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Ot UNA PANDEMIA

Durante la pandemia, millones de personas se enfermaron de covid-19, y la mayoria presento
dolencias pasajeras. Sin embargo, un grupo de la poblacion continué con los sintomas o desarrollé
nuevas complicaciones: los pacientes con covid persistente. Un sindrome posinfeccioso —sin
diagndstico ni tratamiento— que provoca dolores cronicos, dificultades para respirar, pérdida de
memoria y problemas en el sistema inmunoldgico, entre otros. “Sdbado” conocié las historias de tres
chilenos a quienes esta enfermedad poco conocida transformo de manera dramdtica sus vidas. “Mi
vida cambio y cuesta aceptarlo”, relata uno de ellos.
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En octubre de 2021, la OMS ya habia reconocido el covid
persistente como condicion. No obstante, en Chile (y
muchos paises) este sindrome sigue siendo poco conocido.

COVID PERSISTENTE:

19 lucha de los
PACIENTES INVISIBLES

Durante la pandemia, millones de personas se enfermaron de covid-19, y la
mayorfa presenté dolencias pasajeras. Sin embargo, un grupo de la
poblacion continué con los sintomas o desarrollé nuevas complicaciones:
los pacientes con covid persistente. Un sindrome posinfeccioso —=sin
diagndstico ni tratamiento— que provoca dolores crénicos, dificultades
para respirar, pérdida de memoria y problemas en el sistema
inmunoldgico, entre otros. “Sabado” conocid las historias de tres chilenos a
quienes esta enfermedad poco conocida transformé de manera dramdtica
sus vidas. “Mi vida cambié y cuesta aceptarlo”, relata uno de ellos.

POR MATIAS SANCHEZ JIMENEZ

“Han pasado arios desde mi infeccion
por SARS-CoV-2, pero mi cuerpo nunca se recuperd”.

La frase pertenece a una carta escrita por Vicente Valencia
(29). Su madre, Francisca Navech (59), decidié compartirla,
porque refleja lo que padecié su hijo.

—Lo hago para recalcar que esta enfermedad debe hacerse
visible. La gente tiene que entender que es real, que todo lo
que ellos sienten es verdad. No es algo que estén inventando
ni que sean enfermedades psiquidtricas —comenta Navech.

La vida de Vicente cambid en octubre de 2022, cuando se
enfermd de covid-19. En esa época, en Chile existian mas de 4
millones de personas contagiadas y recuperadas del virus, se-
gun cifras del Ministerio de Salud. La mayoria experimentd
sintomas pasajeros, como pérdida del olfato y gusto, fiebre,
dolor de cabeza, tos y dificultades para respirar, entre otros.

Sin embargo, un porcentaje de la poblacion sigui6 con sin-
tomas o desarroll6 nuevas enfermedades. Un sindrome po-
sinfeccioso llamado covid persistente, también conocido co-
mo covid prolongado o long covid. Vicente Valencia formaba
parte de ese grupo.

“Mi sistema inmune y mi cuerpo no se han olvidado ni han
podido superar la infeccidn que tuve. Me dijo una compaifiera
con mi misma enfermedad: ‘Mi infect6logo cree que hemos
tenido covid todo este tiempo’. Probablemente, no lo dijo pa-
ra que sea creido literalmente, pero asi se siente. ¢Cémo se
puede tener una buena vida asi?”.

Segun un articulo de la revista Hospital Clinico Universidad
de Chile, publicado en noviembre del afio pasado, el covid per-
sistente es una condicién donde los sintomas no pueden ser
explicados por un diagnéstico alternativo. Es un trastorno
complejo y multisistémico que afecta a casi todos los 6rganos,
lo que impacta directamente en la calidad de vida de los pa-
cientes afectados.

“Se describen mas de 30 sintomas con patrones remitentes

yrecurrentes, e incluyen problemas neuroldgicos (como alte-
raciones del sueno, falla en lamemoria, disfuncion ejecutivay
niebla mental), problemas respiratorios (como disnea, res-
triccidn respiratoria, tos), complicaciones cardiacas (como
palpitaciones y dolor en el pecho) y sintomas sistémicos (co-
mo cansancio posesfuerzo y fatiga)”, detalla el articulo.

