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Puntos clave

e Pese a que el numero de publicaciones sobre
COVID persistente ha sido enorme en estos 3 ulti-
mos anos, la heterogeneidad en los métodos de re-
cogida de datos, la ausencia de grupos control
comparativos y el uso de diferentes cohortes (hos-
pitalizados/no hospitalizados) limita la calidad de
los datos disponibles. Esta limitacién no debe ser
fuente de dudas sobre la existencia de la persisten-
cia de los sintomas o del cuestionamiento de los
sintomas de las personas afectadas, sino una con-
secuencia de la necesidad de generar conocimien-
to en tiempo real (durante la misma evolucion de la
condicion de persistencia).

e Dado que la COVID persistente y el sindrome de
fatiga cronica presentan algunos sintomas comu-
nes, hemos aprovechado el conocimiento disponi-
ble sobre el sindrome de fatiga cronica para elabo-
rar recomendaciones sobre el manejo de los
sintomas en personas con COVID persistente, mu-
chas de las cuales provienen de la experiencia de
las personas afectadas.

e Cada persona afectada presentara unos sintomas
y una afectacion en la calidad de vida diferente. La
escucha atenta es primordial para reconocer a las
personas (en general, por dignidad) y a las personas
con sintomas persistentes (en particular) para identi-
ficar los sintomas que padecen, su evolucion en el
tiempo, el impacto que tienen en las diferentes esfe-
ras de su vida diaria y de qué recursos dispone la
persona para lidiar con ellos en su dia a dia.

¢ Uno de los objetivos de la atencion a las personas
con COVID persistente en la consulta es acompanar
en el reconocimiento y manejo de los sintomas que
puedan ir apareciendo asi como proporcionar he-
rramientas para poder tener la mayor calidad de
vida posible mientras dure la condiciéon de persis-
tencia.

* Incorporar a las personas afectadas en la redac-
cién y revision de la misma enriquece el contenido
de la guia desde la perspectiva de «estar afectado»,
contribuye a la construccion de conocimiento sobre
la condicion y a dar valor a dicho conocimiento.

e La narracion seleccionada para vehiculizar la
guia intenta ayudar a anclar los conocimientos bio-
médicos aportados al terreno de la escucha en una
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consulta diaria. Se trata de la narrativa de la expe-
riencia de enfermedad de una persona en concreto
y no es extrapolable a todas las personas que tie-
nen COVID persistente.

* En ningun caso la guia debe tomarse como un re-
cetario a seguir, sino que aporta datos sobre el co-
nocimiento existente de la condicion post-COVID y
no debe sustituir al razonamiento clinico que debe
nutrirse de la integracion e interpretacion de dife-
rentes conocimientos, entre ellos, la narracion de la
persona afectada. Las guias de actuacion deberan
modificarse a medida que avancen las investigacio-
nes con el fin de incorporar el conocimiento que va-
ya generandose.

Introduccion

Tras 3 afios del inicio de la pandemia, un ndmero
aun no conocido de personas infectadas por
SARS-CoV-2 no han recuperado su estado de sa-
lud previo.

Los objetivos de esta guia son revisar las pruebas
disponibles hasta el momento acerca de esta enti-
dad y aportar informacion practica a los clinicos pa-
ra su deteccion y el manejo de los sintomas princi-
pales que afectan a estas personas. Por otro lado,
también pretende proporcionar la vision de las mis-
mas sobre la afectacion de la condicién en su vida
diaria, la relacion que establecen con el sistema de
salud, asi como el impacto que ha tenido la organi-
zacion entre las personas afectadas en todo el
mundo.

Partiremos del principio: de la narraciéon de una
persona afectada.

Narracion 1.

Estado de salud previo,
primoinfeccion. Empieza
el desconcierto
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Tengo 38 afios. Antes de la COVID-19 era una per-
sona muy activa socialmente que siempre tenia un
si a los planes propuestos por amigos o familia y
que hacia deporte yendo a correr 2 0 3 dias a la se-
mana y a jugar a futbol con los amigos. Habia sido
capaz de correr una maraton y varias medias mara-
tones. Trabajaba de investigador en neurociencias
que justo empezaba a montar su propio grupo de in-
vestigacion y que habia conseguido contratos pres-
tigiosos como una posicion Ramodn y Cajal y la fi-
nanciacion de proyectos europeos en investigacion.
Desde el principio de la pandemia me protegi ya
que tenia cierto miedo a como reaccionaria mi
cuerpo al COVID-19. Sin saber como ni ddnde, la
manana del dia 7 de enero de 2022 estaba pasean-
do con mi familia y me empecé a notar supercan-
sado y con dolor muscular en todo el cuerpo. Cuando
llequé a casa tenia fiebre, por la tarde empecé con
tos y cuando a la mafiana siguiente hice una prue-
ba, se confirmd que era positivo en COVID-19. Pasé
4 0 5 dias que tenia la sensacion de que me habia
pasado un camion por encima (sobre todo por las
tardes), con fiebre que también subia por las tar-
des, sin olfato, con poco gusto y con bastante tos
profunda. Después de estos 5 dias, empezaron
unas 2-3 semanas donde siguid la tos y cansancio.
En aquel momento asociaba el cansancio a la fase
aguda y a la tos o mucosidad que tenia en el pe-
cho, no le daba mayor importancia.

Aunque seguia con poca energia, mi cuerpo no po-
dia estar quieto y al mes de haberme contagiado
me fui a jugar a futbol con los amigos. Durante el
partidillo me senti mas o menos bien, pero después
de la ducha en casa me empezaron a doler todos
los musculos del cuerpo con pinchazos de dolor
que pocas veces habia percibido. Después de
aquella noche me pasé 3-4 dias con mucho dolor
muscular que me limitaba a levantarme de la cama
para comer o ir al bafio y poco mds. Solo habia teni-
do aquella sensacion después de una caminata de
100 km que habia realizado hace afios y de la que
me costo recuperarme fisicamente. Considero que a
partir de aquella semana todo cambio y empecé el
periplo de sintomas de COVID persistente que, en
muchos casos, sigo teniendo a dia de hoy.

Definicion del problema.
Luces y sombras
Nomenclatura

La condicion de persistencia de sintomas tras la
COVID-19 ha recibido varias denominaciones du-
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rante estos 3 afnos: sindrome post-COVID-19, con-
dicién post-COVID-19, Chronic COVID-19, Long
Haul, efectos a largo plazo de la COVID-19, secue-
las postagudas de COVID-19 (PASC'), Long COVID
0 COVID persistente.

El término Long COVID fue acuiado por una perso-
na afectada, Elisa Perego?, en mayo de 2020, a tra-
vés de la contraccion de «Long-term COVID ill-
ness». El término se difundié progresivamente a
través de las redes sociales y encontré sus homolo-
gos en otras lenguas: COVID persistente (castella-
no), AprésJ20 (francés), etc.

En esta guia, usaremos el término COVID persis-
tente en reconocimiento a la abogacia de las perso-
nas afectadas y para intentar reparar la injusticia
epistémica® que han padecido en su contacto con
el sistema sanitario y los profesionales sanitarios.

Definicion

Hasta octubre de 2021 en que la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) publico el resultado del
consenso Delphi* en el que participaron profesiona-
les de salud de diferentes ambitos y personas afec-
tadas, no se dispuso de una definicion que pusiera
orden en la temporalidad (a partir de qué momento
se podia hablar de persistencia de sintomas), en
los sintomas que constituian la condicion (se ha-
bian descrito mas de 200, que se acotaron a 20),
en la independencia de la condicion de persistencia
de la severidad inicial de la COVID-19 y en el no re-
querimiento de una prueba diagndstica confirmato-
ria previa de la enfermedad por COVID-19.

La OMS opté por redenominar la COVID persistente
como afeccion o condicion post-COVID-19 (tabla 1).
En la actualidad, la definicion de la OMS es la de
mayor uso tanto en clinica como en investigacion,
pese a la existencia de definiciones operativas que
hayan podido realizar otras instituciones, como es el
caso, por ejemplo, del proyecto CIBERPOSTCOVID
llevado a cabo por el Instituto de Investigacion Car-
los IlIS.

La definicion de la OMS, si bien en un momento de-
terminado sirvié para reconocer la entidad de la
COVID persistente y hacerla visible ante profesio-
nales y ante la sociedad, es una definicion amplia
e imprecisa. ¢Podriamos, por ejemplo, etiquetar
como COVID persistente a una persona sin facto-
res de riesgo cardiovascular que tuviera un infarto
a los 5 meses de pasar una COVID-19? Por otro lado,
algunos estudios hablan de diferenciar la COVID
persistente sindromica, caracterizada por los sinto-
mas persistentes descritos (fatiga, falta de aire, do-
lor en el pecho, sintomas neurocognitivos, entre

Tabla 1. Definicion de COVID persistente

La afeccion post-COVID-19 (Post COVID-19
condition) ocurre en personas con antecedente
de infeccién por SARS-CoV-2 probable o
confirmada, generalmente en los tres meses
siguientes al inicio de una COVID-19, con
sintomas que duran por lo menos dos meses
y no pueden explicarse por un diagnoéstico
alternativo. Son sintomas frecuentes la fatiga,
la dificultad respiratoria, la disfuncién cognitiva,
pero también otros, que en general afectan el
funcionamiento diario. Los sintomas pueden
aparecer después que el paciente se haya
recuperado de un episodio agudo de COVID-19
o persistir desde la enfermedad inicial. También
pueden fluctuar o recurrir a lo largo del tiempo.
La definicion podria ser diferente para la edad
infantil.

Fuente: traduccién propia de la definicién de la OMS de 6 de
octubre de 2021.

otros) o la fluctuacion de un conjunto de sintomas a
lo largo del tiempo en personas que tuvieron una
COVID-19 y no estuvieron hospitalizadas, de la
COVID persistente no sindromica que incluiria
aquellas patologias o secuelas provocadas proba-
blemente por el dafio tisular de la infeccién por
SARS-CoV-2 en personas que si estuvieron hospi-
talizadas. Esta diferenciacion tendria importancia
puesto que permitiria orientar la respuesta a las te-
rapias disponibles.

¢ Cuantas personas hay afectadas?
Prevalencia

Uno de los aspectos mas controvertidos y sobre el
que los colectivos de afectados han incidido mas
ha sido en la necesidad de contar a las personas
afectadas por sintomas persistentes.

En algunas comunidades auténomas se usé duran-
te 2020 y 2021 un codigo CIE-10 provisional para
registrar en la historia clinica informatizada a las
personas afectadas. No fue hasta el 1 de enero de
2022 en que la OMS aprob6 el cédigo U09.9 para
el registro especifico de esta condicion®.

Sin embargo, el registro en la historia clinica esta
condicionado por multiples aspectos dependientes
del profesional (su sensibilidad y conocimiento ante
la condicion, su capacidad de deteccion e integra-
cion de los datos de los que dispone, de la gestion
de su agenda), de la persona afectada (que reco-
nozca que experimenta una situacion de salud dife-
rente a la anterior a la COVID-19, que consulte por
ello, que tenga un contexto social, laboral y econd-
mico que le permitan consultar) y de la organiza-
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cion (que el centro de salud disponga de una buena
accesibilidad, de plantilla completa, por ejemplo)
entre otras. El registro nos da una vision parcial de
la prevalencia.

Otros paises han apostado por usar encuestas na-
cionales que puedan complementar la informacion
obtenida por los registros médicos. El ejemplo mas
significativo es el de la Office for National Statistics
(ONS) en Reino Unido (RU)’, que desde el principio
de la pandemia incluye la siguiente pregunta en la
encuesta llamada UK Coronavirus (COVID-19) In-
fection Survey data que realiza cada 4 semanas a
la poblacién: «;Se describiria usted como afectado
por COVID persistente, es decir, todavia experi-
menta sintomas tras 4 semanas después de su pri-
mera infeccion por COVID-19, que no se explican
por otros motivos?». A 5 de marzo de 2023, se esti-
mo que 1,9 millones de personas que vivian en un
domicilio privado (no tiene en cuenta personas ins-
titucionalizadas en ningun tipo de institucion) en
RU, esto es, el 2,9% de la poblacién, autorreporta-
ron padecer una COVID persistente, entendiendo
esta como aquellos sintomas que persisten durante
mas de 4 semanas tras la primera infeccion por co-
ronavirus (COVID-19), sospechada o confirmada y
que no pueden ser explicados por otra razon.

Por otro lado, los estudios® que han intentado esta-
blecer esta estimacidn muestran una gran hetero-
geneidad, dado que usan diferentes definiciones y
marcos temporales para la COVID persistente, mé-
todos (encuestas poblacionales, estudios realiza-
dos por personas afectadas), distintas poblaciones
o cohortes (hospitalizados y no hospitalizados), di-
ferentes terminologias para denominar los sinto-
mas, tiempo de seguimiento, etc.

Un estudio de base poblacional realizado en los
Paises Bajos concluia que una de cada 8 personas
con COVID-19 en la poblacion general podria pre-
sentar sintomas persistentes, siendo esta prevalen-
cia corregida por sintomas preexistentes y por los
sintomas existentes mediante la comparacion con
un grupo control®.

Otro estudio realizado en Noruega'® expuso que la
frecuencia de motivos de consulta tipicos para
Long COVID en los servicios de salud fue de 5 a
250 por cada 10.000 personas, mas elevado en
personas que tuvieron una prueba positiva para
COVID-19 versus aquellas que la tuvieron negati-
va y en comparacion con la poblacion general sin
COVID-19. Los autores indicaron que se deberia
complementar esta informacién con los reportes de
las personas afectadas.

Algunos autores indican la importancia de ajustarse a
una unica definicion de COVID persistente y a unos
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sintomas definidos y compartidos (por ejemplo, aque-
llos recogidos en la definicion de la OMS) para poder
establecer estimaciones en la prevalencia entre pai-
ses que puedan ser minimamente comparables'.

Se estima que unos 65 millones'? de personas en
todo el mundo podrian padecer sintomas persisten-
tes, en base a una incidencia estimada del 10% de
las personas infectadas y a los mas de 651 millo-
nes de casos de COVID-19 documentados en todo
el mundo. La incidencia seria mayor en personas
hospitalizadas (50-70%) que en personas no hospi-
talizadas (10-30%) y menor en personas vacunadas
(10-12%).

No disponemos de datos oficiales sobre el registro
en Espafa, pero podriamos estimar segun el nume-
ro de casos confirmados'® notificados a 31 de mar-
zo de 2023 (13.845.825) y aplicando el 10% de pre-
valencia de COVID persistente, que habria unas
1.384.582 personas afectadas.

Trasladandose a la practica clinica, segun los datos
disponibles en RU, un médico/a de familia que asis-
ta a un cupo de 2000 personas, podria tener unas
65 personas afectadas (3,2%)'“. La prevalencia de
la diabetes, por ejemplo, en Espafa es de un
6,66%/%; si aplicamos la misma férmula, en un cupo
de 2000 personas, tendriamos unas 135 personas
con diabetes.

En todo caso, casi todos los estudios concluyen que
la COVID persistente es una condicidn frecuente.

Factores de riesgo o predisponentes

El desarrollo de la COVID persistente es indepen-
diente de la severidad de la enfermedad inicial por
coronavirus y esta presente en todas las edades.
Se observan mayor nimero de casos en personas
entre 36 y 50 afnos.

Se desconoce todavia cudles son los factores de
riesgo para desarrollar una COVID persistente, sin
embargo, varios estudios han intentado arrojar luz a
esta cuestion.

En uno de ellos, publicado en 2021 y en el que se
encuestaba a la poblacién a través de una aplica-
cion (COVID-19 Symptom Study) en RU, se obser-
vo que la COVID persistente estaba mas presente a
medida que aumentaban la edad, el indice de masa
corporal y en el sexo femenino. Solo un 13,9% de
los encuestados fueron hospitalizados. En este
mismo estudio se observé que el hecho de padecer
mas de 5 sintomas durante la primera semana de
enfermedad por coronavirus estuvo asociado con
COVID persistente’®.

En otro estudio, realizado en personas hospitaliza-
das durante la enfermedad inicial, se observé que
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el sexo femenino podria ser un factor de riesgo
asociado con la presencia de sintomas persistentes
(incluso en los hospitalizados, que eran principal-
mente de sexo masculino)'.

