

La pandemia que se vive en la actualidad esta produciendo
unos efectos en la poblacion mundial, no soélo a nivel asisten-
cial sino también en todas las esferas de la sociedad. Como
consecuencia de ello, y ademas del gran niUmero de muertes
y morbilidad asociada a la infeccién’?, estudios incipientes
hablan ya del gran impacto que la situaciéon produce en la
salud fisica de las personas que, aun sin estar afectadas por
el coronavirus, padecen otras enfermedades de base® o de
su calidad de vida como la afectacion del suefio*, entre otros
efectos. De igual forma, el bienestar psicoldgico y emocional
se ve afectado, con un aumento en la aparicion de cuadros
depresivos, tristeza, preocupacion, estrés y ansiedad’~’.

A nivel del impacto que la crisis esta produciendo en
los sistemas sanitarios, se recoge también la necesidad de
planificacion y organizacion de los servicios, adaptandose
a otras formas como, por ejemplo, las visitas telefonicas
o la planificacidon y reprogramacion siguiendo nuevos cri-
terios y protocolos, entre otras medidas®-'°. La situacion
ha conllevado también al aumento en la lista de espera
para la realizacion de determinadas pruebas diagnosticas
o tratamientos especificos''~">. A esta situacion se afiade el
desgaste psicologico y cansancio fisico de gran parte de los
profesionales sanitarios> ',

En este contexto, los pacientes y familiares, asi como sus
representantes legitimos, las organizaciones de pacientes,
han de jugar un papel esencial junto con los profesiona-
les sanitarios en idear soluciones que ayuden a superar
el impacto que la pandemia esta ejerciendo en nuestro
entorno'®.

El Foro Espanol de Pacientes (FEP) es una organizacion
no gubernamental y sin animo de lucro, fundada en 2004,

inscrita en el Registro Nacional de Fundaciones y Asocia-
ciones y primera en Espana en integrarse en el European
Patients’ Forum'®. El FEP tiene por mision promocionar los
derechos y deberes de las personas en materia de salud, a
nivel local, regional, nacional e internacional, colaborando
con las mas de 50 organizaciones y mas de 1.000 asociaciones
de pacientes integradas en la organizacion.

El objetivo de este estudio fue valorar la percepcion
de las organizaciones de pacientes asociadas al FEP res-
pecto a la actual situacion de pandemia por coronavirus y
su impacto.

Material y métodos

Estudio descriptivo, transversal, a través de una entrevista
estructurada anonimizada y administrada por via telema-
tica. En primer lugar, se reviso la bibliografia publicada en
revistas cientificas de la base de datos Medline y la literatura
gris desde el inicio de la pandemia (marzo de 2020) hasta
la finalizacion del estudio que aportara informacion sobre
el enfoque de la recogida de datos necesaria para llevar a
cabo el estudio. Las palabras clave utilizadas para realizar
la busqueda bibliografica fueron «COVID pandemic impact»,
«patient participation», «patients’ associations» y «online
questionnaire».

A continuacion, y con base en la revision de la litera-
tura realizada, se diseio un guion de preguntas sobre el
impacto de la pandemia en diferentes esferas de la vida
de los pacientes, sus familias y las asociaciones que los
representan. Los bloques tematicos de la entrevista fueron:
afectacion general de los pacientes, familias y asociacio-
nes a causa de la pandemia, impacto en la salud y en la
atencion sanitaria, rol de las asociaciones de pacientes ante

356



Journal of Healthcare Quality Research 36 (2021) 355-362

Tabla 1 Afectacion de la calidad de vida y del bienestar de pacientes y familias*
Afectacion Nivel Grado
Mucho Algo Poco Nada
n % n % n % n %
Pacientes Fisico 16 30,2 19 35,8 4 7,5 1 1,9
Psicologico 27 50,9 12 22,6 0 0 0 0
Social 29 54,7 10 18,9 0 0 0 0
Familias Fisico 13 24,5 11 20,7 13 24,5 2 3,8
Psicologico 29 54,7 11 20,7 0 0 0
Social 26 49,0 13 24,5 1 1,9 0 0
n=>53

* Preguntas de respuesta multiple

la nueva normalidad, limitaciones encontradas y principales
retos para el futuro.