Vicente Valencia enfrent6 la mayoria de enfermedades y
situaciones que padecen los pacientes de covid persistente.
Ademas, en el ultimo tiempo, Vicente ya no podia salir de su
casa, necesitaba de un tanque de 6xigeno y padecia diversos
dolores crénicos. Todo ese proceso lo escribié en una carta.
Lamisma que Francisca Navech encontrd, hace un mes, junto
al cuerpo sin vida de su hijo.

“Quiero liberarme del sufrimiento. Si mi enfermedad no
me libera, debo hacerlo yo mismo. Hace mucho tiempo que
quiero dejar de vivir, de sufrir”.

o

Antes de que comenzara la pandemia en Chile, Vicente Va-
lencia vivia la mejor etapa de su vida como veinteafiero: se
habia independizado, arrendé un departamento en Providen-
cia, habia terminado Ingenieria en Software y trabajaba como
programador.

—Era un joven tranquilo, introvertido y muy culto, podias
hablar de cualquier tema con él. No es porque sea la mama,
pero era un cabro super inteligente. Siempre con ganas de
aprender, sabia inglés y estaba estudiando ruso. Era muy ana-
litico, todo tenia que tener evidencia —describe Francisca Na-
vech sobre su hijo.

En ese tiempo, Vicente ademas tenia una relaciéon de pareja
yun grupo de amigos. Pero todo ese escenario que lo rodeaba
desaparecid al contagiarse. “Se quedé muy solo, porque la
gente de esa edad sigue su mundo, estdn empezando otras co-
sas; entonces, se quedd con dos amigos”, cuenta su madre.

“Les dije: "Esto no me ocurrfa
antes, yo era una persona sana.
No sé por qué me pasa todo
esto’. s muy fuerte, porque
todo tu entorno te dice ‘no, eso
es mentira’ o ‘esto es depresién o
algo mds’. Te invalidan e
invisibilizan”, dice el téenico en
enfermerfa André Saravia, que
en diciembre de 2020 se volvid a
contagiar de covid-19.

En agosto de 2022, Vicente se enfermé de covid-19. Estaba
vacunado y era la primera vez que se contagiaba. Sus sinto-
mas iniciales fueron dolor de cabeza, fiebre y fatiga. “Estuvo
una semana tirado en la cama. Nos haciamos videollamadas
para saber cdmo estaba o si necesitaba que le llevaramos pa-
racetamol o ibuprofeno”, relata su madre.

Cuatro meses después, Vicente seguia con los mismos sin-
tomas, excepto la fiebre. Luego sumé problemas gastrointes-
tinales y dolores crénicos en distintas partes de su cuerpo.

—Al principio, no nos conté lo que le pasaba, ya que no le
gustaba depender de nosotros. Pero sus sintomas empeora-
ron y nos pidié ayuda. Estaba agotado. Se le notaba, tenia los
ojo vidriosos —recuerda Francisca Navech.

—Antes de contagiarse, ¢Vicente tenia una vida sana?

—Solo tuvo peste, lo tipico enlos nifios. Pero ahora era real-
mente extrailo que mantuviera esta fatiga extrema, diarreay
dolores de cabeza. Para él, no encontrar un diagndstico certe-
ro era una situacion terrible, estaba desesperado. A veces no
se podia levantar de la cama, ya que no tenia energia. Queria
hacer cosas, pero no podia.

Buscando una respuesta para su hijo, los padres de Vicente
—ambos profesionales del area de la salud— acudieron a di-
versos especialistas.

—Ahi comenzo todo el peregrinaje de visitas médicas y exa-
menes. Fueron muchos meses intentando encontrar algin
procedimiento que lo ayudara. Buscamos opiniones entre
otros doctores, conocidos y amigos, pero no entendian mucho
la situacidon —relata su madre.

Francisca recuerda que se enterd de la existencia del covid
persistente gracias a su hijo. El le mostré las escasas investi-
gaciones cientificas que existian, en ese momento, en inter-
net. En ellas, Vicente también encontré un poco de calma y
consuelo, ya que se dio cuenta de que no era la inica persona
que padecia los extrafios sintomas.

En octubre de 2021, la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) ya habia reconocido el covid persistente como condi-
cion. No obstante, en Chile —y en gran parte del mundo— este
sindrome posinfeccioso sigue siendo poco conocido en el drea
médica.

Un hecho que comprobd la doctora Mercedes Lopez, inmu-
nologa e investigadora del Instituto de Ciencias Biomédicas
(ICBM) de la Universidad de Chile. En 2022, junto con otros
profesionales del ICBM, comenzé un estudio con pacientes
de covid persistente. Su investigacion, enfocada en el sistema
nervioso central, es una de las primeras que se realizan en el
pais y cuenta con el respaldo del Ministerio de Salud.