Todavia otro estudio'®, realizado mediante la revisiéon
de historias clinicas y encuestas a las personas
afectadas con diagndstico (propio, clinico por un pro-
fesional, con o sin prueba confirmatoria) de COVID
persistente (N = 310, de los cuales un 16,5% fueron
hospitalizados) observé que los factores que predije-
ron el desarrollo de una COVID persistente fueron el
sexo femenino, la edad mayor de 40 afos, la presen-
cia de fragilidad, una historia de visitas a urgencias y
el ingreso hospitalario por una enfermedad por co-
ronavirus. De estos factores, solo la edad mayor de
40 anos y el sexo femenino se asociaron de forma
independiente con la COVID persistente. Sintomas
como molestias y dolores («aches and pain»), inape-
tencia, confusién y desorientacion, diarrea y tos se-
ca persistente fueron indicativos de casos que desa-
rrollaron COVID persistente.

Otro estudio similar'®, también realizado en RU, con
una muestra mayor (N = 6900) indicoé que el incre-
mento en la edad, el sexo femenino, la etnia blan-
ca, una salud mental previa a la pandemia pobre, el
sobrepeso o la obesidad y el asma estuvieron aso-
ciados a sintomas persistentes tanto en el grupo de
afectados en el que se realizé una encuesta como
en el grupo en el que se recogié informacion a tra-
vés de la historia clinica informatizada.

Otros estudios?® recogen como posibles factores de
riesgo los socioeconémicos como tener un nivel
de ingresos bajo y la imposibilidad de haber des-
cansado en las primeras semanas tras una infec-
cién por coronavirus.

Mecanismos fisiopatoldgicos

Uno de los temas clave en los que se esta centrando
la investigacién sobre COVID persistente es en los
posibles mecanismos fisiopatolégicos implicados en
el desarrollo de los sintomas persistentes. Durante
estos 3 afos, las hipétesis que han cogido mas fuer-
za han sido: la persistencia viral y la desregulacion
inmunoldgica, la autoinmunidad, la reactivacion de
virus latentes y el dafno tisular y la disfuncién orga-
nica. Estos mecanismos pueden desencadenar un
dafio vascular (microcoagulos?' y activacion de las
plaquetas), un desbalance hormonal (como la reduc-
cion de los niveles de cortisol??), una disbiosis de la
microbiota intestinal, una disfuncion mitocondrial y
un dafio tisular por la misma inflamacion de la infec-

cion inicial o por la inflamaciéon generada por estos
mecanismos. Estas alteraciones serian las respon-
sables de los multiples sintomas reportados.

Es probable que estos mecanismos no sean exclu-
yentes y que en una misma persona tengan lugar
diferentes mecanismos por los que persisten los
sintomas. Puede ser que el predominio de un tipo
de mecanismo frente a otro determine la predomi-
nancia de un grupo de sintomas u otros en cada
persona (fenotipos que responden a endotipos dife-
rentes —multiples vias® bioldgicas que causan sin-
tomas similares—).

Persistencia viral (virus infectivo, ARN
o proteinas virales) y desregulacion
inmunoldgica

Se han encontrado proteinas virales y/o ARN en
diferentes tejidos?* (sistema reproductor, cardio-
vascular, cerebro, musculos, heces y orina, entre
otros). Un estudio encontré antigeno de la espicula
de SARS-CoV-2 en el 60%% de una cohorte de 37
pacientes con COVID persistente mas alla de los 12
meses tras el diagndstico, sin encontrar rastros de
esta en ninguna de las personas que pasaron una
COVID-19 pero no desarrollaron COVID persisten-
te. Se hallé también la presencia de virus en biop-
sias gastrointestinales en algunos pacientes. Aun-
que la presencia de estas particulas (proteinas,
ARN virales) no indican necesariamente persisten-
cia de la infeccion, si que pueden provocar dafio ti-
sular y activar de forma persistente a los linfocitos,
provocando una inflamacion crénica?s.

Diferentes estudios han reportado una disfuncién in-
munoldgica presente en personas con COVID per-
sistente, consistente en un agotamiento de las célu-
las T, con disminucidon de CD4+ y CD8+, patrén que
puede persistir mas alla del afo de la infeccién por
coronavirus. Otros estudios sugieren el aumento de
la activacion de las células inmunitarias innatas, una
pérdida de células T y B naive y una elevacién de di-
ferentes interferones. Otros estudios relacionan la
existencia de la elevacion de unas citoquinas espe-
cificas (CCL11)?” que podrian ser responsables de
neuroinflamacion y, por tanto, provocar sintomas
neurocognitivos. Este agotamiento indicaria que el
organismo esta ante un ataque prolongado.

Autoinmunidad desencadenada
por la infeccidon

Multiples estudios?® encontraron niveles elevados
de autoanticuerpos contra algunos tejidos (conecti-
vo, endotelial, factores de coagulacion, por ejem-
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plo), sistemas (gastrointestinal, nervioso central,
respiratorio, por ejemplo) o proteinas inmunomodu-
ladoras (citoquinas, quimioquinas, proteinas del
complemento), e incluso contra algunos receptores
como los ACE2.

Reactivacion de virus latentes?®

Algunos estudios apuntan a que la reactivacion de
otros virus, como el Epstein-Barr, puede estar aso-
ciada al desarrollo de algunos de los sintomas de la
COVID persistente en pacientes no hospitalizados.
Un estudio ha encontrado una asociacién entre la
reactivacion de Epstein-Barr y la fatiga y los sinto-
mas neurocognitivos, asi como una mayor activa-
cién de la produccién de proteinas proinflamatorias.
Esta teoria se basa en la relacion entre la reactiva-
cién de Epstein-Barr y la aparicidon de una esclero-
sis multiple, precipitada por una autorreaccion in-
munitaria aberrante.

Daio tisular y disfunciéon organica

El SARS-CoV-2 puede producir una disfuncion del
sistema inmune tal que se desencadene una hiper-
produccion de citoquinas. Este aspecto ha sido es-
tudiado sobre todo en relaciéon con las personas
que padecieron una infeccién por SARS-CoV-2 se-
vera (tormenta® citoquimica), pero se postula que
podria ser un mecanismo por el cual persistan los
sintomas en personas con COVID persistente. La
inflamacion croénica leve generada por la produc-
cion de citoquinas provocaria una desregulacion de
la microglia que a su vez originaria mas produccion
de citoquinas centrales, que desencadenarian una
neuroinflamacion. Un grupo de investigacién®' ha
observado (en animales de estudio) que incluso
cuando la infeccion por COVID-19 esta localizada
en el pulmdn, la produccién de citoquinas puede
provocar dafo cerebral y alteraciones cognitivas en
estos animales. El aumento periférico y central de
citoquinas originaria los multiples sintomas de la
COVID persistente (fatiga intermitente, fatiga pose-
jercicio, artralgias, disautonomia, niebla mental, etc.).

Dano endotelial, microcoagulos
y activacion plaquetaria?

Algunos grupos de investigacion siguen la hipotesis
de que el mecanismo causal de algunos de los sin-
tomas de COVID persistente puede ser explicado
por la presencia de microcoagulos de fibrina amiloi-
de que persisten en el tiempo y pueden bloquear
los capilares, inhibiendo asi el transporte de O, a los
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tejidos y atrapando numerosas moléculas inflama-
torias, incluyendo a las que previenen la descom-
posicion del coagulo. Algunos estudios demostra-
ron, in vitro, que al afadir proteinas de la espicula
en muestras de personas sanas se formaron micro-
coagulos.

Ademas de la formacién del microcoagulo, la dis-
funcién plaquetaria y la endotelitis pueden conducir
a una hipoxia celular sistémica.

Cambios en la microbiota intestinal
y oral3

Pueden deberse, o bien al efecto mismo del virus
en el sistema intestinal al padecer la COVID-19,
que provoque un cambio en la flora intestinal que
persista en el tiempo, o bien, que la desregulacion
en la inmunidad produzca una inflamacion persis-
tente que genere un infiltrado linfocitario que modi-
fique la flora intestinal y provoque sintomas gas-
trointestinales. Se ha observado en algunos
estudios el aumento de cepas® proinflamatorias y
la disminucidon de cepas inmunomoduladoras tras
pasar la COVID-19 y que persiste en el tiempo.

Desregulacion de la sefial nerviosa
del nervio vago o del tronco encefalico®

Se conoce que la sefal del tronco encefalico puede
verse profundamente impactada por infecciones y
eventos inflamatorios que ocurren fuera del cerebro
y generar una sickness behaviour response (com-
ponente neuroldgico y de comportamiento de la
respuesta inmune innata), que puede incluir fatiga,
fiebre, mialgias y otros sintomas.

Por otro lado, cualquier dafo capaz de generar la
produccién de citoquinas proinflamatorias en una
zona del cuerpo inervada por el nervio vago puede
iniciar o perpetuar la respuesta de comportamiento
de enfermedad (sickness behaviour response) y
asociar sintomas croénicos. Estos incluyen dafo ti-
sular, persistencia de SARS-CoV-2, actividad de
otros patégenos, activacion de células inmunitarias
via la sefalizacion mimica molecular o disbiosis del
microbioma/viroma.

Desbalance hormonal?2-3¢

Algunos estudios han hallado niveles de cortisol
bajos en personas afectadas por COVID persisten-
te comparados con controles sanos tras un afo de
presentar sintomas persistentes. Estos niveles ba-
jos podrian deberse a una disfuncion del eje hipofi-
sario-hipotalamico-adrenal.
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Dano mitocondrial3%38

Algunos estudios reportan cambios en la funcion
mitocondrial con alteraciones en su membrana y en
su metabolismo, similares a las observadas en en-
fermedades como la encefalomielitis mialgica/sin-
drome de fatiga crénica.

Narracion 2. ;Qué me esta
ocurriendo?

Los primeros 4-5 meses post-COVID-19 acumulé
varios dias de agotamiento total. Al principio no sa-
bia muy bien el porqué, pero tenia un par de dias a
la semana que me levantaba como si hubiera he-
cho un gran esfuerzo el dia anterior y donde me
dolia todo el cuerpo. Alguno de estos dias empe-
zaba a tener dolores de cabeza muy fuertes que no
calmaban los antiinflamatorios y solo se calmaban
durmiendo de nuevo. Habia dias que solo tenia ga-
nas de dormir sin tener energia por mucho mas y
en algun caso extremo llegué a tener dias con fe-
bricula sin que me enfermara de nada adicional. El
resto de los dias estaba cansado, pero podia ha-
cer una «vida normal» que me permitia ir a trabajar
y cuidar de mis hijas y familia sin hacer ningun ex-
tra mds. Otro de los sintomas que aparecio fue una
desregulacion gastrointestinal importante (que aun
me dura) ya que antes de la COVID-19 era un reloj
yendo al bafio siempre a la misma hora cada dia, y
desde la COVID-19 puedo estar 4-5 dias sin ir al
bafio y después en un solo dia puedo ir 4-5 veces.

Fueron unos 5 meses duros y habia dejado de ser
la misma persona que antes de la COVID-19. Era
una persona que sin realizar mucho de lo que an-
tes era mi vida normal (no podia hacer deporte, no
podia trabajar tanto como queria o no tenia tantos
planes como tenia antes) no llegaba (o llegd) a un
60% de mi energia en mis mejores dias. Es frus-
trante e incierto, pero si una cosa aprendes es a
controlar tu propio cuerpo, a saber decir que no, a
priorizar las cosas importantes y a saber cuidarte.
Es muy importante conocer tus limites y no pasarte

porque, si no, lo pagas. De hecho, empecé a en-
contrar posibles causas de mis dias peores ya que
siempre que hacia algo fuera del normal (ir a una
cena con amigos, estar en un sitio con mucha gen-
te, tener un dia largo de trabajo, etc.) al cabo de 1
a 3 dias tenia uno de estos dias de bajon que mu-
chas veces necesitaba mds dias para recuperar,
como si de un superesfuerzo se tratara. Durante
estos meses con COVID persistente me agobia
mucho estar en sitios con mucha gente, mucho rui-
do, etc. Antes era capaz de poder seguir conversa-
ciones en paralelo y en cambio ahora me cuesta
seguir una conversacion directa y mds si hay mu-
cha gente alrededor. Otro sintoma «raro» que me
aparecio estos meses fue una sensibilidad al frio
exagerada, sobre todo cuando cogia cosas del
congelador ya que sentia incluso dolor que antes
nunca me habia pasado.

En la consulta

¢ Como detectamos a las personas
afectadas®?

Debemos conocer los sintomas mas frecuentes que
pueden estar relacionados con una COVID persisten-
te y saber que pueden aparecer, tal y como observa-
mos en el caso clinico descrito, en diferentes mo-
mentos tras la infeccidon aguda. La persona puede, o
bien consultar justo unos meses tras la COVID-19 ini-
cial o consultar por otro motivo y hacer hincapié en
que no ha recuperado su estado de salud tras la
COVID-19, o bien no identificar una asociacion entre
los sintomas actuales y una infeccién pasada.

Cabe recordar que no es imprescindible disponer
de una prueba positiva para SARS-CoV-2 para rea-
lizar el diagnostico de una COVID-19 pasada, sino
la plausibilidad epidemioldgica de circulacion del vi-
rus y una clinica compatible.

La pregunta ¢ha recuperado el estado de salud
previo a la infeccion por COVID-19? puede ayudar-
nos a centrar el diagndstico y establecer una rela-
cion temporal de los sintomas que presenta la per-
sona atendida con una COVID-19 pasada.

¢ Qué sintomas son los mas
frecuentes?

Se han descrito mas de 200 sintomas*®#!, entre los
cuales los mas frecuentes son la fatiga, la falta
de aire y el dolor de cabeza. La OMS, en su trabajo de
consenso, identifica 20 sintomas, siendo los princi-
pales la fatiga, la disfunciéon neurocognitiva y la dis-
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nea (seguidos de la alteracion del gusto y olfato,
ansiedad, dolor en el pecho, tos, depresién, mareo,
dolor de cabeza, fiebre intermitente, dolor articular,
pérdida de memoria, alteraciones menstruales, do-
lor muscular/ espasmos, neuralgias, alteraciones
del suefio, taquicardia/palpitaciones, fatiga posejer-
cicio, tinnitus y otros problemas auditivos).

A lo largo del tiempo la frecuencia de los sintomas
varia*?. Sintomas como la anosmia- disminuyen de
frecuencia, mientras que sintomas como las pares-
tesias aumentan con el tiempo y otros, como la difi-
cultad respiratoria, se mantienen igual.

Los sintomas que mas especificamente estan rela-
cionados con la COVID persistente podrian ser la
alteracion del olor y el gusto, la disnea y la fatiga*3.
Es importante dejar relatar a la persona los sinto-
mas que padece, como impactan en su vida diaria
y cual o cudles de ellos, si puede concretar, afectan
mas a su cotidianidad y cuales le preocupan mas.
El espectro de afectacion funcional de la COVID
persistente es amplio: desde personas con leve o
muy leve afectacion a personas con una afectacion
funcional muy severa.

Es conocido que algunas de las personas afectadas
presentan recaidas, es decir, momentos en los que
los sintomas se recrudecen e intensifican. Algunas
personas pueden llegar? a identificar qué desenca-
denantes disparan estos momentos de empeora-
miento, aunque la mayoria indican que no encuen-
tran ningun patrén identificable. La impredecibilidad
de las recaidas imprime mayor carga de incertidum-
bre y desconcierto entre las personas afectadas,
puesto que dificulta la planificacidon de actividades e
interfiere en su actividad familiar, social, laboral etc.
Si bien los sintomas suelen ocurrir en multiples sis-
temas a la vez, en ocasiones predominan los sinto-
mas que afectan a un sistema sobre los demas. La
agrupacion de los sintomas en clusteres*+45 ha
identificado varios fenotipos que podrian responder
a diferentes mecanismos de accién subyacentes
(endotipos), entre ellos uno donde la fatiga tiene un
papel predominante, otro en el que predominan los
sintomas cardiorrespiratorios, otro en el que predo-
minan los neurocognitivos, la disautonomia, los do-
lores articulares. Sin embargo, la heterogeneidad
de la metodologia usada en los estudios hace dificil
la extrapolacion de los resultados™.

