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1. RESUMEN:

El síndrome de COVID-19 persistente es un problema sanitario emergente.

Desde enero de este año, hay 1.936 pacientes con COVID persistente

registrados en la Comunidad de Madrid, pero se estima que la cifra total de

afectados podría alcanzar 170.000 casos con distintos grados de

afectación.

Los síntomas pueden ser persistentes o aparecer, tras un periodo

asintomático, semanas o meses después de la infección inicial. Su

aparición no está relacionada con la gravedad de la infección inicial, por lo

que pueden afectar tanto a pacientes leves, incluso asintomáticos, como a

enfermos graves que han requerido hospitalización. Puesto que el cuadro

clínico es variable y multisistémico, se requiere un manejo multidisciplinar.

La demanda de atención sociosanitaria para los pacientes con secuelas de

COVID-19 continuará creciendo en los próximos meses. Resulta

imprescindible implementar modelos de atención sociosanitaria

multidisciplinares orientados a esta patología para mejorar la salud de los

pacientes con COVID-19 persistente a medio y largo plazo.

2. INTRODUCCIÓN:

La batalla sanitaria contra la desastrosa pandemia deSARS-COV-2

(COVID-19) no acaba con su detección y el tratamiento de la enfermedad

aguda, que generalmente dura hasta 4 semanas desde la aparición de los

síntomas. Es necesario comprender y tratar la persistencia de síntomas

más allá de la fase aguda, el llamado «síndrome COVID-19 prolongado» o

«COVID persistente». Actualmente, la OMS recomienda referirse a este

cuadro como estado post-COVID-19 (post-COVID-19 condition) (1) Este

último término engloba a los pacientes con COVID-19 persistente (long

COVID) (CP/LC) y con secuelas post-COVID-19, y afectan a diferentes

perfiles de pacientes.

El grupo de pacientes con CP/LC incluye a los pacientes con síntomas
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persistentes más allá de 4 e incluso 12 semanas tras la infección aguda, o

que aparecen posteriormente en el caso de sujetos con infección

asintomática, pero sin la existencia de un daño orgánico irreversible. Suele

presentarse en mujeres de mediana edad, en torno a los 40 años, sin

problemas de salud importantes, y se pueden reconocer 3 diferentes tipos

de evolución clínica: a) permanente (sin cambios durante el seguimiento),

b) recidivante/remitente (curso fluctuante y episódico, con intervalos de

exacerbación y remisión de los síntomas), y c) mejoría lentamente

progresiva (2-3). En el caso de las secuelas post-COVID-19, los pacientes

suelen presentar antecedentes de COVID-19 agudo grave y expresan

síntomas derivados del daño estructural secundario a las complicaciones

sufridas en la fase aguda (3-4). Las secuelas post-COVID 19 predominan

en varones de mayor edad, en torno a los 70 años, con comorbilidades

asociadas

3. EPIDEMIOLOGÍA

Los síntomas persistentes tras la infección por SARS-CoV-2 ocurren tanto

en pacientes con necesidad de hospitalización por un cuadro agudo grave

de COVID-19, como en aquellos que han presentado una enfermedad leve

e incluso en sujetos con infección asintomática (4-6).

En mayo de 2021, se publicaron los resultados de un análisis retrospectivo

de tres bases de datos de pacientes estadounidenses, para evaluar la

prevalencia de síntomas persistentes después de la fase aguda de la

infección por SARS-CoV-2, el 14% de las personas ≤65 años infectadas con

SARS-CoV-2 desarrollaron al menos un nuevo tipo de secuelas clínicas que

requirieron atención médica, después de la fase aguda de la infección por

SARS-CoV-2 (6). VID-19, con un tiempo medio de persistencia de síntomas

de 6,2 meses (7).

En nuestro país destacan dos estudios relacionados con la prevalencia del

COVID persistente. Un estudio multicéntrico de cohorte retrospectiva

realizado en 4 centros andaluces (8) analizó la prevalencia de síntomas en

962 pacientes que habían requerido hospitalización en la fase aguda: hasta
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el 63,9% presentaba síntomas tras 6 meses de seguimiento,

predominantemente a nivel respiratorio (42%), sistémico (36,1%),

neurológico (20,8%) y psicológico (12,2%). Otro estudio de ámbito nacional

realizado en Atención Primaria (9), mediante una encuesta online, con la

participación de 2.120 individuos con antecedentes de COVID-19, concluyó

que el 5% de los pacientes presentaba al menos un síntoma tras una media

de 185 días tras la infección aguda. En resumen, se estima que en torno a un

10-20% de los sujetos infectados con SARS-CoV-2 presentará CP/LP,

aunque esta prevalencia es variable, debido a las diferencias en la

metodología utilizada y en las poblaciones analizadas, especialmente entre

estudios que incluyen pacientes hospitalizados y ambulatorios. Además, en

muchos casos no se discrimina entre la verdadera persistencia de síntomas y

las secuelas de la enfermedad aguda grave (4).