La entrevista contenia un total de 16 preguntas,
incluyendo preguntas estructuradas cerradas y preguntas
abiertas, exploratorias, sobre los bloques tematicos mencio-
nados (Anexo). El guion de la entrevista se adapt6 al formato
online a través de la plataforma Google Forms y fue revi-
sado en forma y contenido por 10 personas: cuatro de ellas
expertas en el diseiio y construccion de cuestionarios y seis
personas de caracteristicas similares a las que debian res-
ponder. Como resultado de esta valoracion, se comprobo que
la longitud del cuestionario fuera la adecuada para un for-
mato de respuesta online, que las preguntas fueran claras y
que realmente se centraran en lo que se deseaba valorar.

La entrevista se envi6 a las 53 asociaciones miembros en
la actualidad del FEP. En cada caso respondié la persona
designada por la organizacion, de forma anénima, dando
respuesta no solo con base en su experiencia personal, sino
también a la de la experiencia transmitida por sus asocia-
dos. El estudio se realizo, por lo tanto, sobre la totalidad de
las asociaciones y no en una muestra de ellas.

La recogida de datos se llevo a cabo del 15 al 29 de mayo
de 2020. Se realiz6 un analisis descriptivo univariado de las
variables cuantitativas recogidas en el cuestionario (nimero
de miembros de la asociacion, ambito, afectacion de la salud
y de la atencion sanitaria). A través del programa estadistico
SPSS (IBM SPSS Statistics), version 26, se calcularon las medi-
das de tendencia central y de dispersion de dichas variables.
Se calcularon también los nUmeros absolutos y frecuencias
para las variables cualitativas.

A continuacion, se realizé un analisis de contenido de la
informacion extraida de las preguntas abiertas. Se llevo a
cabo la division del texto en categorias y subcategorias y se
realizo su posterior valoracion y analisis 2°.

El protocolo de estudio no pasé por un comité de ética
por no tratarse de un estudio experimental; no acceder a
informacion clinica de pacientes ni de otro tipo a través
de su historia clinica; tratarse de un disefo descriptivo,
transversal, sobre opiniones; no suponer riesgo para los
participantes y garantizar la confidencialidad de la informa-
cion ofrecida®'. Sin embargo, durante las diferentes fases
de disefo y realizacion del estudio se siguieron las nor-
mas éticas de investigacion expresadas en la Declaracion de
Helsinki, promoviendo y asegurando respeto por los seres

humanos y protegiendo su salud y derechos?. Se informoé a
los representantes de las asociaciones de pacientes sobre el
estudio y sus objetivos. Se garantizd la confidencialidad de
la informacion que proporcionaban a través de las entrevis-
tas, de manera que dicha informacion soélo ha sido tratada
para los propositos del estudio.

Resultados

Un total de 47 representantes de las 53 asociaciones
de pacientes miembros asociados al FEP respondieron la
encuesta, lo que supone el 88,7% de participacion. Las aso-
ciaciones miembros del FEP, en conjunto, representan un
total de 23.800 personas. El nimero de miembros de estas
asociaciones se sitla entre 30, para las asociaciones mas
pequenas, y 9.000 para las mas grandes (lo que supone un
rango de 8.995). Sin embargo, la mayor parte de las asocia-
ciones se sitla entre los 100 y los 300 miembros, con una
mediana de 259 y una moda de 100. Un total de 28 asocia-
ciones (el 68,3%) son de ambito nacional, mientras que 7
(17,1%) pertenecen a una comunidad auténoma vy 6 (14,6%)
son de ambito local.

Al valorar como afect6 la pandemia a pacientes y familia-
res, seglin estos representantes de pacientes, se produjo una
afectacion en la calidad de vida y del bienestar de pacientes
y familiares, tanto a nivel fisico, como psicoldgico y social
(tabla 1). Asi, el 66% de los participantes (35 representantes
de pacientes) dijo que la pandemia afecté mucho o algo a
los pacientes a nivel fisico, mientras que un 73,5% (39) refi-
rié que les afectd a nivel psicoldgico y social. Respecto al
impacto en las familias, el 45% de los participantes (24) dijo
que la pandemia afecto mucho o algo a los familiares a nivel
fisico, mientras que un 28% (15) comenté que no le afectd
a nivel fisico. A su vez, un 73,5% (39) dijo que les afecto6 a
nivel psicologico y social.