¢ Qué podemos hacer en la consulta
de atencion primaria?

Dado que pueden compartir mecanismos fisiopatold-
gicos, los sintomas no estan aislados, sino que se
relacionan los unos con los otros. Este aspecto plan-
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Tabla 2. ;Qué debemos hacer en la consulta
de atencion primaria?

Escuchar atentamente la historia del paciente
y validar su experiencia

Hacer el diagnéstico de COVID persistente
(no necesariamente por exclusién) y excluir
diagndsticos alternativos

Registrar el diagnéstico en la historia clinica
informatizada (U09.9 si CIE-10)

Proveer de una atencion holistica, basada en la
relacion, a través de la longitudinalidad por parte
de un profesional que conozca al paciente

Realizar una exploracion fisica completa de forma
presencial

Alentar al autocuidado y ofreciendo recursos
disponibles

Capacitar para manejar los sintomas de forma
especifica

Conocer los sintomas y signos de alarma y actuar
si se detectan (tabla 3)

Atender las comorbilidades del paciente
(especialmente la diabetes y la enfermedad
y riesgo cardiovascular)

Compartir las incertidumbres del prondstico

Ayudar a establecer objetivos de recuperacion
realistas (incluyendo el «pacing» para pacientes
con fatiga posejercicio)

Considerar la derivacién a otros miembros del
equipo de atencion primaria (enfermero/a,
trabajador/a social) u otros niveles asistenciales
(rehabilitacion segundo nivel) en caso de ser
necesarios

Monitorizar el progreso

Evaluar el bienestar mental, los sintomas de
depresion o ansiedad o malestar emocional
que puedan presentarse

Realizar informes que certifiquen el diagnéstico
Si son necesarios

Dar soporte a su capacidad de hacerse valer
por sus propios medios (por ejemplo, con su
empleador al reincorporarse al trabajo)

Traducida y modificada de Greenhalgh et al.™.

tea la necesidad de una atencion integral, holistica y
personalizada de las personas a las que atendemos
(tablas 2 y 3) y no dependiente de los sintoma ni pro-
tocolizada. Por este motivo hemos decidido no dete-
nernos en todos los sintomas y su valoracién, sino
incluirlos en una tabla (tabla 4) y profundizar en 3
sintomas concretos en los que los profesionales te-
nemos menos conocimiento (de como detectarlos y
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Tabla 3. Sintomas o signos de alarma

Cardiovasculares
y respiratorios

Dolor toracico con el esfuerzo
Sincope con el esfuerzo
Falta de aire repentina
y progresiva
Taquicardia > 100 ppm
€n reposo 0 con minimo
esfuerzo
Desaturacion > 3% con
esfuerzo
Saturacién de oxigeno < 94%
en reposo

Neurocognitivos

Sintomas sugestivos de ictus
Confusion de nueva aparicion

Salud mental

Empeoramiento ansiedad
o depresion
|deacioén autolesiva

Adaptada de Greenhalgh et al.™.

evaluarlos), que son susceptibles de generar mayor
incomodidad en los profesionales y a los que se les
suele otorgar menor credibilidad en la consulta.
Estructurar el objetivo de las visitas de seguimiento
puede ayudarnos a mantener un orden en las con-
sultas, a evaluar los diferentes sintomas y a obser-
var los cambios en los sintomas experimentados
por las personas afectadas.

El uso de escalas de evaluacion funcional también
nos permite evaluar cambios a lo largo del tiempo
en el impacto de los sintomas sobre la vida diaria.
El hallazgo de alteraciones objetivas en las pruebas
de laboratorio o de imagen no deberia ser usado
como la Unica medida del asesoramiento del bien-
estar de las personas afectadas. La normalidad en
las pruebas complementarias no invalida la existen-
cia, la severidad o la importancia de los sintomas
de las personas con sintomas persistentes.

Tabla 4. Sintomas o grupos de sintomas principales, descripcion, evaluacién, pruebas complementarias

y recomendaciones

Sintomas o grupos

¢Como describen el
sintoma las personas

¢{Como evaluamos
el sintoma en

¢Hacemos pruebas
complementarias?
¢Cuales?

Recomendaciones
de tratamiento y
recomendaciones

de sintomas 5 - ¢Derivamos a segundo :
afectadas? la consulta?? nivel asistencial? rec:gilg:tsegcor
;Cuando? p
Fatiga, baja Tener la baterfa baja Monitorizar la Analitica (con TSH,  Encontrar una forma
capacidad de 0 que se vacia severidad (escala ferriting, de representacion o
ejercicio répidamente y C19 YRS Yorkshire hemograma, analogfa significativa

cuesta mucho
volver a llenarla

En ocasiones no
mejora tras el
descanso

Dificultad para
realizar todas las
tareas que uno
realiza en su dia
a dia

«Me parece haber
envejecido 20
anos»

«Parece que tenga
70 afos»

modificada o Klok)

pruebas de funcion
hepatica y renal,
proteina C reactiva,
VSG, electrolitos,
vitamina B12)
Prueba de esfuerzo si
hay disponibilidad
Valorar contacto con
trabajadora social

para la persona
afectada que le
ayude a: detectar

el nivel de energia
diario, estructurar

la energia que le
cuesta cada
actividad que realiza
y detectar el limite de
la energia cada dia

(Ejemplo de analogias:
bateria, cucharas,
radares fantasmas)®

Fragmentar las tareas
(con descansos)

No excederse al
realizar las tareas
incluso si se trata de
un dia bueno (hacer
el 50% de lo que una
cree que podria
hacer)

Descansar (ambiente
tranquilo, sin inputs
auditivos ni visuales)

(Continua)
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Tabla 4. Sintomas o grupos de sintomas principales, descripcion, evaluacién, pruebas complementarias

y recomendaciones (continuacion)

¢Como describen el

Sintomas o grupos p
sintoma las personas

de sintomas

¢{Como evaluamos
el sintoma en

¢Hacemos pruebas

complementarias?
¢Cuales?

¢Derivamos a segundo

Recomendaciones
de tratamiento y
recomendaciones

afectadas? la consulta?? . . A recogidas por
nivel asistencial? : .
1A An? pacientes
¢Cuando?
Alteraciones en la respiracion
Falta de aire con el  Falta de aire al One-minute sit-to- Analitica Reducir el ejercicio

ejercicio realizar esfuerzos

stand con
pulsioximetro

Pruebas de funcion
respiratoria

diario a minimos en
los que no aparezca

Test de marcha desaturacion

6 minutos si esta
disponible

Radiografia de térax
(sobre todo si
persona afectada
fue ingresada)

Dimero D (si
sospecha de
tromboembolismo
pulmonar)

Derivar a un segundo
nivel si hay
anomalias en
alguna de las
pruebas
complementarias
o desaturacion en
el test sit-to-stand

Fragmentar el ejercicio

Otras alteraciones
en la respiracion

Tener como un tope
al respirar, no
poder coger mas
aire, sensacion de
tener que hacer
mayor esfuerzo
para coger aire

Presion en el pecho

Respiracion
superficial

Sensacion de falta
de aire en reposo

Mismas
investigaciones que
en la anterior casilla

Valorar asma o
tromboembolismo
pulmonar, por su
caracter episodico
0 agudo,
respectivamente

Niebla mental
(dificultad en la
concentracion,
pérdida de
memoria reciente,
olvidos, dificultad
para integrar varios
estimulos,
alteraciones en el
proceso ejecutivo,
entre otros)

Fatiga mental

Sintomas
neurocognitivos

Evaluar el déficit

(Minimental test)

Valorar cuando se

instaurod el déficit.

Si fue pre-COVID-19,
realizar estudios
habituales en ese
contexto

Valorar estudio
neurocognitivo si
existe una
incapacidad para
trabajar

Identificar las tareas
que empeoran los
sintomas

Aplicar el pacing

Evitar el multitasking

Listar las tareas a
realizar, uso de
agenda para
planificar
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Tabla 4. Sintomas o grupos de sintomas principales, descripcion, evaluacién, pruebas complementarias
y recomendaciones (continuacion)

Sintomas o grupos

¢Como describen el
sintoma las personas

¢{Como evaluamos
el sintoma en

¢Hacemos pruebas

complementarias?
¢Cuales?

Recomendaciones
de tratamiento y
recomendaciones

il lainiEs afectadas? la consulta?? LD‘*T“’a"‘°.S a se_gundo recogidas por
nivel asistencial? entest
¢Cuando? paclentes
Malestar Una fatiga que Mismas exploraciones Mismas Mismas
posejercicio rompe («crushing que para la fatiga recomendaciones recomendaciones
fatigue») que para la fatiga que para la fatiga
Empeoramiento de Identificar los sintomas
los sintomas que se corresponden
(fatiga, dolor de con el malestar
cabeza, dolor posejercicio
articular, Identificar las
respiratorios, situaciones que
emocionales, conllevan un
neurocognitivos, de esfuerzo cognitivo
varios, de algunos, (reunién zoom, mirar
de todos) tras el el correo electrénico,
ejercicio por ejemplo)
Puede aparecer Valorar la realizacion
inmediatamente de un diario de
tras el ejercicio o sintomas
aparecer al dia Saber que los limites
siguiente, con para que se
distinta duracion desarrolle o no el
malestar posejercicio
varian de un dia para
otro
Pacing — do less, do
different, do it slower
Sintomas Palpitaciones fuera  NASA Lean-Test para Valorar la realizacién Usar un pulsémetro

disautonémicos
(taquicardia
inapropiada,
hipersudoracion,
nauseas, mareo,
sindromes
ortostaticos)

del esfuerzo fisico
o mental

Mareo estando
de pie

Sudoracion sin estar
haciendo esfuerzo
fisico

Malestar
gastrointestinal

Dolor generalizado

valorar la existencia de Holter cardiaco

de Sindrome de
taquicardia postural
ortostatica

Valoracion de la
hipotension
ortostatica

Revisar la existencia
de farmacos que
puedan empeorar
los sintomas

Valorar realizar una
monitorizacion
ambulatoria de la
tensién arterial

Valorar derivar a
segundo nivel
asistencial para
ensayo de
tratamientos
farmacoldgicos

para identificar las
tareas o ritmos de las
tareas que disparan
la taquicardia

Disminuir el tiempo
estando de pie.
Llevar un taburete
plegable cerca

Incrementar la ingesta
de fluidos y
electrolitos

Usar medias o
calcetines
compresivos, faja
abdominal

(Continua)
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Tabla 4. Sintomas o grupos de sintomas principales, descripcion, evaluacién, pruebas complementarias
y recomendaciones (continuacion)

Sintomas o grupos
de sintomas

¢Como describen el
sintoma las personas
afectadas?

¢{Como evaluamos
el sintoma en
la consulta??

¢Hacemos pruebas
complementarias?
¢Cuales?
¢Derivamos a segundo
nivel asistencial?
¢Cuando?

Recomendaciones
de tratamiento y
recomendaciones
recogidas por
pacientes®

Dolor toracico

Quemazoén en el
térax

Presioén en el torax
con o sin relacién
con el esfuerzo

Dolor con
movimientos
especificos

Test sit-to-stand

Pulsioximetria

Valorar la existencia
de signos en la
exploracion que
sugieran procesos
como infarto agudo
de miocardio,
miocarditis,
pericarditis,
osteocondritis,
tromboembolismo
pulmonar

Analitica con dimero
D, troponinas

Electrocardiograma

Prueba de esfuerzo

Si hay sintomas o
signos compatibles
con o sospechosos
de angina, infarto

Derivacion a agudo de miocardio,
urgencias si inicio miocarditis,
reciente tromboembolismo

pulmonar, etc.:
derivar a urgencias
Si no existen los
sintomas descritos
y se han descartado
otras causas, se
pueden ensayar
antiinflamatorios

o colchicina
Pérdida de olfato Oler a cosas que no  Rinoscopia (descartarNo suele requerir Uso de un kit
y/o de gusto estan (fantosmia) la existencia de rehabilitador del
Olores polipos nasales) olfato

distorsionados
(parosmia)

No oler y no notar
el gusto de las
comidas

Descartar sinusitis
crénica u otros
procesos menos
frecuentes que
pueden provocar
alteraciones
olfativas

Experimentar con
diferentes sabores
y olores en las
comidas

El uso de corticoides
inhalados pueden
ser beneficiosos

Alteraciones
del suefo

Dormir méas de lo
habitual

Insomnio (de
conciliacion o
mantenimiento)

Pesadillas

Suefio no reparador

Empeoramiento de
otros sintomas
(fatiga, niebla
mental)

Agotamiento

Priorizar dormir

Generar una rutina
de suefio

Higiene del suefio
(evitar alcohol,
cafeina y otros
estimulantes,
realizar ejercicio
segun posibilidades,
disminuir el nimero
de estimulos antes
de irse a la cama,
acomodar el
espacio donde
uno duerme)

Identificar qué
sintomas empeoran
al dormir menos
0 peor

No suele requerir a
excepcion de
sospechar una
apnea obstructiva
del suefio (test de
Epworth)
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Tabla 4. Sintomas o grupos de sintomas principales, descripcion, evaluacién, pruebas complementarias

y recomendaciones (continuacion)

¢Hacemos pruebas
complementarias?

Recomendaciones

Sintomas o grupos ,':Cémo describen el ;,Cémg evaluamos ;Cusles? de tratamier_nto y
de sintomas sintoma las personas el sintoma en ;Derivamos a segundo recomepdacmnes
afectadas? la consulta?? . . : recogidas por
nivel asistencial? : .
;Cuando? pacientes
Dolor articular Dificultad al abriry  Descartar signos Valorar la realizacion Mantener la movilidad
y muscular cerrar las manos inflamatorios de analitica con articular.
Sensacion de haber  articulares en la marcadores Si no estan
envejecido X aflos  exploracion fisica autoinmunitarios, contraindicados,
Dolor generalizado, Explorar el balance de  parametros valorar el uso de
independiente a fuerza muscular en inflamatorios antiinflamatorios
veces de los las 4 extremidades O creatincinasa no esteroideos
movimientos si hay sospecha Ensayar coadyuvantes
de miositis del dolor si hay
sospecha de dolor
neuropatico
Mareo y vértigo Rotacién de objetos Recoger la anamnesis, Segun hallazgos en  Ejercicios de equilibrio
Sensacion de exploracion fisica la exploracion fisica  y reposicionamiento
ligereza de la completay en (por ejemplo, de la cabeza
cabeza concreto exploracion  electrocardiograma, Recomendaciones
Nauseas neurolégica y Nasa Lean Test) para evitar caidas
Malestar disautonémica Valorar interconsulta
Valorar qué otros con otorrinolarin-
sintomas se gologia
relacionan con su
aparicion o qué
situaciones
desencadenan el
sintoma
Sintomas Hinchazon de la En ocasiones puede Segun historia clinica Dieta rica en fibra
gastrointestinales barriga («como relacionarse con los  y hallazgos en la y baja en grasas
(distension si estuviera sintomas exploracion fisica (promueve el
abdominal, diarrea, embarazada de disautonémicos, por crecimiento de
dolor abdominal, 6-8 meses») lo que se microbiota
molestias recomienda explorar antiinflamatoria)
abdominales la disautonomia Realizar pequefas
inespecificas, ingestas varias
incontinencia fecal, veces al dia
etc.).

Pacing: estrategias de regulacion de la actividad-reposo.
a Ademas de con una exploracion fisica completa.

o Ver anexo 4.