Alinicio, explica Mercedes Lépez, se pensaba que solo afec-
taba a pacientes criticos, hospitalizados o conectados a venti-
laciéon mecédnica. “Pero después empezé un nimero de pa-
cientes que seguian con los mismos sintomas, bajo un covid
leve o moderado. Es decir, gente que pasé la enfermedad en su
casa y cuyos sintomas eran simples”.

—El covid persistente esté reconocido por la OMS, pero no
es conocido por el mundo en general ni por los profesionales
de la salud. Eso ocurre ac, en Espaiia, Francia y Estados Uni-
dos. Una de las razones es porque se trata de un sindrome
nuevo, una condicion de la cual todavia no se sabe su causa
concreta —agrega la Dra. Mercedes Lopez.

—¢&Coémo impacta esa situacion en los pacientes?

—Son personas que no encuentran una solucion. Acuden a
multiples especialistas, van saltando de una terapia a otra y
tienen infinitos firmacos, porque millones de médicos les
dan distintas cosas para una condicién que todavia no tiene
tratamiento. Es un sindrome que no tiene un diagnoéstico cla-
ro. No hay un examen o biomarcador que te diga si un pacien-
te tiene covid persistente. Es la tormenta perfecta, ya que son
personas que estan muy frustradas, porque nadie les dice
realmente lo que tienen.

—&Qué porcentaje de la poblacién podria tener covid
persistente?

—En general, los numeros son bastante grandes, porque
son muchas las personas afectadas. Puede estar presente en-
tre un 5 y 10 por ciento en las personas que se infectaron.
Particularmente con las primeras cepas, cuando la gente to-
davia no tenia inmunidad.

Vog

André Saravia (32), técnico en enfermeria, estd sentando
en una cafeteria en Providencia. Entre sus manos sostiene un
tazon de chocolate caliente que humea vapor. Pero el aroma a
cacao que emana de la bebida para él es imperceptible. Des-
pués de contagiarse, André nunca mas recuperd el olfato.

Su historia comenzé en marzo de 2020, cuando se confir-
maron los primeros casos en Chile. En esa época, André tra-
bajaba en la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) del Hospi-
tal Las Higueras, en Talcahuano, Region del Biobio. Alli, al
igual que todos los funcionarios de la salud, se enfrent a un
virus que era practicamente desconocido.

—No sabiamos cudl era el dafio ni el impacto que producia,
como se transmitia o el tiempo de exposicion. Al principio,
solo podiamos estar 15 minutos dentro de una sala con los
pacientes. Claramente, aunque hubiera sido un minuto de ex-
posicion, el riesgo era el mismo —relata André Saravia.

Seis meses después de iniciada la pandemia en el pais, An-
dré se contagid por primera vez. Sus sintomas fueron como
un resfriado leve, similares a una rinitis. “No tuve ningun ma-
lestar fuerte, solo congestion nasal, disfonia y los ojos irrita-
dos”, explica.

Pero en diciembre de 2020 André se volvid a contagiar de
covid-19. También les ocurrid a otros 15 compaiieros de su tra-
bajo. Ninguno estaba vacunado, ya que todavia no llegaban las
primeras dosis a Chile. Esa vez, al terminar su turno en el
hospital, André recuerda que sintié un dolor de cabeza inten-
so y se realizé un examen PCR que confirmé sus sospechas.

—Ahora los sintomas fueron distintos, todo lo contrario a
un resfrio comuan. Sentia mucho dolor de cabeza, fatiga, es-
taba stper congestionado y habia perdido el gusto y el olfato.
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En un momento, intenté pararme de la cama para ir al bafio,
que es una distancia de dos a tres metros, pero me costo de-
masiado.

Horas mas tarde, André tuvo dificultades para respirar y
fue trasladado en ambulancia a la Clinica Los Andes. Lo hos-
pitalizaron en la UCI con diagnéstico de neumonia, aunque
sin intubacién. El pidié que no le realizaran el procedimiento.
“Me pusieron un ventilador no invasivo. Tenia que estar acos-
tado, boca abajo y sin hacer esfuerzos. Ojala solo pestanear”.
Luego de tres semanas internado, recibi6 el alta médica.