Al valorar las respuestas cualitativas sobre como afecto
la pandemia a pacientes y familiares, los participantes rela-
taron que les habia ocasionado cierta preocupacion por la
salud, tuvieron que adaptarse a las nuevas tecnologias y pre-
sentaron afectacion a nivel psicologico, que se tradujo en la
presencia de problemas de suefo o de atencion, afectacion
del caracter, ansiedad o depresion. También dijeron expe-
rimentar cierto cansancio y aislamiento social. La tabla 2
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Tabla 2 Impacto de la pandemia en pacientes y familias

Ambitos

Expresiones de los participantes

Nivel de salud

«Todos los pacientes con los que hemos estado en contacto han notado un

empeoramiento notable de su sintomatologia.»

«Empeoramiento en la condicién fisica debido a una menor actividad.»

«Se ha podido proteger de la infeccion, pero ha empeorado su enfermedad de base.»
«Ha empeorado la salud del paciente cronico.»

«Todos han visto agravada su enfermedad.»

«Todos los pacientes con los que hemos estado en contacto refieren un aumento

significativo de sus brotes.»

«Deterioro motriz por sedentarismo.»

Aspectos psicologicos

«El temor de no saber qué va a pasar y qué puede suceder si, ademds, eres una persona

con un factor de riesgo tan importante.»
«Se ha incrementado el miedo al ser pacientes de alto riesgo por estar

inmunodeprimidos.»

«Cansancio y miedo, nervios, ansiedad e incertidumbre.»
«El tratamiento habitual hospitalario ha provocado mucho estrés por posibles

contagios.»

«Las fricciones son mds frecuentes con la convivencia.»

«Es cierto que lo viven con positividad y esperanzados de que todo vuelva poco a poco a
la normalidad, pero también les genera mucho miedo y preocupacion de que haya un
rebrote, ya que muchos son pacientes de riesgo.»

«Es una sensacion mixta, de preocupacion por repuntes y de esperanza por dar fin a
esta pesadilla a un colectivo potencialmente sensible.»

Aspectos sociales
familiares.»

«En el caso de personas mayores, se ha visto limitada su interrelacion con los

«Afectacion en sus relaciones.»
«Tienes muchas ganas de llevar otra vez una vida normalizada.»

Servicios sanitarios

«Se han cancelado tratamientos.»

«Falta de servicios como rehabilitacion o fisioterapia o ejercicios en piscina

climatizada.»

«Discontinuidad de las terapias.»

«Paralizacion de consultas y pruebas médicas.»

«Excesivo uso de desinfectantes inadecuados y téxicos.»

«Sobrecarga y falta de recursos del sistema sanitario.»

«Dificultad de acceso a las nuevas tecnologias para algunas personas.»

presenta algunas de las expresiones realizadas por los par-
ticipantes en este sentido.

Al preguntar sobre si se vio afectada la salud y la aten-
cion sanitaria de los pacientes que representan y en qué
forma, un 70% de los participantes (37 representantes de
pacientes) comento una afectacion de la patologia de base
de los pacientes y un 82% (43) dijo haberse visto afectada la
atencion sanitaria.

Revisando la informacion cualitativa, los representantes
de los pacientes refirieron la existencia de algunas complica-
ciones de la enfermedad de base y la dificultad para moverse
debido a la cuarentena. A su vez, se cancelaron las visitas o
los tratamientos no urgentes como la rehabilitacion o la fisio-
terapia y se realizaron consultas telefénicas que no siempre
solucionaron el problema de base (tabla 2).

Los siguientes resultados hacen referencia a como la
pandemia afectd a las asociaciones de pacientes. Los par-
ticipantes comentaron que tuvieron que hacer frente a
dificultades como el cierre de la sede de la organizacion, la
cancelacion de reuniones o actos ya previstos de antemano
y el trabajo a distancia. Refirieron, ademas, la dificultad

para la captacion de fondos y la sostenibilidad econémica,
o la dificultad para coordinarse con los profesionales sani-
tarios y encontrar informacion fidedigna sobre la pandemia.
Sin embargo, esta situacion también les ha ayudado a adap-
tarse y a estar mas cerca de las familias comprobando cuales
eran sus necesidades mas acuciantes en estos momentos
(tabla 3).