¢ Adaptado de Medinger y Altman’®,

Adaptada de Greenhalgh et al.™.
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Narracion 3. El paso de
los meses, la evolucion
de los sintomas

Durante el mes 9 y 10 post-COVID-19 empecé a te-
ner otra vez dolores de cabeza muy agudos, los
cuales solo se calmaban cuando dormia. Ademas,
empecé a tener la niebla mental que comentan
otros pacientes y que es la sensacion que podria
tener una persona normal muy estresada después
de 10 reuniones seguidas, pero esto nos pasa al
levantarnos o al minimo esfuerzo o conversacion
que tenemos. Ademds, empecé a tener problemas
de memoria, despistes y faltas de atencion. Algu-
nos ejemplos serian: estar pensando una cosa y
que se te olvide, estar en una reunion y al terminar
no recordar qué se ha dicho, que te digan una co-
sa y borrarla por completo de tu cabeza, tener pro-
blemas para leer un texto y comprenderlo, etc. En
este punto, decidi cambiar de doctora de atencion
primaria y por suerte me topé con una doctora que
claramente me dijo que estaba sufriendo COVID
persistente (que ya lo sabia) y me puso en contac-
to con un centro de seguimiento de COVID persis-
tente en la localidad donde resido. La doctora me
hizo una resonancia magnética de cerebro por los
dolores de cabeza (todo salio bien) y en el centro
de seguimiento me hicieron unos test cognitivos
donde detectaron algun déficit y me propusieron
empezar un training cognitivo de 2 dias a la sema-
na. Tener algo mds de comprension y seguimiento
fue bueno para no sentirse tan solo. Sin embargo,
ninguna de las pruebas mostraba nada anormal,
aunque yo sabia que mi cuerpo no era el mismo.

Aunque todos estos sintomas neuroldgicos apare-
cieron y limitaban mi vida diaria, durante estos me-
ses seguia encontrdndome mejor fisicamente, aun-
que no estaba a mi 60-70% (si comparaba con
antes). Esto me permitio seguir andando y hubo una
semana (hacia el mes 10 post-COVID-19) que pro-
bé a correr 10 minutos para «matar el gusanillo».
Sin saber si fue coincidencia o no, al cabo de 3
dias me empecé a marear y no podia estar de pie
ya que tenia la sensacion de que me iba a caer. Tu-
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vo que venir médico y ambulancia ya que me tras-
ladaron al hospital porque tenia la frecuencia car-
diaca por debajo de 40 pulsaciones/minuto (estaba
bradicardico). Me pasé la noche en el hospital, pe-
ro tampoco lograron saber qué pasaba ya que pri-
mero lo asociaron a vértigo, pero la inyeccion para
recuperarse del vértigo no hizo efecto alguno. Des-
pués de este episodio estuve 3 semanas con mu-
chos mareos y una frecuencia cardiaca anormal-
mente baja. Sin saber por qué, esto se me paso
(solo se mantiene dias esporddicos) y empecé a te-
ner taquicardias al minimo esfuerzo realizado o ma-
reos cada vez que me incorporo. Me visité por 2
cardidlogos distintos y me realizaron un Holter y
una ecografia cardiaca. Todos los parametros clasi-
cos que se analizan salieron dentro de la normali-
dad, aunque tuve que escuchar frases como «en el
Holter hay cosas raras, subidas y bajadas pronun-
ciadas de frecuencia cardiaca que no son normales
pero que ya hemos visto en paciente post-COVID-19».
De todo eso sali con la incertidumbre de si me de-
bo preocupar o no, pero estas taquicardias y algu-
na bradicardia se mantienen a dia de hoy.

En los meses 11-12 post-COVID-19 se mantuvieron
algunos de los sintomas neuroldgicos, aunque ba-
jaron su intensidad y por ejemplo la niebla mental
disminuyd. Algo que también me ha ido pasando
es el hecho de «pillar» con todos los virus y desa-
rrollar sintomas fuertes de gripe, de conjuntivitis,
de anginas, etc. Parece que mi cuerpo o sistema
inmune esta tocado ya que me pongo enfermo mu-
chas mds veces y alguna vez acabo en urgencias
como con la gripe. En 10 afios pocas veces habia
ido a urgencias y en un afio ya he necesitado ir
mds veces al médico u hospital que los 10 afios
anteriores a la COVID-19.

Profundizando en algunos
sintomas

Fatiga y malestar posejercicio

La fatiga es el sintoma mas reportado por las per-
sonas afectadas por COVID persistente®2°4° y uno
de los que tiene un impacto méas negativo en su ca-
lidad de vida.

En los estudios de seguimiento realizados, la fatiga
fue el sintoma mas reportado también tras 6 meses
de la infeccidn inicial®®.

Se baraja que son varios los mecanismos fisiopato-
l6gicos que pueden intervenir en la generacién de
la fatiga tras la infeccion por COVID-19: disfuncion
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endotelial, disautonomia, alteraciones mitocondria-
les y autoinmunidad, entre otras.

Algunos estudios observacionales con muestras ba-
jas y uso de controles que no pasaron la COVID-19
muestran una capacidad de ejercicio reducida en
personas con sintomas persistentes objetivada a
través del CPET (Cardio-Pulmonary Exercise Test),
con una marcada reduccion en el pico de capaci-
dad aerdbica en el ejercicio (VO,) y una ineficiencia
ventilatoria durante el mismo ejercicio*647.

Definicion

Las personas afectadas en ocasiones describen su
experiencia de fatiga como si de repente hubieran
envejecido*s.

Por fatiga entendemos:

* Trastorno caracterizado por cansancio extremo e
incapacidad para funcionar debido a la falta de
energia. La fatiga puede ser aguda o cronica. Tam-
bién se llama cansancio®.

* Sensacién de agotamiento o disminucion de la
capacidad energética que el sujeto experimenta,
generalmente tras la realizacion prolongada de una
actividad, o como consecuencia de un trabajo de-
masiado intenso®°.

Por malestar posejercicio®entendemos una res-
puesta exagerada al ejercicio, consistente en un
empeoramiento de los sintomas, una reduccion de
la funcionalidad tras una actividad fisica, cognitiva
o0 emocional que no hubiera causado ningun pro-
blema antes de la enfermedad, que suele tener lu-
gar no durante la realizacién del ejercicio sino 12-48 h
después, y que puede durar dias o incluso sema-
nas hasta recuperar el nivel basal de energia. Si
bien se usa de forma intercambiable con el término
exacerbacion sintomatica posejercicio, esta puede
no responder a los criterios diagndsticos estableci-
dos para el malestar posejercicio, y referirse, por
ejemplo, a la exacerbacion de un solo sintoma (fal-
ta de aire, taquicardia, etc.).

¢Como la evaluamos?

Puede ser de ayuda:

* Anamnesis

— Escuchar atentamente la narrativa sobre la fatiga
de la persona afectada. Promover que nos cuente
coémo es un dia en su vida ahora y como era un dia
en su vida antes de la COVID-19 y recoger de la
narrativa o preguntar:

o Cuando se inici¢ la fatiga.

o Por otros sintomas (disautonémicos, neurocogni-
tivos, gastrointestinales, mialgias, artralgias, que
pueden estar relacionados con la fatiga).

o Por situaciones que modifiquen (empeoren o me-
joren) la fatiga.

o Si existen sintomas tras realizar el ejercicio (posi-
bilidad de malestar posejercicio).

* Exploracion fisica completa: constantes vitales
(frecuencia cardiaca, tension arterial, saturacion de
oxigeno, temperatura), auscultacién cardiaca y pul-
monar, exploracion neurolégica, abdominal.

— Si hay sospecha de sintomas disautonédmicos,
explorar la posibilidad de sindrome de taquicardia
postural ortostatica o intolerancia ortostatica.

* Descartar sintomas y signos de alarma (tabla 3).

Exploraciones complementarias:

 Analitica de sangre para descartar otras condicio-
nes que puedan originar fatiga: anemia, alteraciones
tiroideas, alteracion de la funcién renal o hepatica.

¢ Test one-minute sit-to-stand para evaluar la capa-
cidad de ejercicio (anexo 1).

* Valorar solicitar una prueba de esfuerzo para ob-
jetivar la capacidad de ejercicio.

Escalas de evaluacion.
Disponemos de 2 escalas que pueden ayudarnos a
establecer la severidad de la fatiga:

* Post-COVID-19 Functional Scale (PCFS) de
Klok®2. Escala propuesta especificamente para eva-
luar la severidad de la fatiga en el contexto de la
COVID-19, creada por Klok et al. en 2020 y que
aborda el impacto de la fatiga en la vida personal,
laboral y en la actividad fisica (anexo 2).

* C19-YRSm3?® o Yorkshire Rehabilitation Scale mo-
dificada. Validada y traducida a diferentes idiomas,
permite captar la severidad y el impacto funcional de
los sintomas persistentes mas frecuentes en perso-
nas afectadas. Es autorreportada y se tardan aproxi-
madamente unos 12 min en completarla (anexo 3).

Recomendaciones que pueden ayudar

* Ofrecer analogias (anexo 4) que puedan servir
como herramientas para gestionar la energia dispo-
nible en el dia a dia y evitar la aparicion de males-
tar posejercicio (si lo presentan) o vivir en déficit
constante de energia.

* Para ayudar a reconocer y mitigar la apariciéon de
malestar posejercicio existen algunas recomenda-
ciones recopiladas de la observacion de personas
con encefalomielitis mialgica/sindrome de fatiga
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cronica que pueden ser Utiles a personas afectadas
por sintomas persistentes:

— Equilibrar el descanso con la actividad (Pacing o
Pace). Se trata de evitar crisis de malestar posejer-
cicio y recaidas en los sintomas manejando la acti-
vidad diaria.

— Encontrar los propios limites para la actividad fi-
sica y mental. Planear el resto de la actividad den-
tro de esos limites. Se trataria de no sobrepasar ni
quedarse cortos dentro de esos margenes, sino en-
contrar el rango de bienestar y de actividad evitan-
do la aparicion de recaidas y malestar posejercicio.
Cada persona afectada tendra diferentes limites.

— Recordar que una persona puede entrar en ci-
clos de «push and crash», en los que al encontrar-
se mejor un dia se incremente la actividad del dia
mas alla de los limites (para «recuperar el tiempo
perdido») y empeorar asi los sintomas. En un dia
bueno se recomienda hacer un 50% de lo que la
persona piensa que puede hacer.

— Planificar-Priorizar-Pace: planificar el dia siguien-
te con antelacién y mantener una rutina habitual;
priorizar las actividades que sean mas significativas
e importantes, para tener suficiente energia para
realizarlas durante el dia; promover el descanso du-
rante o entre las actividades.

— Para los profesionales: tener en cuenta que el
empeoramiento de los sintomas puede venir rela-
cionado con un exceso de las capacidades de acti-
vidad de las personas afectadas, hecho que tendra
que ser tenido en cuenta en caso de que la perso-
na consulte por empeoramiento de los sintomas.

No se dispone de farmacos que mejoren la fatiga.

Sintomas disautondmicos

La disautonomia en la COVID persistente suele
afectar a personas de edades jévenes (entre 15-45
afos), con predominio del sexo femenino. Se des-
conoce su asociacion con la severidad inicial de la
COVID-19 aunque la hipertensién, la obesidad y la
inmunosupresion podrian estar implicadas.

Se estima que un 25% de personas con COVID
persistente puede presentar disautonomia y entre
un 2 y un 14%, una taquicardia postural ortostatica
entre los 6-8 meses posteriores a la infeccion.

Los sintomas disautonémicos pueden llegar a ser
debilitantes y afectar a la funcionalidad del dia a dia.
En el contexto de la COVID persistente, la disautono-
mia mas frecuentemente reportada es el sindrome de
intolerancia ortostatica, que incluye la taquicardia
postural ortostatica, la hipotensidon ortostatica y
otras condiciones.
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Algunas preguntas® pueden ayudarnos a detectar
la intolerancia ortostatica durante la anamnesis:

e ;Como se siente cuando ha tenido que estar mds
de 1-2 min de pie quieto?

e ;Qué ocurre tras levantarse rapidamente des-
pués de estar sentado durante un largo periodo?

» ;Cuadnto tiempo puede estar de pie antes de sen-
tirse enfermo? por ejemplo

e ;Puede limpiar los platos?

e ;Puede estar haciendo cola esperando el auto-
bus o para entrar al cine?

* ;Puede tomar un bafio o una ducha caliente sin
sentirse cansado o aturdido?

Sindrome de la taquicardia postural
ortostatica®5-5¢

Es un desorden multisistémico caracterizado por
una respuesta autonémica anémala a la posicion
erguida (estar de pie), causando una intolerancia
ortostatica y excesiva taquicardia sin hipotension.
Los mecanismos fisiopatoldgicos que pueden estar
implicados en su aparicién son la autoinmunidad
(generacion de autoanticuerpos contra fibras ner-
viosas autondmicas), la inflamacion persistente (el
aumento de citoquinas podria estimular de forma
persistente al sistema autondmico), la hipovolemia
y el efecto directo del virus sobre fibras nerviosas
pequefias o sobre el tronco encefalico.

Otros sintomas observados en la COVID persisten-
te pueden compartir una fisiopatologia similar, co-
mo los neuroldgicos, gastrointestinales, respirato-
rios, deglutorios y musculoesqueléticos.

El sindrome de taquicardia postural ortostatica in-
cluye sintomas como fatiga, intolerancia ortostatica,
taquicardia y alteraciones cognitivas. Se diferen-
cian 2 grupos de sintomas, los ortostaticos y los no
ortostaticos.

e Sintomas ortostaticos. Resultan de una hipo-
perfusion cerebral y de una hiperestimulacion auto-
némica que ocurre cuando el paciente esta de pie y
mejoran cuando se estira. Incluye sintomas como
el mareo, palpitaciones, sensacién de desvanecer-
se, alteraciones en la sudoracion (por exceso o por
defecto), alteraciones respiratorias y dolor en el pe-
cho. Estos sintomas pueden empeorar con la activi-
dad fisica (durante o al parar subitamente), con las
comidas (sobre todo si son copiosas), las tempera-
turas altas (el verano, lugares muy concurridos y
cerrados, una ducha caliente, por ejemplo), tras si-
tuaciones emocionales estresantes y durante el ci-
clo menstrual.
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¢ Sintomas no ortostaticos. Son independientes
de la posicion y no son mediados por la hipoperfu-
sion cerebral o la hiperestimulacion autonémica. Al-
gunos de los sintomas reportados son ansiedad o
inquietud, dolores de cabeza intensos, alteraciones
en el patron de suefio, fatiga, alteraciones gastroin-
testinales (distensién abdominal, estrefimiento, dia-
rrea, nauseas, vomitos, dolor abdominal), neuro-
cognitivas (niebla mental, olvidos, por ejemplo),
dermatoldgicas (urticaria, livedo reticularis, sindro-
me de Raynaud) y de la vejiga urinaria (nicturia, po-
laquiuria, urgencia miccional).

¢Como lo evaluamos?

Inicialmente sera necesario realizar una explora-
cién fisica completa con constantes vitales (tempe-
ratura, frecuencia cardiaca, saturacion de oxigeno,
tension arterial) y descartar signos de alarma (ver
tabla 3).

El diagnédstico es compatible con la observacion de
un incremento sostenido de 30 latidos por minuto
(o mas de 40 en personas entre 12 y 19 afos) o de
mas de 120 latidos por minuto durante 10 min es-
tando de pie asociado a otros sintomas durante al
menos 3 meses.

Cabe descartar otros diagnosticos como la hipoten-
sion ortostatica (diagnosticada por un descenso en
la tensién arterial sistdlica de mas de 20 mm Hg o
de 10 mm Hg en la diastdlica tras 3 min de pie) y
otros precipitantes de taquicardia como la anemia,
la deshidratacion, la fiebre, la sepsis, el hipertiroidis-
mo o la enfermedad de Addison, un tromboembo-
lismo pulmonar o alteraciones cardiacas —como la
taquicardia sinusal inapropiada, en la que la fre-
cuencia cardiaca en reposo estaria en mas de 100
pulsaciones por minuto y la frecuencia basal media-
na durante 24 h estaria sobre 90 pulsaciones por
minuto—, el uso de farmacos que inducen a la taqui-
cardia —broncodilatadores betaadrenérgicos, la
fluoxetina, el escitalopram, entre otros— y drogas —
metanfetaminas, cocaina—, uso de cafeina u otros
estimulantes —bebidas energéticas—.

Ante sintomas compatibles y con la clave que suce-
den estando de pie, deberemos:

* Realizar una anamnesis detallada. Afinar en la
anamnesis la posible relacion entre los sintomas y
las palpitaciones. Por ejemplo, apariciéon de la difi-
cultad respiratoria y del dolor en el pecho en con-
texto de palpitaciones.