En la Comunidad de Madrid, se han detectado 1.727.000 casos de

COVID-19 desde febrero de 2020, lo que supone que la cifra de afectados

por el síndrome del COVID persistente podría suponer en torno a los

170.000 casos, con distintos grados de afectación. Según declaraciones de

Jesús Vázquez Castro, director general de asistencia sanitaria y

aseguramiento del Servicio Madrileño de Salud durante una comparecencia

en la Asamblea de Madrid, hay 1.936 pacientes con COVID persistente

desde el 28 de enero de este año, registrados con el código A78.17 que

corresponde con este síndrome. Según un documento presentado en marzo

a la Asamblea de Madrid por el Gobierno de Isabel Díaz Ayuso, se afirma

que no se dispone de un registro único y validado de casos que se asocien

con un complejo sintomático multiorgánico permanente en el tiempo que

afecte a aquellos pacientes que han padecido la COVID (10)

4. SINTOMATOLOGÍA

La presentación clínica de los pacientes con COVID-19 persistente es muy

heterogénea. Se han descrito más de 200 síntomas asociados que afectan a

diferentes órganos y sistemas (4-6). Los más comunes a largo plazo son la

fatiga (52%), los síntomas cardiorrespiratorios (30-42%) y los síntomas
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neurológicos (40%), incluyendo los cuadros de disautonomía. El síndrome de

COVID-19 prolongado en niños y adolescentes predomina en varones con

edades entre 6-8 años, la mayoría previamente sanos. Los síntomas más

comunes de 'COVID prolongado' se encuentra la fatiga, pérdida del olfato y

pérdida del gusto, mareos, debilidad muscular, dolor en el pecho y problemas

respiratorios (10). En la mayoría de los niños, los síntomas de 'COVID

prolongado' se resolvieron en 1 a 5 meses. Síntomas como dificultades de

concentración, dolor de cabeza, dolor muscular y articular y náuseas pueden

estar relacionados con otros factores además de la infección por SARS-CoV-2,

que deben ser considerados (11-12),

5. IMPACTO SOBRE LA SALUD COMUNITARIA

Incapacidad laboral

En el primer año de pandemia, la SS tramitó 3,77 millones de prestaciones de

IT por COVID-19, y en Madrid se emitieron 704.000 bajas por COVID-19, 34%

de ellas fueron por infección. La mitad de los infectados COVID-19 que han

requerido baja laboral, tenían entre 20 y 65 años. No hay estudios publicados

sobre el COVID prolongado en población trabajadora e IT, aunque esta entidad

tiene una gran repercusión en el coste de las prestaciones por IT, debido a su

influencia sobre la prolongación de esta, y conlleva un perjuicio en la salud y

aptitud laboral y dificulta el retorno laboral saludable tras la infección (13).

Aunque la media de duración de la IT por COVID en las 3 primeras olas (marzo

2021) fue de unos 20 días, un 10% persistieron más allá más de 12 semanas,

un 2% se prolongan hasta los 6 meses y un 0,80% se prolongaron durante un

año. Estos procesos de IT que se prolongan más allá de los 3 meses incluyen

las complicaciones de mayor o menor severidad, otras por enfermedades

aparecidas durante la baja y el denominado COVID prolongado. (13). Una vez

superado los 12 meses de bajas laborales, la mayoría de los pacientes son

reincorporados a sus puestos, y ante la imposibilidad de adaptación de este,

muchos encaran grandes dificultades, se ven abocados al cambio de categoría,

empleo o incluso el despido.
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Repercusiones sobre los pacientes

Por la larga duración de los síntomas del COVID prolongado, esta entidad

representa una importante carga de enfermedad expresada en el impacto

sobre la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), tanto en los

pacientes con infección aguda como en los casos de infección prolongada. El

impacto negativo fue mayor impacto en la CVRS en pacientes con COVID

agudo, mujeres, edades más avanzadas, pacientes con enfermedades más

graves y pacientes de países de bajos ingresos (14). Los síntomas

persistentes asociados con COVID prolongado parecen afectar la función

física y cognitiva, la CRVS y la participación en la sociedad (14-17).