Respecto a los puntos fuertes de las asociaciones de
pacientes en estas circunstancias, los participantes desta-
caron su papel de apoyo y acompanamiento a pacientes
y familias. Refirieron, ademas, su esfuerzo y trabajo con-
tinuado por mejorar las condiciones del paciente, dando
respuesta a sus necesidades prioritarias en temas de apoyo
psicoldgico, informacion de calidad y rigurosa o su contacto
con los servicios sanitarios, entre otros muchos aspectos.
Destacaron también la optimizacion que realizan de las
redes sociales, dando visibilidad a su labor y la cercania a
las familias mediante la conexion en linea. A su vez, esta
situacion representd retos para las asociaciones, como la
adaptacion al momento actual sin dejar de prestar atencion
a las necesidades de pacientesy familias. La tabla 4 presenta
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Tabla 3 Impacto de la pandemia en las asociaciones de pacientes

Ambitos

Expresiones de los participantes

Limitaciones

Necesidades

«Menor accesibilidad a los profesionales y a las pruebas diagnosticas.»

«Aprender a comunicarse de otra forma y reunirnos por videoconferencia.»

«Anulacion de actos o reuniones con publico.»

«Suspender congresos y actividades programadas.»

«Hemos tenido que suspender proyectos importantes de formacion, reuniones con
autoridades sanitarias, captacion de socios, y otras acciones que exigian la movilidad
entre provincias.»

«La atencion hacia los asociados es mds complicada.»

«Sociales. Econémicas por la crisis generada.»

«Apoyo economico, ya que ahora se tendra que volcar todo en sanidad.»

«Apoyos externos y sobre todo colaboracion de los profesionales médicos que nos vayan
indicando el camino a seguir.»

«Ser acompaiados y ayudas sociales por los problemas economicos que hayan podido
tener.»

«Recibir informacion clara y concisa sobre sus problemas de salud y temas relacionados
con ella. Ayuda humana y econémica, subvenciones, formacion sobre gestion y en
empoderamiento como pacientes, colaboracién con los profesionales de la salud etc.»
«Necesitamos el apoyo de instituciones, administracion publica y privada, plataformas

de agrupacion de entidades diversas para dar a conocer patologias comunes. Muchas
asociaciones podriamos ir de la mano.»

«Tendremos necesidad de patrocinios para seguir llevando a cabo esta tarea.»
«Visibilidad y recursos. Las pequefias asociaciones necesitan ser consultadas ante cada
cambio y decision politica en pro del bienestar social. Todos los colectivos cuentan.»
«Necesidades psicoldgicas por todo lo que conlleva la pandemia.»

«Financiacion, interlocucion y adaptacion a las nuevas tecnologias.»

«Mejorar los recursos y comunicacion, pero sobre todo la fortaleza de unirse con otras
organizaciones para dar respuesta a problemas comunes.»

algunas de las expresiones de los participantes en cuanto a
los puntos fuertes y retos de las asociaciones de pacientes
en estos momentos.

Al preguntar sobre la vuelta a la «nueva normalidad»,
la mayor parte de los participantes dijeron que les daba
miedo y les preocupaba algo en un 68% (36 representantes
de pacientes) y mucho en un 72% (38) de los participantes;
mientras que un 72% (38) dijo sentir incertidumbre. A su vez,
un 57% (30) refirid sentir esperanza, incluso un 53% (28) dijo
vivirlo de manera positiva (tabla 5).

En cuanto a como percibian el futuro, los participantes
dijeron que seguramente tendrian una gran carga econdémica
y deberian buscar nuevas iniciativas para conseguir su soste-
nibilidad. Ademas, refirieron que los colectivos de pacientes
mas vulnerables seguramente no podrian hacer frente al
pago de las cuotas de la asociacion. También se necesitara
disponer de informacion accesible, rigurosa y facilmente
comprensible para la poblacion general (tabla 6).

Discusion

El sistema de salud espafol, al igual que otros sistemas de
salud u organizaciones sanitarias a nivel mundial, ha tenido
que afrontar una gran crisis. Ante la situacion que la pande-
mia ha producido, los profesionales y centros sanitarios se
han visto abocados a grandes cambios organizativos y nuevas
directrices.

