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Concepcion Martin Cortijo, afectada por CP, Fisioterapeuta y Profesora Asociada de

Ciencias de la Salud UCM en nombre de muchos mas....
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Conflicto de Intereses Am,-én#@g.m.\nmop

Tenemos un gran conflicto de intereses y la mayor motivacion

Nos va la vida en ello

Hablamos en primera personay
en pIuraI por todos aquellos que NO pueden hacerlo

Sobrevivimos a diario con CP

Nos interesa curarnos

Nos interesa volver a vivir
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LOS PACIENTES PERSISTENTES: NUESTRAS ASOCIACIONES Y
HEROES.



El Paciente Persistente :

Diary of 24 days of curves:

[-] roller coaster fever, nauseas and muscle pains, but

[+] reduced cough days, headaches already behind, no respiratory issues. 24 days non-smoking
. coffee-free, home secluded and learning to be patient.

#thanks #resistire #st

tayhome #mequedoencasa 2cuandopilleaMaiamelacomo #fuenteovejuna

#coronatimes #coronavirus
#hiperactivamodeoff

';_‘7. PMID: 33199035; PMCID: PMC7539940.
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Asociacion’e

Los términos “Long Covid”, “Long-hauler” o “Covid
Persistente” surgen para definir%a primera enfermedad
identificada por los pacientes que compartian
experiencias en redes sociales.

Fue |la evidencia compartida por los pacientes en
forma de casos individuales la que documenté la
existencia y aparicion de sintomas mas alla de la
fase aguda de la infeccion.

El 20 de Mayo de 2020 se crea el hashtag #LongCovid
en Twitter por la doctora @elisaperego78.

Durante meses las grandes instituciones internacionales y
gobiernos se referian al Covid persistente como casos
anecdadticos sin base cientifica.
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El Paciente Persistente Asociacion’e

ey Luke Hard:ng
1 @Llukeharding1968

. o o ere's my interview from May with @PaulGarnerWoof about his "weird
= Los pacientes no hospitalizados quedaron 25 hell* 5Covid. 19 systems. The articls has been read mors than 1m
. . . times. The long-tail form of virus is - clearly - a huge, global and under-
fuera del radar de la comunidad cientifica. reported problem

= El6deOctubre de 2021, 504 dias después, la

OMIS publicé la primera definicidn oficial:
“Afeccion posterior a la Covid-19”

g

El conocimiento del paciente debe | cThe.
Incorporarse en la forma en que se

'Weird as hell’: the Covid-19 patients who have symptoms for months

. conceptualiza, investiga y trata la afeccidn

ffer ng from * ong ta

Dlsponlble en:https://blogs.bmj.com/bmj/2020/05/05/paul- garner-people -who- have -a-more-protracted- |Ilness need- help-to- 7
Ind-cope-with-the-constantly-shifting-bizarre-symptoms/ -
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Asociacionismo Persistente Asocfac,-éﬂﬁ;mmp

=  Después de las redes sociales .....aparecieron

colectivos y asociaciones. S Y

. Buscando el F@CONOCIiMiento de Ia S ma
enfermedad, identificar sus CAUSAS y encontrar ESTAMOS
tratamientos para mejorar la calidad ENFERMOS,

de vida de los pacientes. -
Las asociaciones dan voz y amplifican el mensaje NUESTROS SINTOMAS

de los pacientes, a la vez que sirven de enlace con SON REALES.

investigadores, organismos e
YOUTUBECOM

instituciones.
Video colectivos Covid Persistente 15 Junio 2020 ﬂ‘coyid persistente

Actua I mente en Espa ﬁa hay aSOCiaCiones en Los enfermos y enfermas de Covid Persistente de larga duracidn existimos, nuestros sintomas ...
pdas las CCAA excepto Navarra, un colectivo

e agrupa a varias asociaciones autonémicas
.TS) y una asociacion a nivel nacional (ACPE).




AMACOP - Asociacion
Persistente

Echo de menos | =" n
Echo de menos ¢ %

Echo de menos frabal

Echo de menos

Echo de menos

Echo de menos

Echo de menos

Me echo de menos

Tengo covid persistente

- "Jﬁi

Madrilena de Covid .