Sobrecarga familiar

El síndrome del COVID-19 prolongado suele afectar a núcleos familiares

dependiendo de las condiciones socioeconómicas de los mismos. La capacidad

de autonomía y de cuidados de los miembros dependientes y/o vulnerables se

ve afectada dramáticamente en función de la gravedad de la enfermedad, el

número de personas enfermas, y la base socioeconómica de la que se parte es

factor indispensable para la evolución de los pacientes. En familias con hijos

pequeños puede suponer incluso el deterioro de todo el sistema de cuidado

familiar de menores.

Hay que destacar la ausencia total de estudios de COVID-19 prolongado en

personas dependientes que viven en su domicilio, así como en los cuidadores

de estos ciudadanos. La afección a su calidad de vida puede llegar a ser de

urgente injerencia y requiere de una especial sensibilidad institucional.

Repercusiones sanitarias

El impacto que la pandemia COVID-19 ha producido en la demora de las listas

de espera quirúrgicas se estima que oscila entre el 7,6% y el 19.4%,

dependiendo de las comunidades autónomas, y en la Comunidad de Madrid

oscila entre 14,5 y 18.6% (18). Se podría extrapolar estos datos a las listas de
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espera por cualquier causa y estimar que semejante incremento de demora se

producirá en la atención especializada en su conjunto.

5. SEGUIMIENTO Y NECESIDADES DE PLANIFICACIÓN DE LA
ASISTENCIA SOCIOSANITARIA

En el Reino Unido, datos recogidos por la Oficina Nacional de estadística

(ONS, 6 diciembre 2021), señalaron que aproximadamente 1,3 millones de

personas (el 2% de la población) estaban experimentando un COVID

prolongado auto informado. El 70 % de estos pacientes tuvieron o sospecharon

que tenían COVID-19 al menos 12 semanas antes y un 40% al menos un año

antes. Además, el 64 % de las personas con COVID prolongado auto

informado señalaron que su capacidad para realizar sus actividades cotidianas

estaba limitada y el 20% estaban muy limitadas (14).

En España, y en la Comunidad de Madrid no disponemos de un registro de

casos de COVID-19 prolongado (10), aunque existen datos parciales

recogidos por el Instituto de salud Carlos III, y varias iniciativas por parte de la

comisión de planificación y coordinación del marco de evaluación

independiente del desempeño del Sistema Nacional de Salud (SNS) frente a

la pandemia provocada por la COVID-19, y por varias asociaciones científicas

y grupos de investigación que recogen la prevalencia de esta entidad clínica

en España. Es evidente que la atención a los pacientes con COVID-19 no

concluye en el momento del alta hospitalaria y que se necesita una visión

interdisciplinaria para el desarrollo de futuros planes de actuación que

busquen la atención integral de estos individuos en el ámbito ambulatorio. De

esta manera, ya se están poniendo en marcha unidades, formadas por

diferentes especialistas (internistas, cardiólogos, rehabilitadores, neumólogos

y psicólogos), que evalúan de forma integrada al paciente. Se, han publicado

diferentes guías clínicas con recomendaciones sobre el seguimiento a largo

plazo de estos pacientes, tanto en el ámbito internacional (1-2) como nacional

(4;16-20). Se han constituido consultas monográficas post-COVID-19 en

muchos hospitales y se han propuesto herramientas para investigar

parámetros predictores de síndrome post-COVID-19 con el fin de identificar a
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los pacientes vulnerables, priorizar su atención, y evaluar mejor el impacto en

el sistema de salud para distribuir los recursos disponibles

Ante esta urgente necesidad de atención sanitaria integral, desde la asociación

SOCISALUD (Sociedad Civil por la Salud) hemos elaborado un documento con

cuatro acciones prioritarias: a) creación de un Registro a nivel autonómico, y a

nivel nacional de los pacientes afectados por este síndrome; b) organización

sanitaria para este colectivo, que incluya la previsión y distribución del flujo de

pacientes, y la coordinación asistencial entre especialidades; c) creación del

Observatorio del COVID PERSISTENTE en la Comunidad de Madrid , similar al

que se creó con el VHC; y d) elaboración de un Plan Estratégico de Abordaje

por parte del Ministerio de Sanidad en colaboración con las Comunidades

Autónomas.