* |dentificar si las palpitaciones las experimenta en
reposo o con el minimo de ejercicio o actividad.

* |dentificar qué situaciones hacen empeorar los
sintomas y cuales los mejoran.

* Revisar la historia clinica para descartar procesos
existentes cuya descompensacion o existencia
pueda aumentar la frecuencia cardiaca, cémo far-
macos y alteraciones metabdlicas.

e Realizar una exploracion fisica minuciosa para
descartar signos que puedan orientar a otras pato-
logias que requieran de una atencién urgente. De-
bera incluir una exploracion cardiaca, respiratoria,
neuroldgica, abdominal.

* Descartar sintomas y signos de alarma.

* Si existen sintomas sugestivos, realizar el NASA
Lean Test (anexo 5).

e Valorar la necesidad de exploraciones comple-
mentarias como un electrocardiograma, una radio-
grafia de térax, una analitica (descartar anemia,
alteraciones tiroideas). Un electrocardiograma nor-
mal descarta arritmias en reposo y hace poco pro-
bable la existencia de alteraciones cardiacas es-
tructurales.

Puede ocurrir que los sintomas sean compatibles
con una taquicardia postural ortostatica pero que el
NASA Lean Test no aporte resultados que confir-
men el diagnostico. Ante esta posibilidad y sabien-
do que el espectro de la disautonomia es amplio,
podemos orientar los sintomas como existentes
dentro del espectro disautonémico y ofrecer reco-
mendaciones no farmacoldgicas a las personas
que los padecen.

Recomendaciones que pueden ayudar (no farma-
coldgicas).

e Aumentar la ingesta de liquidos (2-3 litros por dia)
y, en ausencia de contraindicaciones como tener la
tension arterial alta, sal (10 g por dia, aproximada-
mente 2-3 cucharadas pequefas afiadidas a la co-
mida durante el dia).

» Evitar los desencadenantes de los sintomas co-
mo el alcohol, estar de pie durante mucho rato, las
comidas pesadas, los lugares muy calidos.

e Usar medias compresivas como calcetines o me-
dias de compresion (de 30 a 40 mm Hg) o bandas
abdominales de compresion (10 mm Hg).

* Intentar realizar ejercicios de reacondicionamien-
to si se toleran que a la vez pueden usarse como
maniobras para evitar el desvanecimiento, como
ejercicios isométricos que incrementen el retorno
venoso tales como cruzar las piernas e inclinar el
tronco hacia delante, ejercicios de squats, ponerse
de puntillas para contraer los gemelos, apretar los
gluteos durante 30 seg. Si estos ejercicios son tole-
rados, intentar programas de rehabilitacion senta-
dos 0 en posicidn supina combinados con ejerci-
cios de resistencia como nadar o pedalear en una
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bicicleta reclinada. Se recomienda realizarlos tras
la ingesta de fluidos y llevando ropa compresiva.

* Medidas generales que pueden ayudar a mejorar
la calidad de vida.

— Minimizar las situaciones estresantes a nivel fisi-
co, mental y emocional.

— Utilizar técnicas de relajacion como el mindful-
ness, de respiracion.

— Medidas de higiene del suefo. Evitar el café y
otros estimulantes o el uso de pantallas antes de ir
a dormir.

— Evitar alimentos procesados, realizar una dieta
variada que incluya frutas y verduras, pocos azuca-
res y carne roja. Realizar varias ingestas al dia de
pequefo volumen.

— Identificar los dias buenos de los malos (a nivel
de energia, de sintomas) e intentar organizar las
actividades en consecuencia. En los dias identifica-
dos como buenos, no intentar hacer mas del 50%
de la actividad que uno piensa que podria hacer
(puesto que encontrarse bien puede implicar forzar
mas y desencadenar un malestar posejercicio).

Tratamiento farmacoldgico. ;Qué sabemos?
Se recomienda revisar la existencia de farmacos
que puedan:

* Intensificar la taquicardia. Hablamos de inhibido-
res de la recaptacion de serotonina y noradrenalina
(duloxetina, fluoxetina, escitalopram, etc.) y antide-
presivos triciclicos sobre todo a dosis altas. Sera ne-
cesario, o bien discontinuar, o bien reducir la dosis.

e Causar hipotension, como diuréticos, opiaceos,
nifedipino y nitratos.

Los datos disponibles de los ensayos clinicos de los
farmacos usados para tratar la taquicardia postural
ortostatica son limitados. La mayoria intentan contro-
lar la frecuencia cardiaca e incrementar la vasocons-
triccion periférica y el volumen intravascular. Se reco-
mienda tenerlos en cuenta en casos severos en los
que las medidas no farmacolégicas no mejoran los
sintomas y algunos de ellos iniciarlos en un segundo
nivel asistencial. En ningun caso se recomienda, ante
un diagnodstico confirmado o de sospecha, iniciar el
tratamiento con farmacos como primera eleccién
puesto que pueden no ser bien tolerados e incluso
empeorar en algunos casos los sintomas.

¢ Betabloqueantes, como el propanolol, pueden re-
ducir la frecuencia cardiaca y las sensaciones aso-
ciadas.

* La ivabradina puede reducir la frecuencia cardia-
ca sin afectar a la tension arterial.
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¢ La piridostigmina, inhibidor de la anticolinestera-
sa, puede reducir la frecuencia cardiaca sin provo-
car vasodilatacion.

* La midodrina puede favorecer el retorno venoso
al corazon.

¢ Clonidina o alfametildopa.

¢ La fludrocortisona requiere de monitorizacién de
la tensidn arterial y de la retencion de fluidos.

Sintomas neurocognitivos

Las personas con sintomas persistentes se refirie-
ron desde mitad de 2020 a estos sintomas con el
nombre de «brain fog» o «niebla mental»%’.

El término proviene de los pacientes con cancer que
estuvieron sometidos a quimioterapia, quienes fueron
los primeros en describirlo. EI US% National Cancer
Institute define los sintomas neurocognitivos como
aquellos problemas subjetivos que «tienen que ver
con la habilidad de pensar y razonar, (incluyendo) la
habilidad para concentrarse, recordar cosas, proce-
sar informacion, aprender, hablar y entender».

La frecuencia en la presentacion de estos sintomas
varia en los diferentes estudios™. En una encuesta
realizada por pacientes y a la que respondieron
mas de 3000 personas en 2021, se observo que el
85,1% de quienes respondieron reportaron «brain
fog» y disfuncion cognitiva, incluyendo alteraciones
en la atencion, en la funcion ejecutiva, en la solu-
cién de problemas y en la toma de decisiones, y
que para un 31,2% estos sintomas se instauraron
durante la primera semana de iniciar una COVID-19.
La evolucion de los sintomas fue progresiva en fre-
cuencia con un pico en los 3 primeros meses de
enfermedad (66,7%) y luego disminuyd ligeramente
al séptimo mes (55,5%). Un 72,8% presento altera-
ciones en la memoria, incluyendo pérdida de me-
moria a corto y largo plazo que se incrementaron
durante los primeros meses de enfermedad. A los
7 meses de seguimiento, un 50,5% continud repor-
tando sintomas en esta esfera. El mayor impacto
de estos sintomas fue reportado en la esfera labo-
ral, con un 86,2% de personas que se sentian po-
co o severamente impedidos para trabajar. En mas
de un 80% de las personas que presentaron altera-
ciones de la memoria o sintomas de disfuncion
cognitiva y a las que se les habian realizado una
resonancia magnética cerebral, no se encontraron
anomalias en las mismas.

En un estudio® realizado comparando a personas
con sintomas persistentes frente a personas sin
sintomas persistentes, se observé que los sinto-
mas neurolégicos aparecen con el tiempo, sema-
nas o incluso meses tras el inicio de la COVID-19
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y esta presentacion tardia esta asociada a edades
mas jovenes. Algunos sintomas neurocognitivos
empeoran con el tiempo y tienden a persistir,
mientras que otros sintomas, como los gastroin-
testinales o los respiratorios, presentan mayor ten-
dencia a la resolucion. Pueden seguir también un
curso recurrente-remitente y fluctuar en intensidad
durante el dia.

Algunos estudios® recomiendan no tratar la «brain
fog» como un sintoma unico sino como un cluster de
sintomas que puede incluir fatiga, mareo, mialgias,
dificultades en encontrar palabras y alteraciones en
la memoria, y que requiere de una aproximacion ho-
listica, integral y multidisciplinar (neuropsicologia, re-
habilitacion).

Varios estudios han encontrado correlaciones entre
alteraciones estructurales observadas en pruebas
de imagen vy alteraciones cognitivas en personas
que pasaron una COVID-19 y no estuvieron hos-
pitalizadas durante la fase aguda®'. Otros han re-
portado una asociacién entre la infecciéon por
COVID-19 y una reduccion en el rendimiento de la
memoria, junto con una lentitud y menor precision
en los test de memoria verbal®?. Se desconoce aun
el alcance de estos hallazgos, su reversibilidad o
duracion en el tiempo. Sin embargo, se sugiere que
aquellos que pasaron una COVID-19 pueden tener
mayor riesgo de desarrollar posteriormente neuro-
degeneracion y demencia®.

¢Como evaluamos estos sintomas?
Lo podemos hacer a través de:

¢ Una anamnesis minuciosa:

— Preguntar por qué situaciones ha percibido altera-
das en relacién con la cognicion: alteraciones en la lec-
tura, capacidad de integrar conocimientos, sobrecarga
de estimulos, dificultades al procesar informacion (lo-
gistica diaria por ejemplo; conducir, comprar en el su-
permercado, por ejemplo) y al ejecutarla (exponer lo
que uno quiere explicar, toma de decisiones, etc.).

— Revisar los farmacos que puedan interferir en
procesos neurocognitivos o niveles de atencién
(por ejemplo, psicofarmacos).

— Preguntar por la existencia de sintomas compati-
bles con disautonomia.

¢ Una exploracion fisica completa: constantes vita-
les (frecuencia cardiaca, tension arterial, saturacion
de oxigeno, temperatura), auscultacion cardiaca y
pulmonar, exploracién neurolégica.

» Descartar signos de alarma (ver tabla 3).

* Exploraciones complementarias:

— Descartar otros procesos que podrian provocar
sintomas neurocognitivos (analitica completa con

glucemia, hormonas tiroideas, vitamina B12, fola-
tos, descartar anemia).

— Pruebas de imagen si existen signos de alarma
en la exploracion neurolégica o en la anamnesis.

— Descartar un sindrome de apnea-hipopnea del
suefo si se identifican sintomas sugestivos.

* Escalas de evaluacién. No se dispone de ningun
test especifico para evaluar los sintomas neuro-
cognitivos en personas con COVID persistente por
lo que se recomienda realizar el Minimental Test
(MMSE) o el Test de Evaluacién Cognitiva Montreal
(MoCA) (anexo 6).

Recomendaciones para los profesionales

 Evitar el uso de hipnéticos, sedantes u otros psi-
cofarmacos. En caso de estar ya tomandose, valo-
rar la discontinuacion o la retirada.

» Ofrecer medidas de higiene del suefo.

* Reducir el dolor si lo hay (evitar opiaceos)®.

Recursos para personas afectadas

Dormir y priorizar dormir.

Pace (equilibrar la actividad y el descanso).
Reconocer la fatiga cognitiva y disminuir las activi-
dades que la provocan. Tener en cuenta la relacion
que puede haber entre el exceso de actividad y el
empeoramiento de los sintomas neurocognitivos
(como parte de un malestar posejercicio).

Soporte familiar y social. Podemos ofrecer a las
personas afectadas hacer visita conjunta con convi-
vientes o familiares para intentar facilitar la comuni-
caciéon de la enfermedad, el funcionamiento de los
sintomas y minimizar el esfuerzo que supone a las
personas afectadas tener que justificar constante-
mente sus acciones en relacion con los sintomas
que padecen o dar explicaciones sobre su enfer-
medad.

Reducir el estrés si se puede.

Recomendaciones relativas a la disautonomia
puesto que puede ser un sintoma de origen tam-
bién disautonémico.

Usar recordatorios en el movil para recordar even-
tos o tareas.

Fragmentar las tareas que cognitivamente son mas
pesadas.

Reducir el tiempo en redes sociales.

Enlentecer las realizacion de las tareas cognitivas y
descansar durante las mismas.

Disminuir las interrupciones (es mas dificil lidiar con
multiples inputs), usando por ejemplo tapones para
el ruido, trabajar en una habitacion tranquila.
Explicar a familiares o personas de confianza qué
significa para la misma tener estos sintomas y con-
sensuar estrategias que permitan la comunicacion
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y con las que la persona afectada pueda indicar lo
gue necesita (no sostener una conversacion impor-
tante o tomar una decisidon importante cuando los
sintomas estan exacerbados, por ejemplo).

En una sociedad productiva como la actual, sinto-
mas como los neurocognitivos o como la fatiga ge-
neran una mirada sobre las personas que la pade-
cen llena de incomprensién y minusvaloracion,
sobre todo en mujeres, que puede conducir a un
mayor estrés, ansiedad y depresion. Hay que poner
de relieve que la problematica estad en la mirada y
en la sociedad y no en la persona afectada.

La fatiga y los sintomas neurocognitivos son difici-
les de trasladar a familiares y amistades®?, por lo
que el reconocimiento social de enfermedad en el
caso de la COVID persistente, como en otras en-
fermedades que cursan con sintomas similares,
conlleva tiempo y un trabajo de sensibilizacion y
divulgacién. Aun asi, no siempre se consigue, lo
que contribuye al estigma y a aumentar el sufri-
miento y aislamiento de las personas que las pa-
decen.

Por otro lado, las actitudes negativas de los profe-
sionales ante sindromes que cursan con fatiga, co-
mo el sindrome de fatiga cronica, pueden interferir
en la evaluacion y en el trato a las personas con
sintomas persistentes®® y ser trasladado a los estu-
diantes durante su formacion, perpetuando esas
actitudes.

Seguimiento

El desconocimiento sobre la evolucién del COVID
persistente sitla a los profesionales sanitarios en
un escenario de incertidumbre ante la falta de con-
senso sobre su manejo®. Sin embargo, la persis-
tencia de sintomas y su variabilidad requieren de
una evaluacién continua que permita identificar los
nuevos sintomas y su progresién asi como la apari-
cion de las posibles complicaciones®® (tabla 5).
Parece aconsejable involucrar en este proceso de
toma de decisiones a las propias personas afecta-
das y a sus cuidadores®® flexibilizando el segui-
miento y la atencidn a las caracteristicas y evolu-
cién de cada paciente.

Debe establecerse una sisteméatica en las visitas de
seguimiento que permita evaluar los sintomas clini-
cos (persistencia de los mismos o aparicién de
nuevos) y su impacto en la funcionalidad de la per-
sona afectada. Cada visita de seguimiento se ini-
ciara con la escucha del paciente y la narracién de
sus sintomas. Para ello, la longitudinalidad que ofre-
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Tabla 5. Propuesta de estructura de visita
de seguimiento presencial

Narracion de los
sintomas

Escucha del paciente

Exploracion completa

Deteccion de sintomas de Derivacion a unidad
alarma multidisciplinar o
especialista focal si
fuera necesario

Valorar signos de
empeoramiento de
comorbilidades

Ajuste de tratamiento o
derivacion a atencion
hospitalaria si fuera
necesario

Valoracién de la calidad ~ EuroQol 5D

de vida

Exploracion de la
funcionalidad y el Performance Battery
desacondicionamiento (SPPB), test sit-to-
fisico stand

Escala HAD, Goldberg

Short Pysical

Evaluacion de malestar
emocional

Compartir la incertidumbre
sobre el prondstico

Elaborada por las autoras.

cen los profesionales de atencion primaria resulta
imprescindible ya que garantiza el conocimiento de
la persona afectada y sus determinantes sociales,
facilitando una atencion holistica.

Debera evaluarse cada sintoma especifico y detec-
tar, en caso de que aparezcan, los signos de alar-
ma asociados.