Asociacion’e e AMACOP

MADRID

El Colectivo de Covid Persistente de Madrid surge en mayo
de 2020y se convierte en AMACOP en octubre de 2022.

Nos guiamos por la EVIDENCIA CIENTIFICA

Nos motiva encontrar un tratamiento que mejore la
calidad de vida de los enfermos persistentes, siempre
desde la maxima seguridad posible para el paciente.

Colaboramos directamente con otras asociaciones

espanolas e internacionales.
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PERSISTENT

LONG
COVID
PHYSIO




Los Héroes — Instituciones

Alianza con institutos y organismos

SEMG
OMS
ReiCOP — Red Espanola de

Investigacion en Covid Persistente

e AMACOP
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Asociacion’e

GUIA CLINICA i
PARA LA ATENCION AL PACIENTE
LONG COVID/ COVID PERSISTENTE
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pupier LongCOVID App




Los Héroes — Investigadores W

= Alianza con investigadores
= |nvestigaciones individuales
= Planes de investigacion

Redes de conocimiento.
Medicina traslacional

estratégicos nacionales/europeos.
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b Neurélogos del Hospital Clinico San Carlos descubren que la
estimulacién transcraneal eléctrica mejora la fatiga fisica en COVID
persistente

‘ Pablo Guisado Vasco
@PabloGVasco

Se publican los primeros datos del disefio del estudio BCOO7 para
#longCOVID, criterios de inclusidn/exclusién

Se pueden consultar centros Unicamente en Alemania -solo uno de ellos
reclutando

PD Seguimos esperando la incorporacion/activacion de otros paises

Translate Tweet

20000
UNO DE LOS PRIMEROS ESTUDIOS CON RESULTADOS FAVORABLES EN ESTE CAMPO

78 de cmursogor  scpedres ol Horps Ciinico San Carion censro pdbico de In
2 e

wuniclad e Madnd. h resl3aco un eniiye

classic.clinicaltrials.gov

To Investigate Efficacy, Pharmacodynamics, and Safety of...
To Investigate Efficacy, Pharmacodynamics, and Safety of
BC 007 in Participants With Long COVID - Full Text View.

ClinicalTrials.gov

Determinants of the Onset and Prognosis of the Post-
COVID-19 Condition: A 2-Year Prospective Cohort Study

21 Pages - Posted: 12 Jul 2023

Lourdes Mateu PREQISOr Erint i

Hospital Universitari Germans Trias i Pujol - Infectious Diseases Department

Mas de 200 personas partlclpan enun estudlo
G pionero para mejorar la fatiga fisica del Covid
Abstract

- _— _prolongado
Background: At least 5-10% of subjects survwmgCOVID-lQ develop the post-COVID-19 condition (PC
“Long COVID". The clinical p of PCCish 8 its pathogenesis is being decip
objective, validated biomarkers are lacking, It is unknown If PCC is a single entity or a heterogeneous  BIUE Healthcare recluta voluntarios con long Covid para participar en el ensayo de la
syndrome with overlapping pathophysiological basis. In a large | eval the RECOVER empresa GeNeuro titulado "Temelimab como terapia modificadora de la

in the US identified four clusters of subjects with PCC according to their presenting symptoms. The lor
s dinfcal rplicatiris 5 POC rarials nlknérur, enfermedad. en pacientes con sintomas neuropsiquidtricos en COVID-19
prolongado”.

Cristian Tebe
Hospital Universitari Germans Trias i Pujol - Biostatistics Unit

Methods: We conducted a 2-year prospective cohort study of subjects surviving COVID-19, including
individuals fulfilling the WHO PCC definition and subjects with full clinical recovery. We systematically
collected post-COVID-19 symptoms using p and performed additional di
imaging tests when needed. Factors associated with PCC were identified and modeled using logistic
regression. Unsupervised clustering analysis was used to group subjects with PCC according to their
P g Factors d with PCC recovery were modelled using a direct acydlic graph
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LAS NECESIDADES DEL PACIENTE COMO MOTOR DE LA
INVESTIGACION
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Necesitamos R

v/ Incluir a los pacientes y asociaciones de pacientes en los proyectos de
investigacion (paciente experto):

= Enfermedad nueva, desconocida y en evolucién: informacion sobre sintomas
(mas frecuentes, fenotipos) y evolucién en estos tres afios.