—Le expliqué al médico: “Todavia no he recuperado el olfa-
to. Siento mucha taquicardia, hago un poco de esfuerzo y me
canso hasta para comer, me cuesta respirar. Se supone que la
enfermedad era como un resfrio, y eso no deja secuelas”. Pero
el médico me respondid: “No, si esos sintomas se te van a pa-
sar. De aqui a tres semanas vas a estar bien”.

André permanecié un mes con licencia médica en su casa.
Recupero el gusto, pero sus otros sintomas no desaparecie-
ron. Al contrario, comenz6 a experimentar nuevas dolencias.
“Me di cuenta de que no recordaba las cosas que hacia en la
noche anterior. Cuando despertaba, tenia episodios de niebla
mental. Ahi pensé: ‘Esto no es normal’”, relata.

En marzo de 2021, André Saravia regreso a su trabajo en el
Hospital Las Higueras. Realizando sus labores, not6 otra si-
tuacion: sus sintomas también estaban impactando en su vida
profesional. “Mi nivel cognitivo y memoria a corto plazo esta-
ban mal. Los médicos me daban indicaciones y yo las olvidaba
rapidamente”.

—En los turnos de noche, al despertar de mis descansos, no
recordaba lo que habia hecho antes. En una ocasidn, le pre-
gunté a un compafiero: “4Por qué entramos tan temprano al
turno?”. El me miré y respondié: “¢Cémo? éNo te acuerdas?
Entramos ayer”. Estuve con insomnio cerca de cinco meses,
porque me daba miedo dormir. Sabia que, al despertar, no iba
arecordar lo que hice horas antes o las indicaciones que me
entregaban los médicos del hospital —agrega.

Ademas de los episodios de niebla mental y de sentir cons-
tantemente dolor en su cuerpo, André confiesa que también
batallaba con la incertidumbre de no entender los motivos de
sus sintomas. Dice que acudié a més de 10 especialistas y se
realizd decenas de exdmenes. Pero el diagndstico de los profe-
sionales solia ser el mismo: problemas de salud mental.

—Los médicos lo relacionaban con mi trabajo en la UCI. Me
decian: “Es que a ustedes les ha tocado pesado” o “esto ha sido
como una guerra bioldgica, han visto morir gente todos los
dias y eso no es normal”. Creian que tenia ansiedad o depre-
sion. Incluso, un neurdlogo me diagnosticd con esquizofrenia
traumatica después de tres sesiones —relata.

En julio de 2021, casi un afno después de su segundo conta-
gio, André volvid a ser internado en la UCIL. Esta vez, por una
falla multisistémica.

—Casi me mori. El personal no sabia qué hacer, no enten-
dian qué me pasaba. Me hicieron exdmenes de drogas y me
visit6 un psiquiatra. Creian que habia tomado algo para aten-
tar contra mi vida, pero les expliqué que no. Les dije: “Esto no
me ocurria antes, yo era una persona sana. No sé por qué me
pasatodo esto”. Es muy fuerte, porque todo tu entorno te dice
“no, eso es mentira” o “esto es depresion o algo mas”. Te inva-
lidan e invisibilizan.

Una situacion similar experimentd Claudia Arenas (36), in-
geniera en fisica. Se enfermé de covid-19 en marzo de 2022 y
sus sintomas iniciales fueron dolor de cabeza y fiebre ocasio-
nal. Penso que la situacion seria pasajera, ya que contaba con
una dosis de vacuna.

—Me sentia como en la pelicula “Mi pobre angelito”. Pedi
comida coreanay me compré tintura para tefiirme el pelo. Me
preparé, pensando que iba vivir un hecho histérico pasajero.
Pero al terminar el aislamiento, no me senti mejor. De hecho,
fui empeorando.

Luego de tres semanas, Claudia desarrollé nuevos sinto-
mas: hematomas en distintas partes de su cuerpo y perdio la
sensibilidad en sus manos y pantorrillas. Lo primero que hizo
fue contactarse con sumédico de cabecera. “Me dijo que esta-
ba somatizando, porque tuve un episodio de depresién mayor
en 2017. Cuando los médicos no encuentran una respuesta,
siempre se lo adjudican a la depresién que tuve afnos atras”,
relata.

Tiempo después, Claudia se volvid a contagiar de covid-19.
Esta vez, su dolor crénico se intensifico, le costaba respirar y
se sentia constantemente agotada.