La medicién de la calidad de vida relacionada con
la salud puede realizarse con diferentes herramien-
tas como el cuestionario EuroQol-5D7° que evalua 5
dimensiones: movilidad, autocuidado, actividades
diarias, dolor y ansiedad/depresion (anexo 7).

Para medir la funcionalidad se puede utilizar el
SPPB (Short Physical Performance Battery) que da
una aproximacién al grado de discapacidad autoin-
formado y que comprende 3 pruebas: el equilibrio
de pie, una prueba de velocidad de la marcha y una
prueba de levantarse de la silla (anexo 8).

También debe incluirse en cada visita la evaluacion
del bienestar emocional y la deteccion de posibles
signos de depresion o ansiedad.

Si durante la visita se detectan signos de alarma'®
(ver tabla 3), podran indicarse pruebas complemen-
tarias (radiolégicas o de laboratorio) para completar
el estudio.

Las visitas de seguimiento deben incluir la valora-
cion de la capacidad de las personas afectadas pa-
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ra reincorporarse a su trabajo habitual (en caso de
gue se encuentren en situacion de incapacidad la-
boral) y la necesidad de incluir la valoracion de los
terapeutas ocupacionales en determinados casos’.
Hay que tener en cuenta que en muchos casos el
COVID persistente causa una discapacidad episédi-
ca’? con dificultad para desarrollar las actividades
diarias regulares de su vida y con limitacion de la
energia para el trabajo habitual.

Esta situacion supone un reto actual en la adaptacion
laboral de estas personas que en muchos casos no
podran participar de sus roles de vida previos a la en-
fermedad, lo cual comporta una barrera para su in-
clusion social y laboral. También debe contemplarse
gue en ocasiones el volver al trabajo se realiza a ex-
pensas de la participacion en otras funciones de la
vida como la familiar o la de las actividades de ocio™.
Tras la visita y en funcién de la evaluacién de la
persona afectada, puede considerarse la necesi-
dad de derivacion a otros profesionales de atencion
primaria (trabajadora social, psicdélogo, fisioterapia)
0 a algun otro recurso comunitario de la zona.

La frecuencia y duracion de las visitas de segui-
miento no estan claramente establecidas™ y debera
individualizarse en cada caso. Parece aconsejable
recomendar alternar visitas de seguimiento en con-
sulta telefénica con las visitas presenciales cada
4-6 semanas en los casos leve-moderados.

Si los sintomas son severos o empeoran en el tiem-
po, se recomienda aumentar la frecuencia de visi-
tas de seguimiento.

Finalmente, decidir derivar a la persona afectada a
las unidades multidisciplinares especificas (en caso
de que existan en el territorio) debera formar parte
del proceso de autogestion consensuando con el
propio paciente’s.

Narracion 4. Aspectos
que ayudaron

\ o ;‘r

(...) de los mejores momentos durante estos meses
ha sido hablar y poder compartir experiencias con
gente que (por mala suerte) estd pasando lo mismo

ya que es como ponerte un espejo delante y tener
delante alguien que conocia lo que estabas pasan-
do. Gracias a eso, encontré un fisioterapeuta en
Barcelona que se habia especializado en COVID
persistente y con el que empecé a hacer ejercicios
de respiracion como hipopresivos.

Quizd fue coincidencia o estos ejercicios ayudaron,
pero entre el 7-8 mes post-COVID-19 tuve un perio-
do de estabilizacion. Estabilizacion quiere decir
que no tenia tantos dias de agotamiento, de dolor
de cabeza, etc. Aunque tampoco podia ser la per-
sona que era antes de la COVID-19. Durante estas
semanas que me encontraba mejor, empecé a ca-
minar unos 40 min al dia y mi cuerpo aguantaba
bastante bien. Aunque no podia hacer el deporte
de antes y seguia priorizando mis actividades, me
sentia bien. Este periodo coincidid con un periodo
de baja de paternidad y aunque no dormia tan bien
esto no me impactaba en el dia a dia. Sin embar-
go, al mes 9 posinfeccion me reincorporé al trabajo
y todo cambio de nuevo.

Opciones terapéuticas

Hasta el momento no existe ningun tratamiento con
evidencia demostrada que tenga efectividad en la
curacion del COVID persistente (aunque estan en
marcha multitud de ensayos clinicos con el objetivo
de abordar los diferentes sintomas y la curacion de
la condicion clinica™).

Las dificultades de un sistema sanitario inestable
que ha quedado resentido tras la pandemia por
SARS-CoV-2 pueden suponer la fragmentacion en
la atencién a las personas afectadas por COVID
persistente, aumentando la complejidad de su abor-
daje y limitando sus posibilidades de mejoria.

Sera recomendable establecer en cada caso un pro-
grama de recuperacion multidisciplinar’” individuali-
zado y orientado al abordaje sintomatico, funcional y
psicoldgico, y para ello debera preguntarse a las
personas afectadas sobre la frecuencia, la gravedad
y la discapacidad que le causan los sintomas.

Tratamiento sintomatico

El reconocimiento de los sintomas y su autoges-
tion’® permitira a las personas afectadas orientar
los recursos asi como establecer objetivos realistas.
La evidencia publicada hasta el momento sobre las
opciones de tratamiento se basa en estudios piloto
con muestras pequefas y en tratamientos que han
demostrado ser efectivos en otras enfermedades
con algunas caracteristicas comunes (como la ence-
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falomielitis mialgica o el sindrome de fatiga crénica).
Entre las estrategias de tratamiento actuales se
incluyen aquellas que facilitan la eliminacion de
autoanticuerpos, tratamientos inmunosupresores,
antivirales, antioxidantes y soportes mitocondriales.
Otros tratamientos que parecen vislumbrar efectivi-
dad en el control de los sintomas y también en el
control de la enfermedad a largo plazo son la nal-
trexona, los antihistaminicos (como famotidina), los
anticoagulantes o la aféresis'.

En la tabla 6 se resumen algunos de los tratamien-
tos utilizados hasta el momento y la evidencia que
los sustenta.

Diferentes estudios proponen utilizar escalas para
evaluar la intensidad de los sintomas en cada visita
de seguimiento (por ejemplo: escalas que midan la
mejoria del 0 al 10 donde 0 representa ninguna me-
jora'y 10 la recuperacién completa™). Estas escalas
deberan incluir también la aparicién de nuevos sin-
tomas asi como el estado funcional del paciente y
la mejora general del bienestar mental.

En caso de detectarse sintomas de alarma, debe-
ran tratarse de forma coordinada con el nivel asis-
tencial adecuado.

El empeoramiento de comorbilidades subyacentes
debe tenerse en cuenta para optimizar el tratamien-
to en caso necesario.

Tratamiento rehabilitador

Es imprescindible establecer un abordaje coordina-
do entre la atencion clinica y la rehabilitacion enfo-
cada a la recuperacién funcional de las personas
afectadas.

Hay que tener presente que, en muchos casos, las
personas afectadas por COVID persistente presen-
tan malestar postesfuerzo y ello contraindica la pres-
cripcion de ejercicio como parte del tratamiento’.
Los programas de rehabilitacion deben centrarse
en las caracteristicas del paciente.

En las personas afectadas de COVID persistente
que presentan una evolucién predominante con
exacerbacion de sintomas postesfuerzo (o malestar
postesfuerzo), es decir, empeoramiento de los sin-
tomas tras actividad cognitiva, fisica, emocional o
social minima puede ser util una rehabilitacién cen-
trada en la educacién y capacitacion en técnicas de
conservacion de energia®.

En el caso de personas afectadas con fenotipo pre-
dominante de fatiga y afectacion cardiopulmonar,
parecen beneficiosos programas de rehabilitacion
adaptados a la gravedad de la enfermedad en cada
caso que incluyan rehabilitacion cardiorrespiratoria,
ejercicios de respiracion o modelos de acondicio-
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namiento fisico tradicional®'. En este sentido, la
OMS vy la iniciativa LongCovidPhyisio®# han ela-
borado recursos practicos que pueden ser utiliza-
dos por las personas afectadas.

Existen todavia numerosas incertidumbres con re-
lacion a cual seria la terapia ocupacional rehabilita-
dora mas efectiva para conseguir la reincorpora-
cion laboral temprana de las personas afectadas®.
Finalmente debe incluirse la rehabilitacion neurocog-
nitiva en aquellos casos en los que se detecte déficit
neurocognitivo puesto que los sintomas a menudo
son graves Y la recuperacion suele ser prolongada®“.

Apoyo psicolégico

Es importante compartir la incertidumbre del pro-
nostico con las personas afectadas. A pesar del
tiempo transcurrido desde la definicidn de la condi-
cién en octubre de 2021, las personas afectadas
por COVID persistente siguen sujetas a la estigma-
tizacion debida a la percepcion generalizada de
psicomatizacion o simulacion® y ello dificulta su ca-
pacidad para el autocontrol del cuidado.

Es necesario evaluar la salud mental de las perso-
nas afectadas por COVID persistente, ya sea por
efecto directo de la infeccidn virica®, ya sea como
respuesta a la experiencia estresante del padeci-
miento de la enfermedad. Ambas circunstancias im-
pactaran en la calidad de vida de las personas afec-
tadas. La evaluacién debe ser psicosocial y el
tratamiento ha de incluir la evaluacion psiquiatrica
(en aquellos casos en los que se detecten sintomas
psiquiatricos severos o riesgo de dafo) y el apoyo
social a través de medidas colectivas o comunitarias
que puedan ser beneficiosas para la salud mental y
el bienestar de la persona afectada.

Actividades/apoyo comunitario (grupos
de ayuda mutua, etc.)

Los grupos de ayuda mutua pueden ser beneficio-
sos como parte del tratamiento en las personas
afectadas®”. Analizando los resultados publicados
en RU®8 sobre grupos de apoyo en linea, valoran su
capacidad para suplir el vacio de atencion profesio-
nal que sufren las personas afectadas, favorecer
las conexiones sociales o generar conciencia so-
cial. También exponen los peligros de la sobrecar-
ga por asuncién de un exceso de responsabilidad.
Probablemente los sistemas de salud deberian in-
volucrarse de forma proactiva®® en facilitar el desa-
rrollo de grupos de apoyo que proporcionen auto-
cuidados a las personas afectadas a través de la
ayuda reciproca.
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Tabla 6. Resumen de algunos tratamientos y evidencia sostenida

Sintomas y/o
mecanismo biolégico

Tratamiento

Evidencia de apoyo Comentarios

Malestar postesfuerzo

Estar en movimiento

Literatura sobre
EM/SFC

El ejercicio, la terapia cognitiva
conductual y la terapia de
ejercicio gradual estan
contraindicados

POTS

Farmacolégicos:
betabloqueantes,
piridostigmina,
fludrocortisona, midodrina

Literatura POTS
y EM/SFC

Las opciones se pueden
priorizar en funcion de una
constelacion especifica
de sintomas

No farmacolégicos: aumentar
la ingesta de sal y liquidos,
sal por via intravenosa,
medias de compresion

Literatura POTS -
y EM/SFC

Disfuncién cognitiva

Estimulacion cognitiva

Literatura sobre
EM/SFC

Considere la implementacion
junto con el ritmo del
esfuerzo fisico

Fatiga Coenzima Q10, D-ribosa Literatura sobre -
EM/SFC
Dolor, fatiga, sintomas Naltrexona en dosis bajas EM/SFC y otra Informes anecddticos
neurolégicos literatura sustanciales de éxito dentro

de la comunidad de
pacientes

Fatiga, suefio no

Aripiprazol en dosis bajas

Literatura sobre -

reparador, niebla mental EM/SFC

Coagulacién anormal Anticoagulantes Estudio piloto Ensayos adicionales en curso
de COVID-19

Coagulacién anormal Aféresis Literatura sobre -
EM/SFC, estudio
piloto de
COVID-19

Persistencia viral Paxlovid Informes de casos No hay ensayos activos, a

y antivirales de COVID-19 pesar de la fuerte evidencia

(COVID-19) de persistencia viral
Persistencia viral Valaciclovir, famciclovir, Literatura sobre -

y antivirales valganciclovir y otros EM/SFC

(reactivaciones como
VEB, CMVH y VzV)

antivirales

Disfuncién endotelial Sulodexida Estudio piloto -
de COVID-19
Sintomas Probidticos Estudio piloto Sintomas gastrointestinales
gastrointestinales de COVID-19 y otros resueltos
Disautonomia Blogueo del ganglio Reporte de caso  Los efectos pueden disminuir
estrellado de COVID-19 con el tiempo y requerir

procedimientos repetidos

Sindrome de activacién

Antihistaminicos H1 y H2,

Informes de casos Se espera que trate los

mastocitaria particularmente famotidina de COVID-19, sintomas, no el mecanismo
literatura SAM subyacente
Disfuncién autonémica Estimulacion vagal Estudio piloto -
transcutanea de COVID-19

CMVH: citomegalovirus humano; EM/SFC: encefalomielitis miélgica/sindrome de fatiga crénica; POTS: sindrome de taquicardia postural
ortostatica; SAM: sindrome de activacion mastocitaria; VEB: virus Epstein-Barr; VZV: virus de la varicela zoster.

Adaptada de Davis et al.™.
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Apoyo de trabajo social

En aquellas personas en las que los sintomas limi-
tan de una forma muy importante la actividad diaria
con dificultades para tener cuidado de si mismas o
se encuentren en una situacion econdmica vulnera-
ble (sin empleo, por ejemplo) que requiera de so-
porte, se debe contemplar una coordinacion con la
trabajadora social del centro de salud®.

Reinfecciones y COVID
persistente. ; Qué se sabe?

Un estudio indica que existe mayor riesgo de secue-
las por COVID persistente en aquellas personas que
tuvieron 2 o 3 reinfecciones pese a estar doble o tri-
plemente vacunados®'. Otro estudio reciente obser-
va, sin embargo, una reduccion del riesgo de persis-
tencia de sintomas tras la reinfecciéon comparando a
los participantes con reinfeccion con otra cohorte de
participantes que tuvieron una primera infeccion*s.
Se desconoce todavia, pues, el impacto que pue-
den tener las reinfecciones en el desarrollo de la
COVID persistente en personas que tuvieron una
primera infeccion y se reinfectaron o en aquellas
afectas de una COVID persistente tras una infec-
cion y se reinfectaron.

Vacunas

Tanto el estado vacunal (y el tiempo desde la vacu-
nacién) como el tipo de variante pueden impactar en
el desarrollo de COVID persistente. Un estudio de
la Office for National Statistics en RU indica que la
COVID persistente fue 48,2% menos frecuente en
aquellos con doble vacunacion infectados por Omi-
cron BA.1 que en los doble vacunados infectados
por Delta, pero no encontraron la misma diferencia
entre los triplemente vacunados®. En aquellas per-
sonas ya afectadas por sintomas persistentes que
fueron vacunadas, hay disparidad de hallazgos en-
tre los estudios: unos indican que los sintomas me-
joraron tras la vacunacion, otros que empeoraron y
otros que no observaron cambios.

La prevalencia de COVID persistente parece dismi-
nuir con la vacunacion, la inmunidad previa (en ca-
so de reinfeccion) y segun el tipo de variante*.

Se desconoce también si la vacunacion puede indu-
cir sintomas persistentes a las personas vacunadas.
Existe un colectivo de personas afectadas por la va-
cuna entre los cuales algunos reportan sintomas si-
milares a la COVID persistente. En cualquier caso,
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ante la correlacién temporal de unos sintomas y la
vacunacion hay que reportar la sospecha a los ser-
vicios de farmacovigilancia (tarjeta amarilla).

Co_ordinacién con otros niveles
asistenciales o servicios

La complejidad de la COVID persistente asi como
la afectacidon multisistémica que conlleva obligara
en muchos casos a orientar su atencion desde la
coordinacion interdisciplinar®.%4.

En este sentido, los modelos de atencién a personas
con COVID persistente que estan en marcha en dife-
rentes paises de nuestro entorno proponen en gene-
ral incluir la atencion tanto a las personas que fueron
hospitalizadas como a los no hospitalizados.