= Revision de escalas, cuestionarios, hojas de informacion, etc.

= Ayuda y minimizacion en el proceso de reclutamiento de individuos para
estudios.

*  Observacion de efectos en las bases de datos de pacientes = Aparicion de
. nddulos en mama, efectos oftalmologicos, disautonomia....
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Necesitamos CaE

= Inclusidn como socios o asesores en proyectos = Fuente de conocimiento y
receptores de resultados.

= Patient-led research collaborative.

nature reviews microbiology hUps://dol.orn/101038/541579-022-00846-2
Review article * Check for updates
Long COVID: major findings,
— weo s Mechanisms and recommendations

Publshed oniine 2001 Apr 13 dox 10 1087 PRS 0000000000000 T [SYTe) a7 484

Ha h E. Davis @', Lisa McCorkell @7, Julla Moore Vogel @° & Erlc J. Topol @ ec;lnlcalMedi(lne Su
nnahE. Y ~ o o . 3 . "
Patient-Led Research Collaborative: embedding patients in the Long COVID narrative Abstract FREFIRIE GRS D n

R McCorked * Gang 5 Assal.® Hannah | Bvn. * Hanneh Wes * end Aena Ak Long COVID is an often debilitating illness that occurs in at least 10%

ofsevere acute respiratory syndrome coronavirus 2 (SARS-CoV-2)

Abstract

A large subset of patients with coronavirus disease 2019 (COVID-19) are experencing symptoms

well beyond the claimed 2-week recovery period for mild cases These long-term sequelae have
+ Published: July 15,2021 + DOI: https://doi.org/10.1016/j.eclinm.2021.101019

for: Nat Rev Microbiol. 2023 Mar;21(3):133-146. PMID: 37069455.
McCorkell L, Wei H, Low RJ, Re'em Y, Redfield S, Austin JP, Akrami A. Characterizing long COVID in an international cohort: 7 months of symptoms
)21 Aug;38:101019. doi: 10.1016/j.eclinm.2021.101019. Epub 2021 Jul 15. PMID: 34308300; PMCID: PMC8280690.
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v/ PRIORIZAR en la investigacién

" |nvestigacion en proceso etiopatoldgico: especifico del SARS COV 2, diferencias
con otras entidades que producen sindromes postvirales. Encefalitis mialgica?
Resultado similar? Mismo proceso?

= Hallazgo de biomarcadores de deteccion y evolucion de la CP.

Necesario para un registro nacional de pacientes y poder dimensionar las
consecuencias sociales de enfermedad. Casos no registrados por no disponer
de PDIA (12 ola y a partir de ahora?).

Posibilita poder acceder individualmente a tratamientos y prestaciones =
necesarios ( incapacidades laborales temporales, permanentes, ayuda a la.
dependencia, adaptaciones laborales, etc) -
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Necesitamos R

v/ PRIORIZAR en la investigacién (Sigue)

= |nvestigacion en tratamientos (farmacoldgicos y fisicos) que nos
curen/estabilicen (antivirales/inmunomoduladores/rehabilitacion....)

= Estudio de efectos de las reinfecciones en CP > empeoramiento observado.
Somos pacientes de riesgo = Tratamiento especifico

= |Investigacion en factores de riesgo para prevenir nuevos casos

Estudios prospectivos de evolucion.




N ECESita MosS Asociacién)ﬁ:ﬁAl\gR%COP

v No dejar a nadie atras:

= |nvestigacion en ninos y adolescentes.

= |nvestigacion en pacientes severos y muy severos.
Investigacion en CP producido /agravado por la vacuna.
Investigacion en la salud femenina y reproductiva.
Personas de edad avanzada y comorbilidades multiples.

Afectados de zonas rurales, dificil acceso o paises en vias
desarrollo.