—No podia moverme ni estar acostada, hasta el roce con las
sdabanas me dolia. No lo podia soportar. Tenia mucho dolor de
cabeza, me tomaba 3 gramos de paracetamol al dia. Es para
volverte loco, porque no puedes dormir ni tomar mas reme-
dios, ya que estas con las dosis maximas.

En ese momento, Claudia habia sido diagnosticada de his-
taminosis, una enfermedad que obliga al cuerpo a producir
mads histamina, sustancia quimica que desempafia una fun-
cién importante en la respuestas alérgicas y que impacta en la
alimentacion de las personas.

A ese cuadro se le sumo otra enfermedad inesperada: sin-
drome de activacion mastocitaria. Un trastorno donde los
mastocitos (células del sistema inmunoldgico) se activan de
forma inapropiada y produce sintomas como urticaria, difi-
cultad para respirar e hinchazén, entre otros. Es decir, de un
momento a otro y sin antecedentes previos, Claudia comenzd
conreacciones alérgicas alamayoria de los productos y comi-
das diarias.

—Me daba urticaria, se me cerraba la garganta y no podia
respirar. Mi piel se ponia de color azul. Tuve que cambiar todo
lo que me rodeaba. Me pasé con un perfume, con el aire acon-
dicionado y hasta con las galletas de agua. Una vez me lavé los
dientes, con la pasta que siempre usaba, y terminé cuatro dias
internada en la Clinica Alemana. Solo puedo usar un champt
con pH neutro que mezclo con otro hipoalergénico. Lo demés
me pica. Todo ha sido ensayo y error. Al principio, solo podia
comer ocho cosas, ahora puedo comer tranquilamente entre
40 y 45 alimentos, sin miedo a que me pase algo.

Vol

Después de ser internado por una falla multisistémica, An-
dré Saraviaregresd a su casa con licencia médica. En medio de
su reposo, asegura que su jefatura le pidi6 que volviera a tra-
bajar, porque requerian de personal en el hospital. Pero se
negd, ya que seguia con dolencias.

—Le expliqué que, desde que tuve covid, me he sentido mal.
Mi salud ha empeorado cada vez més. Pero mi jefa me respon-
di6: “Es que estamos en una pandemia de eso, de covid”. No
regresé y me despidieron. Recuerdo que me puse a llorar, es-
tuve varios dias mal, porque no solo habia perdido mi salud,
también perdi mi trabajo.

A fines de 2021, André inici6 una cruzada por entender qué
pasaba con su cuerpo. Dice que sabia de la existencia del covid
persistente, ya que habia encontrado un par de incipientes
investigaciones en la web, pero nada concreto. Hasta que co-
noci6 el trabajo de una neurocientifica espafola, considerada
como pionera en el tema: Sonia Villapol, investigadora del
Centro de Neurorregeneracion del Methodist Hospital Rese-
arch Institute, en Texas, EE.UU.

—Fue una de las primeras personas en hablar del tema, en
publicar metaandlisis y en decir cuéles eran los sintomas mas

André Saravia, técnico en enfermeria de 32 aiios, lidera la
Fundacién Long Covid Chile. Después de no encontrar apoyo
en la Camara de Diputados, dice que su préximo paso sera
llevar la discusién de la cobertura al Senado.

A ST
“'Son personas que no encuentran una solucién. Acuden a
multiples especialistas, van saltando de una terapia a otra y
tienen infinitos farmacos, porque millones de médicos les dan
distintas cosas para una condicién que todavia no tiene
tratamiento”, dice la doctora Mercedes Lépez.

“Han pasado afios desde mi infeccién por SARS-CoV-2, pero
mi cuerpo nunca se recuperé”, escribi6 el joven Vicente
Valencia (29) en una carta antes de morir, hace un mes.
“Quiero liberarme del sufrimiento. Si mi enfermedad no me
libera, debo hacerlo yo mismo".

frecuentes y los casos que existian. Fue un faro de luz, porque
yo no sabia cémo decir lo que sentia, pero ella lo habia expli-
cado cientificamente. Ella me salvo, porque ya no podian de-
cir que estaba loco, no era el unico en el mundo, ni en Chile,
que lo padecia —relata.

Tiempo después, André Saravia cred la fundacion Long Co-
vid Chile, enfocada en visibilizar la condicién y promover la
investigacion en torno a sus efectos. A través de redes socia-
les, estableci6 una comunidad de pacientes que encontraron
un espacio de confianzay de apoyo mutuo. Vicente Valenciay
Claudia Arenas forman parte de ella.