El modelo de atencién debe ser completo e integrar
la atencion primaria, los servicios de rehabilitacion
y la atencion hospitalaria especializada®. Asi, la
creacion de unidades multidisciplinares de atencion
a personas con COVID persistente puede ser un
soporte para atencion primaria teniendo siempre
presente que debe evitarse la fragmentacion en la
atencién a las personas afectadas®?’. La deteccion
de sintomas de alarma en las personas afectadas
asi como la presencia de sintomas atipicos o dete-
rioro funcional importante requerira de una deriva-
cion urgente al nivel de atencion especifico'.
Alrededor del mundo se han disefiado modelos de
atencion diversos teniendo en cuenta las caracte-
risticas de los diferentes sistemas de salud.

En el Reino Unido, se ha destinado una dotacién
econdmica importante para mejorar la atencion a
las personas con COVID persistente, y bajo el epi-
grafe de Long Covid Clinics existen unidades multi-
disciplinares con profesionales de atencién prima-
ria, secundaria, trabajadores sociales, terapeutas
ocupacionales, psicologia, rehabilitacion, etc. dise-
fladas de forma homogénea tras analizar las ne-
cesidades de atencion de forma conjunta entre pro-
fesionales y personas afectadas®.

Otros paises europeos, como Alemania o Bélgica,
han creado centros especificos de atencion a per-
sonas con COVID persistente aunque resultan insu-
ficientes para la demanda actual.

En ltalia y Francia se destinaron partidas presu-
puestarias especificas para el seguimiento de las
personas no ingresadas con afectacién por COVID
persistente y cuentan con estrategias especificas
para la atencién a las personas afectadas®.

En Australia se desarrolld6 un modelo especifico
(Model of Care [MoC] for Long COVID) con orienta-
cion también centrada en atencién primaria'®.
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En Espana el informe de grupo de expertos en COVID
persistente impulsado desde el Ministerio de Sani-
dad promulga un modelo de atencién centrado en
atencién primaria con el soporte de la atencion es-
pecializada. La implantacion en el territorio actual-
mente sigue siendo muy heterogénea.

En Catalufia se plantea un modelo bidireccional
centrado en atencién primaria'® con visitas coordi-
nadas con la atencion hospitalaria especializada en
los casos en que sea necesario. Algunos territorios
tienen planificados protocolos de atencién compar-
tida (como el area Metropolitana Nord y Metropoli-
tana Sud de la ciudad de Barcelona) aunque sigue
existiendo una falta de estandarizacion en el proce-
so de atencidn en todo el territorio. Algunos centros
hospitalarios han disefiado dispositivos asistencia-
les especificos aunque, al no tratarse de una inicia-
tiva homogénea en el territorio, en estos casos pue-
da haberse provocado una situacion de inequidad
en la atencion a las personas afectadas.

Existen también algunos centros especificos en aten-
cion neuroldgica y neuropsicoldgica que han organi-
zado sus unidades propias de atencién a COVID per-
sistente dada la elevada prevalencia de trastornos en
la esfera neuropsicoldgica en las personas afecta-
das. También este tipo de iniciativas provocan una in-
equidad en la atencion al no ser situaciones generali-
zadas en todo el sistema de salud del territorio.

¢ Cuando derivar a una unidad
multidisciplinar de COVID persistente?

¢ Si aparecen sintomas de alarma, sintomas atipi-
cos o deterioro funcional importante.

e Como parte del proceso de apoyo a la incerti-
dumbre prondstica cuando la persistencia de sinto-
mas se mantiene en el tiempo, incapacitando a la
persona afectada.

¢ Si se requiere de recursos rehabilitadores a los
que no pueda acceder desde atencion primaria.

Narracion 5. Apuntes
finales

En resumen, ya llevo 15 meses con la montafa ru-
sa que es la COVID persistente. Una enfermedad
que ha cambiado por completo mi dia a dia, una
enfermedad que es muy dificil de entender por los/
las que no la sufren, una enfermedad que vivimos
en solitario, pero una enfermedad que no nos puede
arruinar todo los aspectos de nuestras vidas. Por
eso, aunque haya dias y momentos malos, debe-
mos priorizar e intentar seguir adelante con las fami-
lias, el trabajo o los amigos. A la gente o médicos
que rodean a pacientes con COVID persistente les
pido empatia y que escuchen cada uno de los sinto-
mas descritos y que se abstengan de pensar que
eso en 2 dias se arreglara o que todo es cuestion de
nuestro estado de dnimo o ganas de hacer las co-
sas. Personalmente, nadie me supera en las ganas
que tengo de hacer deporte, de ir a los ensayos
de «castellers», de hacer cosas con los amigos o de
disfrutar de mi familia al mdximo y alegremente.

Impacto psicosocial

A nivel psicosocial, las personas con sintomas per-
sistentes de COVID-19 tienen unas caracteristicas
especificas que conviene tener en cuenta puesto
que estas impactan en su bienestar y calidad de vi-
da. Desde el punto de vista de los pacientes, la
condicién de COVID persistente ha tardado mu-
chos meses en ser reconocida por la OMS'%2, pero,
ademas, también ha sido tratada con incredulidad
por muchos profesionales de la salud. Por parte de
los pacientes, este hecho ha supuesto mucho pa-
decimiento al experimentar que no se les daba un
diagndstico clarificador, aunque fuera dado por el
desconocimiento cientifico que habia.

Esta situacion les ha supuesto numerosas visitas
médicas tanto de atencion basica como especiali-
zadas que no conseguian dar con alguna explica-
cién sdlida de lo que les estaba sucediendo. Todo
esto ocurria en un contexto donde conseguir visitas
médicas requeria de una gestion e insistencia ana-
dida dadas las circunstancias de tension en que se
veia el sistema publico de salud. Todo ello hay que
tenerlo en cuenta puesto que las personas afecta-
das han hecho un recorrido de atenciéon médica
que en general no ha sido satisfactorio.

Las personas con COVID persistente que se infec-
taron tras el primer semestre de 2020 contaban
(ellas mismas y los profesionales que las atendian)
con algo mas de informacion, facilitando su diag-
nostico aunque eso no quiere decir que su expe-
riencia personal no haya dejado de ser habitual-
mente angustiosa. Las personas, al enfermar,
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experimentan cambios repentinos en su cuerpo
que en la mayoria de los casos no son capaces de
poder discernir si son graves o si necesitan de una
atencion médica inmediata o no. Esta percepcién
coincidié con unos meses donde los sistemas de
salud no fueron especialmente rapidos para poder
atender a las personas y por lo tanto el propio siste-
ma pudo haber provocado situaciones de mucha
angustia derivadas del temor por el cambio en el
estado fisico que experimentaban.

La experiencia vivida por los pacientes
durante los primeros meses

La mayoria de las personas que se contagiaron en
la primera ola de infecciones han sufrido las conse-
cuencias del colapso asistencial. Esto supuso que
durante las primeras semanas de infeccion muchas
de ellas no fueran atendidas presencialmente y en
los meses posteriores no existieran ni experiencias
previas ni conocimientos cientificos para poder es-
tablecer un diagnéstico sélido. Ademas, toda la ges-
tion de salud durante los primeros momentos de en-
fermedad se produjo en un contexto de Estado de
Alarma'®® y confinamiento que suponia un estrés
afadido que ineludiblemente pudo afectar a la salud
mental de las personas'®4-'%7. La comunidad cientifi-
ca tardé muchos meses en poder confirmar que se
estaba dando un fenémeno de sintomatologia pro-
longada en el tiempo mas alla de las estimaciones
que se hicieron inicialmente sobre la duracion de la
enfermedad por coronavirus. De hecho, no es hasta
junio de 2020 cuando aparece el primer articulo
cientifico publicado donde ya se advierte de que un
numero importante de personas infectadas por CO-
VID-19 mantienen sintomas persistentes de cansan-
cio y disnea meses después del contagios.

Las situaciones mas importantes de inquietud se
dieron durante el confinamiento. La situaciéon que
se daba supuso una experiencia que redujo de for-
ma importante las posibilidades de apoyo social
siendo dicho apoyo uno de los factores mas impor-
tantes en circunstancias que requieren de resilien-
cia para superar la adversidad'®®. Esta circunstan-
cia generé muchas situaciones en las que las
personas con COVID persistente fueron recibidas
con incredulidad por parte del sistema de salud lle-
gando en muchos casos a ser diagnosticadas de
problemas de salud mental. En este sentido, aun-
que no hay estudios especificos sobre COVID per-
sistente, hay que tener en cuenta los datos que
existen sobre la medicalizacién y diagndsticos de
salud mental desviados por razén de género'°. Es-
to supuso que muchas personas tuvieran que pro-
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tegerse y tomar decisiones sobre su propia salud
teniendo en cuenta que no estaban recibiendo lo
que ellos consideraban una respuesta adecuada.
Muchos de ellos se han visto en la necesidad de
buscar soluciones fuera de la medicina tradicional
con la esperanza de poder encontrarse mejor.
Conviene tener presente que, ante la incredulidad
sobre la enfermedad, las personas afectadas tuvie-
ron que justificar de forma muy precisa y convin-
cente lo que les estaba sucediendo para conseguir
que les hicieran pruebas, les derivaran a especia-
listas o simplemente les atendieran''. Para llevar a
cabo estas acciones es posible que no todas las
personas tuvieran las herramientas necesarias pa-
ra ser convincentes y es por eso que hay que tener
en cuenta posibles sesgos relacionados con la si-
tuacion cultural, educativa o socioecondémica.

Toda esta experiencia, alargada en el tiempo, ha
supuesto una angustia personal que ha podido ser
negativa para su salud mental y haber provocado
situaciones de estrés emocional prolongado en el
tiempo que conviene tener en cuenta.

Violencia simbdlica experimentada

El concepto de violencia simbdlica proviene de las
investigaciones realizadas sobre enfermedades con
algunas caracteristicas similares a COVID persis-
tente, como la fatiga cronica, y publicadas por dife-
rentes autores'?. En ese sentido se describen dife-
rentes efectos que conforman este concepto. En
primer lugar, hace referencia al impacto que supo-
ne el no reconocimiento de la enfermedad que las
personas afectadas han tenido desde el inicio y, en
muchos casos, hasta la actualidad. Esta relaciona-
do con las experiencias personales en entornos sa-
nitarios (o fuera de ellos) y en los que se les aten-
dia con incredulidad. Esta circunstancia, descrita
por muchas personas afectadas, llegd incluso al
extremo de no ser admitidos en hospitales o cen-
tros de urgencias de atencién primaria, aspecto
que ha sido vivido como discriminatorios.

Esta violencia simbdlica también hace referencia a
las situaciones en que los profesionales no han sa-
bido reconocer lo que estaba sucediendo y se han
llevado a cabo diagndsticos experimentados como
«ilegitimos». Estas se han dado cuando el profesio-
nal de la salud no tenia informacién o conocimiento
suficiente para elaborar un diagnéstico o no ha teni-
do en cuenta la posibilidad de encontrarse frente a
una persona afectada por COVID persistente y ha
decidido hacer otro diagndstico o atribuir otra causa
a aquello que la persona le estaba describiendo'2.
Todo el recorrido que los pacientes han hecho por
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los diversos niveles asistenciales y con los diferen-
tes profesionales de la salud que les han atendido
pueden haber supuesto acumular variados diag-
noésticos dispares entre si, y por lo tanto, experimen-
tados como «ilegitimos», aumentando asi la preocu-
pacién por la atencion que estaban recibiendo.

En este sentido, algunos de estos diagndsticos «ile-
gitimos» tienen relacion con la estigmatizacion de
esta enfermedad y de algunas otras con sintomas
similares como el sindrome de fatiga crénica donde
histéricamente algunos profesionales han insinua-
do la relacién de dicho sindrome con problemas de
salud mental. De hecho, es una caracteristica que
se comparte con la mayoria de las enfermedades
que no tienen una explicacion todavia demostrada
a nivel cientifico', situacion que también se repro-
duce a nivel social y que es recogida muy negativa-
mente por parte de las personas enfermas'.

Gran parte de la construccion estigmatizante que
se acaba generando tiene que ver con la dificultad
para encontrar algunas pruebas objetivas que de-
terminen con datos bioldgicos que las personas
han sufrido alguna anomalia fisica concreta'®. Ade-
mas, hay que tener muy presente que los mensajes
estigmatizadores hacia las personas afectadas
pueden tener relacion con el aumento de la ansie-
dad, estrés y sintomas depresivos'®. En este senti-
do, la estigmatizacion puede suponer que las per-
sonas dejen de acudir a los servicios de salud para
evitar esta experiencia negativa y por lo tanto em-
peorar su situacién de salud al no tener seguimien-
to médico'’. Esto es posible que se produzca por-
que las personas enfermas deciden no tener que
enfrentarse a situaciones o espacios poco seguros
donde se les den este tipo de mensajes.

Por otra parte, en cuanto a la violencia simbdlica
percibida por los enfermos hay que destacar que,
aunque el entorno social o laboral de la persona
tenga la intencion verbalizada de poderse adaptar
al ritmo que la persona con COVID persistente pue-
de asumir, el resultado final en la mayor parte de
las situaciones es que en realidad no llega a existir
esa adaptacion real. Es cierto que las redes socia-
les mas sensibles a la situacion pueden intentar
adaptarse, pero si tenemos en cuenta lo que ha su-
cedido en enfermedades similares, las personas
acaban percibiendo que es muy dificil que el entor-
no consiga una adaptacion total al ritmo que nece-
sitan los pacientes.

Para finalizar, también puede suceder que el entorno
profesional o social actie con mensajes de condes-
cendencia 0 minimizando el impacto real de la enfer-
medad. Algunas de estas actitudes por parte de pro-
fesionales pueden traducir una posicién paternalista,

fomentando un tipo de relacion de desigualdad que
en la actualidad muchos otros profesionales no con-
sideran ni propias ni aconsejables''®. La persona
afectada de COVID persistente experimenta estas
situaciones continuamente y ello puede suponer un
impacto negativo sobre su bienestar. Este tipo de
mensajes, como la mayoria a los que se hace refe-
rencia en este apartado, aunque no sean malinten-
cionados, generan un relato condicionado sobre las
personas y su enfermedad que no benefician al
bienestar de estas.

El duelo al enfermar

La experiencia discapacitante que llevan arrastran-
do desde hace tiempo los enfermos supone un pro-
ceso de duelo con su propio cuerpo, pero también
con su situacién psicosocial. Si bien ese duelo pue-
de darse en cualquier situacion de enfermedad cro-
nificada, las personas con COVID persistente han
iniciado un proceso de pérdida relacionada con su
condicion fisica, pero también con su estilo de vida,
actividad social y familiar muy semejantes a lo que
ocurre con otras enfermedades crénicas'® Activida-
des de la vida diaria que eran aspectos fundamen-
tales y de esencia vital para las personas pueden
haberse visto afectadas hasta el punto de no po-
derse realizar por la existencia de los sintomas per-
sistentes. Estas actividades pueden tener relacion,
como veremos, con la vida profesional pero tam-
bién con la personal y afectar a aspectos como el
cuidado de hijos e hijas, la practica deportiva o la
actividad social con familia y amistades. La reduc-
cién de las actividades de este tipo durante un lar-
go periodo de tiempo tiene un impacto personal
que hay que tener en cuenta.

El duelo estda muy marcado por el hecho de que la
enfermedad es sintomatica y bajo muchas y diver-
sas formas, aspecto relevante para la intervencion
que se debe realizar por parte del sistema sanitario
a diferencia de otras enfermedades que no ofrecen
sintomas en el paciente y este no tiene la clara sen-
sacion de estar enfermo'é.

Aunque todas las limitaciones conviene tenerlas pre-
sentes, entre esta vivencia de duelos cabe destacar,
por ejemplo, la que tiene que ver con la dificultad en
la crianza'® ya que supone un impacto muy impor-
tante en los objetivos vitales de las personas. En es-
te sentido, es conveniente saber de qué manera la
persona consigue tener apoyos suficientes para el
mantenimiento del cuidado familiar. Pero hay otras
muchas situaciones que pueden ser impactantes en
la persona. Por ejemplo, aquellos individuos que te-
nian una vida con una actividad deportiva que les
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suponia una fuente de satisfaccion personal impor-
tante y que después de la infeccion no han podido
continuar con esa actividad de importancia vital.