6. CREACIÓN DE UN REGISTRO A NIVEL AUTONÓMICO DE LA CAM, Y A
NIVEL NACIONAL

Según un documento presentado en marzo a la Asamblea de Madrid por el

Gobierno de Isabel Díaz Ayuso, se afirma que no se dispone de un registro

único y validado de casos que se asocien con un complejo sintomático

multiorgánico permanente en el tiempo que afecte a aquellos pacientes que

han padecido la COVID (10). Por lo tanto, es preciso y urgente implementar

esta medida, lo que permitirá un enfoque integral y colaborativo entre el sector

público, instituciones sanitarias, universidades, asociaciones profesionales y

asociaciones de pacientes. Las organizaciones de apoyo a los afectados son

muy necesarias para aumentar la concienciación política del impacto de la

carga de la enfermedad y de las inequidades existentes. Asimismo, el

beneficio de la colaboración en el registro del COVID-19 prolongado con

asociaciones de pacientes y otras figuras civiles puede generar mayor fluidez

para la adaptación de dicha evolución de la descripción de esta enfermedad

tan desconocida que deja tantos afectados invisibilizados (4,12 17, 22).

7. PREVISIÓN Y DISTRIBUCIÓN DEL FLUJO DE PACIENTES, Y
COORDINACIÓN ASISTENCIAL ENTRE ESPECIALIDADES
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Se requiere una reorganización sanitaria que prevea y dirija convenientemente

el flujo de pacientes a través de una coordinación asistencial dirigida desde

Atención Primaria, con la designación de un responsable por cada centro, que

conecte con las distintas especialidades médicas y sanitarias implicadas en

este proceso. Es necesario establecer unos indicadores de remisión a

atención especializada hospitalaria, seguimiento de pacientes al alta

hospitalaria por atención hospitalaria, criterios de consulta compartida

atención primaria/atención hospitalaria, y definir unos indicadores de calidad

de la atención prestada.

El equipo de Atención Primaria valorará la existencia de factores de riesgo

(hospitalización prolongada, ingreso UCI, personas frágiles o comorbilidad

previa), realizará un cribado proactivo (cada 3 meses) basado en cuestionarios

de sintomatología principal por personal entrenado (enfermería, técnicos

sanitarios) o autodetección. Según la tipología de los pacientes se establecerá

el tipo de cuidados necesario, los profesionales implicados (medicina de

familia, pediatría, especialidades médicas o quirúrgicas, enfermería,

fisioterapia, psicología), y las necesidades de seguimiento. Es necesario

establecer cauces de acceso directo a unidades de recuperación (rehabilitación

física (osteomuscular, respiratoria; intervención psicológica; terapia

ocupacional; logopedia), formular las indicaciones de remisión a atención

especializada hospitalaria (Medicina Interna, Neumología, otras

especialidades), así como definir los circuitos de atención compartida del

proceso asistencial y de derivación ante la presencia de nueva sintomatología

relacionada o empeoramiento de las manifestaciones previas.

8. CREACIÓN DEL OBSERVATORIO DEL COVID PERSISTENTE EN LA
COMUNIDAD DE MADRID

Es una evidencia contrastada que la participación de los pacientes en ámbitos

de debate y puesta en común de los temas sanitarios reportan un beneficio al

funcionamiento del Sistema Sanitario. En un caso como el COVID

PERSISTENTE, donde se requiere transmitir seguridad y confianza a los

afectados, el disponer de un órgano de participación donde conocer los



10

avances médicos y las decisiones aportadas por la Administración contribuirá a

dar seguridad a los afectados y a sus asociaciones.

9. ELABORACIÓN DE UN PLAN ESTRATÉGICO DE ABORDAJE POR
PARTE DEL MINISTERIO DE SANIDAD EN COLABORACIÓN CON LAS
COMUNIDADES AUTÓNOMAS.

El desconocimiento de datos fundamentales como el número de personas

afectadas, la disparidad de planteamientos en las diferentes Comunidades

Autónomas, la necesidad de implementar modelos de atención sociosanitaria

multidisciplinares y las repercusiones personales, familiares y sanitarias

demandan una respuesta integral que solamente la Administración Central

puede liderar.
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