—Vicente nos ayudo con el drea informatica y el data scien-
ce. Su trabajo fue fundamental, porque logramos crear minu-
tas con datos concretos en Chile, con relacién a proporciones
—comenta Saravia.

Parte de esas minutas la fundacion las expuso en la Comi-
sién de Salud, de la Camara de Diputadas y Diputados. Lo
mismo hizo en las comisiones de Trabajo y Seguridad Social,
y de Mujeres y la Equidad de Género. En todas ellas, se pre-
sentd el requerimiento de expandir las coberturas de salud en
las personas con covid persistente. Actualmente, el listado de
enfermedades de Garantias Explicitas en Salud (GES) incluye
la rehabilitacién por SARS-CoV-2. Sin embargo, solo aplica
en pacientes con diagndstico de falla respiratoria.

—Sostener un tratamiento a largo plazo es muy caro. Lo
unico que pedimos es que evaluen la posibilidad de ampliar el
actual GES, con las mismas directrices, pero con otro grupo
de personas. Ya somos un grupo discriminado, épara qué se-
guir haciéndolo? —dice André Saravia.

En julio de 2024, la diputada Ana Maria Gazmuri (Accién
Humanista) present6 un proyecto de resolucién que solicitd
al Presidente Gabriel Boric, “incorporar a la canasta GES las
patologias y tratamientos derivados de secuelas permanentes
por haber padecido covid-19 y efectos adversos por inocula-
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cién contra covid-19”. Sin embargo, la solicitud atin no ha sido

respondida.

La doctora Mercedes Lopez, inmundloga e investigadora
del Instituto de Ciencias Biomédicas (ICBM), también con-
cuerda en que es necesaria la creacion de una cobertura para

los pacientes secuelados.

—La salud publica debe reconocer la existencia del covid
persistente como un sindrome infeccioso, que ocurrid des-
pués del covid y que ha ido disminuyendo su prevalencia. Pe-
ro también hay un grupo de pacientes que continda con los
sintomas y que son reales. Muchos de ellos son funcionarios
de la salud y no pueden regresar a trabajar, porque quedan en

una condicién bastante espantosa.

Actualmente, la investigacion que realiza el ICBM sigue re-
copilando datos sobre el impacto de la enfermedad en el siste-
ma nervioso. La doctora Mercedes Lopez explica que los estu-
dios inmunoldgicos y electrofisioldgicos “estan dando datos
muy interesantes de lo que podria estar pasando en los pa-
cientes con niebla mental, una de las caracteristicas funda-

mentales de la enfermedad”.

—En el futuro, éel covid persistente podria traer otros tipos

de problemas?

—Es muy pronto para dar esa respuesta. Me da laimpresion
de que una vez que finalizé la pandemia, cuando nuestros ni-
veles de inmunidad contra el virus son constantes y se aplico
lavacuna, el problema ha empezado a disminuir. Pero existen
distintas opiniones sobre qué tan problemético es para el fu-

turo. Eso esté por verse.

Vol

En marzo, Claudia Arenas cumplié dos afos desde que se
enfermd de covid-19. En ese periodo, reconoce que su vida
cambi6 radicalmente. Hoy tiene una credencial de discapaci-
dad, debe utilizar un bastén para movilizarse y, en algunas

ocasiones, requiere de oxigeno.

—Antes era una persona que iba a pilates, hacia trekking y
salia a bailar. Tenia mucha vida social y siempre estaba estu-
diando cosas. En este tiempo, he envejecido, me he llenado de
canas. No tengo energia para nada, me acuesto temprano,
porque siempre estoy cansada. Me costé mucho pedir la cre-
dencial de discapacidad, por un tema de ego. Mivida cambid y

cuesta aceptarlo —reflexiona.

Claudia convive con tres diagndsti-
cos: disautonomia, histaminosis y sin-
drome de activacién mastocitaria. Esta
en tratamiento para cada uno de ellos.
Pero eso no significa que sus dolencias
y sintomas hayan desaparecido. Cada
vez que sale de su casa para trabajar,
utiliza una pulsera donde estan graba-
das sus enfermedades y un contacto de
emergencia.

—Puse que tenia alergia crénica, por-
que todo puede ser una ruleta rusa.
Muchos creen que soy hipocondriaca.
Si no te ven sangrando, no te creen. La
gente asume que estoy enferma, por-
que uso mascarilla todo el dia, por fuera
me veo normal, pero por dentro no.