Es posible argumentar que las fases de toda crisis son: la
preparacion ante la situacion que se va a desencadenar, la
fase critica, en la que se precipitan los acontecimientos, y
la fase de postcrisis, en la que se ha de planificar y gestio-
nar cémo hacer frente al impacto generado y avanzar?. Y,
al igual que en anteriores crisis ocurridas en la historia de
la humanidad, es el momento de aprender de lo sucedido
para agilizar la recuperacion de la sociedad y también pre-
pararse para situaciones similares**. Es necesario también
reforzar la importancia de la confianza, la comunicacion y
las relaciones humanas a la hora de valorar la experiencia
de pacientes y profesionales?’.

Ante esta situacion, no se ha de olvidar que la participa-
cion del paciente en la toma de decisiones es un aspecto que
va adquiriendo cada vez mas relevancia en nuestro entorno
a medida que mejora su empoderamiento?. El papel del
paciente en la sociedad ha cambiado considerablemente en
las ultimas décadas y, hoy en dia, no se puede contemplar
la planificacion de la atencion sanitaria sin tener en cuenta
la opinion del paciente a través de sus representantes legi-
timos, las organizaciones de pacientes.

En este sentido, las asociaciones de pacientes se cen-
tran en el apoyo de pacientes y familias, tanto a nivel de
informacion fidedigna sobre la enfermedad que representan,
como del acompafiamiento en sus necesidades psicoldgi-
cas y sociales. Ademas, actlan como defensores de los
derechos de los pacientes en las organizaciones y sistemas
sanitarios 2/-%8,
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Tabla 4 Puntos fuertes y retos de las asociaciones de pacientes durante la pandemia

Ambitos

Expresiones de los participantes

Puntos fuertes

Retos

«La resiliencia, la fortaleza, las ganas de vivir y de hacer cosas.»

«Apoyo y voz ante las instituciones.»

«No dejar a ninguin paciente sdlo, intentar buscarle soluciones lo mds rdpido.»
«Acompanamiento y ofrecimiento de servicios que ayuden a mejorar su estado de dnimo.»
«La optimizacion de las redes sociales.»

«Crear comunidad e informar con rigor para que los pacientes tengan un lugar seguro al que
acudir para estar informados.»

«El apoyo psicologico. Venimos dando este apoyo durante afios a pacientes y familiares, de
forma gratuita.»

«Informacién fidedigna sobre la salud, ademds de respaldar a los enfermos de forma
contundente.»

«Mayor participacion en la vida publica; nexo entre pacientes y profesionales; centro de
conocimiento e impulsoras de la investigacion.»

«Complementamos al SNS, con informacion y servicios de apoyo.»

«Comunicacién online.»

«Estamos bastante preparados para la actividad on-line.»

«Seriedad y responsabilidad. Somos capaces de mucho con muy pocos recursos.»
«Conseguir un poco de normalidad.»

«Organizar el dia mundial desde casa, online, con videos caseros.»

«Reconocimiento de los beneficios de las asociaciones de pacientes.»

«Muchas videoconferencias con los profesionales sanitarios.»

«Llegar a todos los afectados y ofrecerles nuestro apoyo y colaboracion.»

«Dar informacion fiable y contrastada al paciente.»

«El tecnoldgico.»

«Indudablemente, el bienestar emocional.»

«La gestion de los tratamientos con seguridad.»

«Ser parte activa de la humanizacién de la sanidad. Impulsar el asociacionismo. Formacion de
pacientes activos, con las nuevas tecnologias. Reconocimiento socio-sanitario. Difusiéon por
todos los medios disponibles. Aprovechar los recursos existentes.»

«Crear delegaciones en todas las comunidades, para que no haya pacientes sin ayuda.
Trabajar junto a nuestro comité cientifico en dar visibilidad y ayuda a los diferentes
profesionales para una completa formacion sobre cémo tratar y cuando derivar a los
pacientes.»

«Incorporar voluntariado.»

Tabla 5

Percepcion sobre la vuelta a la «nueva normalidad»*

Nivel

Grado

Mucho Algo Poco Nada

% n % %

Miedo
Preocupacion
Incertidumbre
Esperanza
Positividad

17
23
20
12

32,1 19 35,8
43,4 15 28,3
37,3 18 33,9
22,6 18 33,9
11,3 22 41,5

5,7
1,9
3,8
17,0
0 18,9

= ON = W | >
(=« R e R R R -]
O O o oo

n=53

* Pregunta de respuesta multiple

El FEP, con mas de 15 anos de experiencia en la
representacion de pacientes y familias a nivel nacional e
internacional, vela por la defensa de los derechos de los
pacientes y por hacer llegar su voz a los foros de trabajo y
de toma de decisiones en salud. Esta encuesta es un ejemplo
mas de como el FEP incorpora la opinion de sus miembros

en la propuesta de soluciones que mejoren la situacion de
salud y calidad de vida de pacientes y familias.