N eces ita MosS Asociacion’e ® ﬁAI\[;IR%COP

v Implementacion de los resultados en la practica clinica.

v Registro nacional institucional de ensayos de CP o usar los
nacionales o internacionales ya existentes
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CONSTRUYENDO EL FUTURO



- ox7le
Destruyendo Mitos psociacion3g S AMACOP
1. No es real - pronto biomarcadores ?
Es una enfermedad compleja y heterogénea, i tHic L it

altamente incapacitante, cronica? que cursa de forma  mzrmrmmmmemm—T— —I n ==

Heidi Ledford

continua o en brotes con multiples causas potenciales. - ¢ =

2. La sintomatologia no se evidencia en las pruebas ...
Hacen falta pruebas especificas.

»

Estudio y manejo
de las neuropatias de fibra fina

Study and management
of small fiber neuropathies

Juan Carlos Gémez Esteban'??, Beatriz Tijero Merino'?, Sara Teijeira-Portas' y Naiara Azkue'

Area de Enfermedades Neurodegenerativar:
2Departamento de Neurox
SUnidad de disoutomia, Neurotek. Hos;

{
7

wey cell (red). Credit

The first genome-wide hunt to find genetic risk factors for long COVID has yielded a hit: a DNA
sequence near a gene called FOXP4, which is active in the lungs and in some immune cells.

Investigacién Biocruces, Barakaldo:
versidad del Pafs Vasco (UPV/EHU): Tha ersetss swshink sne calansad ne n meanedns and il sead dare collacead Foora < 420 osonly >
n de Dios Santurce, Bizaia, Espafa e

i, V. et al. Preprint at medRxiv https://doi.org/10.1101/2023.06.29.23292056 (2023)
mez-Esteban, Juan & Merino, Beatriz & Teijeira-Portas, Sara & Azkue, Naiara. (2022). Estudio y manejo de las neuropatias de fibra fina. Revista Kranion. 1
‘/_KRANION.M22000041




Destruyendo Mitos Asociacién’S
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3. Es una enfermedad funcional/psicosomatica/psiquiatrica
4. Es desacondicionamiento, haz ejercicio — la realidad del PEM.
5. Seguimos infectando...

[SIRTaTAY L

Front Pediatr. 2018, 6: 242. PMCID: PMC6131594
Published online 2018 Sep 4. doi: 10.3389/fped 2018.00242 PMID: 30234078 o 0

Cardiopulmonary Exercise Test Methodology for Assessing Exertion Intolerancein ~ RESOURCES
Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome e B

Staci Stevens, ! Chris Snell,! Jared Stevens, ' Betsy Keller 2 and J. Mark VanNess'*"

Cited by other articles +
» Author information » Article notes » Copyright and License information  Disclaimer

—_— g juoig

Links to NCBI Databases

\neII C, Stevens J, Keller B, VanNess JM. Cardiopulmonary Exercise Test Methodology for Assessing Exertion Intolerance in Myalgic Encephalomyelltls/Ch
o] t Pediatr. 2018 Sep 4;6:242. doi: 10.3389/fped.2018.00242. PMID: 30234078; PMCID: PMC6131594.



Consiguiendo :

Asociacion’e e AMACOP
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= Asistencia equitativa/multidisciplinar en toda Espaina = Creacion de
Unidades multidisciplinares con eje desde Atencidn primaria, gestor de
casos por area basica de salud y centro hospitalario 2 Modelo Can Ruti

= Asistencia integral del paciente, toma de decisiones compartidas (eje el
paciente).

Formacion especifica de personal sanitario=> MAPs, especialistas, INSS,
médicos de trabajo...

. Acceso a rehabilitacién universal.

" rorrogas tras IT 365 dias “ necesitamos mas tiempo”.
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LA INVESTIGACION DE HOY SERA LA SALUD DE MANANA

Gracias por escuchar nuestra voz

@ http://amacop.org @covid_Madrid
@ amacop2022@gmail.com ﬁ Persistentes Madrid
amacop.investigacion@gmail.com o covidpersistentemadrid

O @covid_madrid