Lo mismo ocurrid con André Saravia.
Esta diagnosticado con disautonomia.
En el Gltimo tiempo, dice que le recha-
zaron varias de sus licencias médicas,
por lo tanto, dejé de recibir ingresos.
“Es imposible estar seis meses con li-
cencia, lidiando con los sintomas y no
tener problemas econémicos”, dice.

Actualmente, trabaja en un Cesfam
en Concepcion. Alli debe cumplir con
sus labores y seguir batallando contra
diversos dolores en su cuerpo y episo-
dios de niebla mental.

—Tengo que leer tres o cuatro veces
las indicaciones antes de pinchar a un
paciente o de hacer un procedimiento.
Todos los dias trabajo con dolor, disnea
(dificultad para respirar), cefalea, con
temor a que me baje la presién y me
desmaye. Tengo miedo de infartarme.

En paralelo, André sigue liderando la
Fundacion Long Covid Chile. Después
de no encontrar apoyo en la Cdmara de
Diputadas y Diputados, dice que su pro-
ximo paso sera llevar la discusion de la
cobertura al Senado.

—Esto lo debe financiar el Estado de
Chile, a través de una politica publica
como el GES o el AUGE. Queremos que
la enfermedad sea reconocida en la Ley

Segtn un articulo de
la revista Hospital
Clinico Universidad
de Chale, publicado
en noviembre de
2024, el covid
persistente es una
condicién donde los
sintomas no pueden
ser explicados por un
diagndstico
alternativo.

“In este tiempo he
envejecido, me he
llenado de canas. No
tengo energfa para
nada, me acuesto
temprano, porque
siempre estoy
cansada”, reflexiona
Claudia Arenas, de
36 anos.

Ricarte Soto para que ciertas terapias paliativas, que no estan
en Fonasa, estén garantizadas. Actualmente, la recuperacion
de los pacientes con covid persistente depende directamente

de cudnto dinero hay en sus bolsillos.

Otro hecho que lo motiva a seguir buscando apoyo es la

muerte de Vicente Valencia.

—En cierto punto, me siento un poco responsable. El traba-
jodelafundacion es educar, evitar que las personas se sientan
locas o solas. De que sus familias o entorno social no los aban-
donen por estar en una situacién de discapacidad. Eso solo los
perpettiay les niega la posibilidad de avanzar. Pero con Vicen-
te no pudimos, él se nos fue —relata André Saravia.

El pasado 5 de agosto, la Fundaciéon Long Covid Chile volvié
aser mencionada en la Comision de Salud. Esta vez no asistio
ninguno de sus integrantes. Solo estuvo presente Vicente Va-
lencia a través de su carta de despedida. La diputada Ana Ma-
ria Gazmuri leyo parte de ella a los parlamentarios. Al termi-

nar, comento:

“¢Cudntas alertas hemos levantado aqui sobre este tema?
Tenemos esta poblacién abandonada. A pesar de las comisio-
nes que se iban a hacer, comprometidas por la ministra (de
Salud), nada ha pasado hasta el dia de hoy. ¢éQué vamos a espe-
rar? ¢Que sigan partiendo, que sigan decidiendo no seguir vi-
viendo mas secuelados? ¢Qué mds tenemos que hacer para
que el Estado se haga cargo de estas personas que quedaron

con estas consecuencias?”.

La carta se la comparti6 Francisca Navech, madre de Vicen-
te. Cuenta que lo hizo con el objetivo de visibilizar la realidad
que padecen los pacientes de covid persistente.

—Hay que ayudar a todas estas personas, que dejen de su-
frir. No podemos esperar a que se mueran. Ellos estan bus-
cando contencion, acompanamiento, sentirse escuchados.
Hay que preocuparse de la gente que estd viva y hacer algo

ahora, no esperar a que estén muertos.

A un mes de la muerte de su hijo, Francisca sigue viviendo
su proceso de duelo y luchando contra las emociones. Confie-
sa que los recuerdos con Vicente la ayudan a calmar parte de
su dolor. También agradece haber tenido la oportunidad de
estar a su lado durante el proceso de la enfermedad.

—Dentro de lo que ha pasado, de a poco me he enterado
cudnto lo querian todos. Estoy muy contenta por eso. Ojald
Vicente haya sabido que lo quisieron tanto.