Por otro lado, la utilizacion de diferentes técnicas de
recogida de datos complementa el tema objeto de estudio.
El poder combinar datos cuantitativos con el analisis de con-
tenido de la informacion cualitativa, ayuda a profundizar
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Tabla 6 Papel de las asociaciones de pacientes en el futuro

Expresiones de los participantes

«Como siempre, fundamental para ayudar a resolver todas las dudas de los pacientes y amortiguar su miedo.»
«Necesarias. Aportan ese apoyo psicoldgico y terapéutico que el sistema no ofrece.»
«Creo que serd igual de importante que lo es ahora, quizd mds, aunque no sé si la poblacion estd concienciada al

respecto.»

«Se verd reforzado nuestro papel como informadores fiables.»

«Si ya eran importante antes, ahora son absolutamente imprescindibles. Los pacientes mds que nunca necesitan estar

acompafados en su proceso de salud.»

«Lamentablemente, en Espafa no hay cultura de asociacionismo y se deberia hacer mds hincapié en la importancia que

tenemos.»

«Las asociaciones de pacientes tendrian que tener mds visibilidad.»
«Similar al de ahora. Probablemente mds actividades on-line y con mayores restricciones econémicas debido a la

previsible crisis.»

«Sabemos el papel que jugamos, lo importante es transmitir este papel a quienes estdn por encima de nosotros.»
«No creemos que haya un cambio significativo, aunque probablemente la capacidad de captar fondos se verd reducida

por la incipiente crisis econdmica.»

«Es incierto el futuro, pero hemos de empoderar todavia mds la figura del paciente e incluirla en el sistema sanitario

como una pieza clave.»

sobre los resultados objetivables y a entender cuales son
las mejores recomendaciones que se pueden realizar para
atender a la situacidon detectada por los pacientes %°.

Una posible limitacion del estudio es que se circuns-
cribe a las asociaciones integradas en el FEP. Por lo tanto,
y aunque el estudio abarca la totalidad de las asociaciones
miembro del FEP, estos resultados hacen referencia exclu-
sivamente a la opinion de las personas que respondieron la
encuesta de forma voluntaria en nombre de las asociaciones
que representaban. Y, aunque no se pretendia generalizar
estos resultados a la poblacion general, se trata de la opi-
nion de los representantes legitimos de las 53 organizaciones
de pacientes del FEP.

El impacto de la crisis sanitaria por la pandemia de
COVID-19 se ha producido, sobre todo, a nivel de la salud de
los pacientes, pero también en el sector sanitario en general
y en otras esferas de la sociedad. Desde la realizacion del
estudio, la situacion de pandemia ha seguido produciendo
un gran impacto en la sociedad. La aparicion de las nuevas
vacunas y el conocimiento y experiencia adquiridos durante
este ano indican la necesidad de seguir investigando sobre
esta situacion mundial. En este sentido, seria recomendable
repetir el estudio para conocer si existen diferencias en la
percepcion de las asociaciones de pacientes respecto a la
que indicaron hace unos meses.

No cabe duda de que aln queda mucho por investigar y
conocer a nivel cientifico y técnico en cuanto al control de la
epidemia y su impacto en la sociedad. Sin embargo, se equi-
vocarian quienes no tuvieran en cuenta a las organizaciones
de pacientes en la elaboracion de los planes de accion ante
las diferentes fases de la crisis.

Conclusiones

Los pacientes con enfermedad de base se han visto afec-
tados, ademas, por esta situacion a nivel sanitario que
se ha traducido en una anulacion o retraso de pruebas

diagnosticas y tratamientos no urgentes pero necesarios
que tenian programados.

Las asociaciones de pacientes miembros del FEP destacan
la necesidad de contar con los pacientes, sus familiares y
sus representantes legitimos en la bisqueda de soluciones
que mejor se adapten a las necesidades actuales de estos
colectivos.
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Anexo. Material adicional

Se puede consultar material adicional a este
articulo en su version electronica disponible en
doi:10.1016/5.jhqr.2021.05.003.
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