Conviene poder evaluar en qué punto se encuentra
el paciente respecto a la aceptacion de la nueva si-
tuacién ya que es un aspecto fundamental en su
proceso de recuperacién y en la relacion médico-
paciente que se establece durante la atenciéon y
acompafnamiento de la enfermedad que, hasta el
momento, parece desarrollarse como crénica'e.

Afectaciones en el entorno
sociocomunitario

Las caracteristicas de la enfermedad suponen en
muchos casos dificultades para mantener las rela-
ciones sociales. El apoyo social en una situacion
de transicion vital como lo es una enfermedad puede
resultar reparador desde el punto de vista emocio-
nal. En este sentido, se han formado organizacio-
nes de personas con COVID persistente que po-
drian ser de ayuda especialmente para aquellas
personas que vivan la situacion en soledad o que
no logren tener una red de apoyo y sobre todo com-
prension de lo que les sucede. Desde este punto de
vista conviene tener informacién sobre este tipo
de plataformas que se hayan podido formar en el
entorno mas cercano. En Espafa encontramos or-
ganizaciones de pacientes especificos de COVID
persistente en cada comunidad auténoma (consul-
tar apartado de «Recursos»).

Las aportaciones que provienen de la comunidad
pueden dar lugar a propuestas creativas aprove-
chando el talento del entorno'™'. En este sentido, la
salud comunitaria puede aportar beneficios tenien-
do en cuenta que esta introduce el pensamiento
social de la salud y por lo tanto no tiene solamente
en cuenta a la persona afectada sino diferentes ni-
veles como el microsocial y macrosocial, ademas
de incorporar la participaciéon de los diferentes
agentes del entorno'??. Desde este punto de vista,
si hay posibilidad de desarrollar actividades comu-
nitarias, tal y como se han desarrollado ya en algu-
nos municipios, para dar a conocer la enfermedad,
estos espacios pueden facilitar la comprensién de
la enfermedad e, incluso, la deteccién de personas
que todavia no han identificado sus sintomas pos-
tinfeccion con una posible condicién de COVID per-
sistente. Las actividades publicas pueden generar
conocimiento en la poblacién en general pero tam-
bién en todo el personal del sistema de salud.
Ademas, la actividad comunitaria puede tener una
repercusion positiva que va mas alla del impacto
positivo que genera en las personas enfermas. Y es
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por ello que se recomienda incentivar la dinamiza-
cion comunitaria en la medida de lo posible y espe-
cialmente viniendo de una experiencia de confina-
miento que dafd gran parte de estas actividades'.

Afectaciones en el entorno laboral

La mayoria de las personas afectadas por COVID
persistente presentan limitaciones fisicas y cogpniti-
vas en diferentes grados respecto a su actividad
previa al contagio y ello conlleva una disminucion
de su participacidn en actividades sociales, en sus
rutinas diarias, en las tareas del hogar y en las acti-
vidades de ocio'?3.

Se sugiere reinterrogar al paciente en cada visita
para poder saber qué impacto, a medio o largo pla-
zo, puede tener la enfermedad’® en su calidad de
vida. De esta manera, podemos plantear estrate-
gias de afrontamiento de la nueva situacion fisica o
cognitiva y las adaptaciones que se pueden llevar a
cabo en la vida personal y muy especialmente en la
laboral. La posible cronicidad de la situaciéon mere-
ce poder llevar a cabo cierta planificacion siempre y
cuando la persona enferma haya podido asumir la
nueva situacion de salud.

Teniendo en cuenta que la situacion de incapacidad
temporal se contempla en los casos en que la perso-
na trabajadora esté impedida temporalmente para
trabajar debido a enfermedad comdun, habra que
mantenerla en todas aquellas personas afectadas
mientras se cumplan estas circunstancias tal y como
también recomiendan las organizaciones de pacien-
tes'?. Es importante tener en cuenta el posible pade-
cimiento que esté teniendo la persona afectada deri-
vado de la imposibilidad de llevar a cabo su trabajo
de forma saludable (tanto fisica como psicolégica-
mente). No todos los entornos laborales son com-
prensivos ante el impacto y la evolucién fluctuante de
la COVID persistente en los trabajadores que lo pa-
decen. El estrés provocado por este aspecto puede
afectar negativamente al bienestar global de la per-
sona'?® ademas de provocar miedo al retorno a la ac-
tividad laboral si no se estuviese llevando a cabo's.
Se debe contemplar el impacto que tiene la condi-
cién COVID persistente en la vida laboral de las
personas afectadas. Todavia estd en cuestion si se
trata o no de una situacién que provoque una dis-
capacidad y en qué grado; sin embargo, es eviden-
te la incapacidad derivada de la intensidad de los
diferentes sintomas que limitan la funcionalidad de
la persona afectada. En Estados Unidos, la COVID
persistente esta reconocida como una discapaci-
dad por la Americans with Disabilities Act'?” (ADA)
siempre y cuando los sintomas limiten sustancial-
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mente una o mas actividades consideradas «mayo-
res» en la vida (interaccionar con otros, cuidar de
uno mismo, entre muchas otras).

Es importante dar a conocer a las empresas y a las
mutuas laborales en qué consiste la COVID persis-
tente, cual es su evolucién en el tiempo y qué limita-
ciones puede provocar para que aquellas entiendan
las presentaciones de la misma y puedan adecuar
los puestos de trabajo a las personas afectadas.

Los sintomas que estan mas relacionados con la
dificultad para retomar el trabajo son la fatiga, los
sintomas neurocognitivos y la anosmia. ldealmente
la vuelta al trabajo, evaluada la posibilidad de ha-
cerlo, deberia ser progresiva, adaptada y con so-
porte una vez ya se haya incorporado la persona
afectada, segun las recomendaciones de la Socie-
dad de Medicina Ocupacional en el Reino Unido'?8.
Sin embargo, estas recomendaciones suelen ser la
excepcion y la mayoria de las personas con traba-
jos precarios estan en riesgo de, o bien tener que,
continuar trabajando pese a no encontrarse bien, o
perder su trabajo y quedar en una situacion todavia
mas precaria. Por otro lado, la mayor parte de per-
sonas con COVID persistente querrian volver a in-
corporarse a su trabajo y el no poder hacerlo puede
contribuir a empeorar su salud (tanto directa como
indirectamente a través de la pérdida financiera que
supone no trabajar o estar de baja’?).

En este sentido, también habra que tener en cuen-
ta el papel que desempenan las mutuas laborales
ya que la experiencia de los pacientes indica que
en muchos casos presionan para la incorporacion
al trabajo de estos. Estas circunstancias suponen
una situacion de estrés afadido a la enfermedad
que no todas las personas pueden gestionar positi-
vamente a nivel emocional y pueden derivar en
una situaciéon de estrés afhadido a la experiencia
de enfermedad. El Ministerio de Sanidad, en su
Procedimiento de Actuacién para los Servicios de
Prevencion de Riesgos Laborales frente a la expo-
sicion por SARS-CoV-2, en 2022, indico la necesi-
dad de que las personas con sintomas persistentes
fueran evaluadas por los servicios de prevencion
para determinar si requieren de adaptaciones de su
puesto de trabajo en funcién de sus limitaciones'®,

El papel del activismo
(colectivos de pacientes)

Los colectivos de personas afectadas surgen de la
necesidad de encontrar respuestas a unos sinto-

mas que no terminan de desaparecer, una vez pa-
sada la infeccién aguda. El primero de ellos nace
en Cataluha (Col-lectiu d’Afectades i Afectats Per-
sistents per la COVID-19) y posteriormente se crean
en el resto de las comunidades auténomas.
Muchas de estas personas no tuvieron acceso a
pruebas diagndsticas, pues estaban restringidas a
las personas que ingresaban en los hospitales o al
personal sanitario y esencial. El relato inicial de la
COVID-19 como enfermedad respiratoria grave y
potencialmente mortal puso el foco del empefio sa-
nitario en la deteccion de gravedad, prestando me-
nor atencién a las personas que no respondian a
los criterios de ingreso en ese momento. Este he-
cho, junto a la tension a la que fue sometido el sis-
tema sanitario (numero de ingresos, alto numero de
profesionales contagiados, etc.), propicié que per-
sonas que en otras circunstancias quizas hubieran
sido ingresadas por sus sintomas, se quedaran en
sus domicilios.

¢Como nace el colectivo en Catalufa?

En mayo de 2020, un articulo del periodista Marc
Toro' publicado en el periédico Ara despierta to-
das las alarmas en aquellas personas afectadas
de COVID-19 (en Catalufia) que siguen en sus ca-
sas con sintomas que persisten mas alla de los 15
dias. A raiz de ese articulo, Cristina Raso, activis-
ta y fotégrafa, hace un llamamiento por redes so-
ciales (Twitter) para conocer si hay personas, que,
como ella, siguen enfermas y sin mejoria significa-
tiva, una vez transcurridos 2 meses de la infeccién
inicial.

A este llamamiento, aparecen en muy poco tiempo
mas de 160 personas afectadas que responden y
que afirman que se encuentran en la misma situa-
cion. Los sintomas son diferentes y multiples pero
persisten en el tiempo y no mejoran con los trata-
mientos iniciales que se prescriben.

A mediados de mayo, el colectivo catalan redacta
un primer manifiesto con unas premisas basicas
compartidas por los diferentes colectivos creados
en todo el mundo, donde reclaman la atencion de la
sanidad publica, pruebas diagndsticas que confir-
men las infecciones y un registro de las personas
que siguen con sintomas.

Las primeras reuniones para organizarse ponen de
manifiesto la capacidad de resiliencia y determina-
cion en encontrar respuesta a su situacion pese a
estar enfermas y de interpelar a las administracio-
nes sanitarias sobre su enfermedad. Se constituyen
grupos de trabajo y las mismas personas afectadas
ponen nombre a su enfermedad: COVID persisten-
te. A finales de mayo de 2020 y después del primer
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manifiesto, empiezan las reuniones con personas
afectadas de otras comunidades. El trabajo coope-
rativo y desinteresado de estos colectivos que ape-
nas se conocen muestra a la comunidad médica y
cientifica un nuevo modelo de participacién ciuda-
dana. Se agrupan e intentan buscar soluciones glo-
bales para los enfermos, sean de donde sean. Hoy
en dia, algunos de estos grupos se han constituido
como asociaciones de pacientes para poder incidir
y actuar con las administraciones sanitarias y politi-
cas de las diversas comunidades auténomas en to-
do el territorio espariol.

La colaboracién activa de profesionales de atencion
primaria y hospitalaria en los colectivos de personas
afectadas en Cataluia fue determinante para redac-
tar la primera Guia Clinica de atencion al COVID
persistente en la cual participaban las personas
afectadas (la primera en todo el mundo), junto al
Departament de Salut en Cataluna'®'. La coopera-
cion entre los colectivos fructificéd en la Guia Clinica
para la atencién del paciente Long Covid publicada
por SEMG y co-creada por pacientes y profesiona-
les'®2,

Estas guias pretenden consensuar la atencion inte-
gral de las personas con sintomas persistentes de
COVID-19 para mejorar la calidad de la atencion y
la equidad. Reconocen por primera vez que no es
imprescindible la existencia de una prueba micro-
bioldgica diagndstica de una infeccién por SARS-
CoV-2 para realizar un diagnéstico de sospecha de
COVID persistente

A dia de hoy todavia las personas afectadas no
perciben recibir una atencion integral y multidiscipli-
nar, existe una inequidad territorial en el acceso a
determinados servicios (rehabilitacion neurocogniti-
va, por ejemplo) y, aunque la OMS ha definido y
clasificado la condicidn, la mayoria de las personas
afectadas se encuentran sin el registro adecuado
en su historia clinica. La fragmentacion de la aten-
cion y la falta de formacion de los profesionales sa-
nitarios en esta condicién contribuyen a acrecentar
la incertidumbre acerca de su futuro inmediato y la
carga de enfermedad en estas personas.

En el contexto peculiar de la pandemia, el posicio-
namiento de los colectivos sitla la voz de la perso-
na afectada como hecho diferencial. La persona
afectada tiene el derecho y debe estar construyen-
do, en primera linea, el relato de su nueva patologia
al lado de los profesionales que les atienden y de
los investigadores que empiezan a buscar solucio-
nes. Las personas afectadas se organizan, se apo-
deran de su enfermedad, y recopilan informacién y
estudios existentes en otros paises, para estar in-
formados de primera mano y conocer posibles tra-
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tamientos o como evoluciona la enfermedad. El em-
poderamiento de las personas afectadas emerge
como un motor de cambio para avanzar mas rapido
en el conocimiento de la enfermedad y pugna por
situar al enfermo en el centro (en la atencién, en la
participacién comunitaria y en la investigacion). Un
fendmeno similar de incidencia en politica y en in-
vestigacion al acontecido durante la epidemia de
VIH en los afos 9033,

Los colectivos como grupos de soporte.

Otro aspecto fundamental que cabe destacar en la
creacion de estas plataformas de personas afecta-
das, organizadas, proactivas y con capacidades
diversas y complementarias, pero enfermas, es la
funcion de acompafamiento y proteccion a la per-
sona afectada. Se crean grupos en telegram o
WhatsApp para que nadie pueda sentirse solo. Se
comparte informacién contrastada, novedades de
las reuniones de trabajo, noticias sobre la enfer-
medad y se gestionan las emociones de las perso-
nas de los colectivos con empatia y generosidad.
Frente a una enfermedad nueva, siempre existe la
posibilidad de que estos grupos grandes de pa-
cientes sean el reclamo perfecto para grandes far-
macéuticas, investigadores poco rigurosos y tera-
pias alternativas o posibles tratamientos que no
lleven asociados el estudio y el ensayo clinico co-
rrespondiente. Cabe destacar el papel de los gru-
pos motores de los colectivos que como garantes
de la proteccion del grupo ejercen un filtrado deter-
minante para garantizar que las personas afec-
tadas no caigan en sus garras depredadoras sin
escrupulos. Este hecho transmite tranquilidad y se-
guridad a las personas afectadas, pero representa
una carga de responsabilidad para los grupos mo-
tores y los equipos de trabajo.

Colectivos de pacientes e investigacion.

La funcion de presidn que ejercen estos colectivos
en las administraciones publicas constatan la vo-
luntad de las personas afectadas que reclaman una
posicion de igual a igual en la creacién de protoco-
los, en la definicion de la enfermedad y avanzan al
mismo tiempo que progresa el conocimiento de la
enfermedad. Saben que ceder a la dejadez de las
administraciones comportara mas abandono y la
negacion total de la enfermedad.

Ademas de ejercer presion en la administracion pu-
blica, el colectivo catalan empieza a incidir en la
investigacion sobre la COVID persistente o Long
Covid. Es a principios de junio de 2020 cuando se
crea la unidad de COVID persistente en el Hospital
Germans Trias i Pujol'** que atiende de forma multi-
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disciplinar a los primeros pacientes y realiza el pri-
mer estudio en la comunidad auténoma sobre CO-
VID persistente (estudio King). El colectivo no ha
dejado de incidir en el avance de la investigacion
en COVID persistente y continua participando con
la Fundacioén IDIAP Jordi Gol en diversos estudios
(estudio de caracterizacion clinica de COVID per-
sistente en Catalufia, COVID CAT con ISGlobal y
estudio de prevalencia de la afectacion de la salud
sexual y reproductiva en mujeres con sintomas per-
sistentes del COVID-19) y con otros organismos pa-
ra encontrar soluciones y respuestas.

Las personas afectadas como agentes activos. El
futuro.

La pandemia del SARS-CoV-2 ha generado un
cambio en la forma en que el paciente quiere ser
tratado: como agente activo en la busqueda de res-
puestas para la curacién de su enfermedad y en el
cambio de modelo en la investigacién cientifica.
Porque para encontrar soluciones a una entidad
que afecta a unas personas hay que contar con la
participacién de las personas sobre las que se va
actuar.

Construcc_io’n de co_nc_)cimliento.
Investigacion y participacion

En pocas ocasiones como profesionales tendremos
la oportunidad de asistir en tiempo real a la descrip-
cion de una nueva enfermedad o condicion.

La pandemia de SARS-CoV-2 y la COVID persis-
tente han tenido lugar delante de nuestros propios
0jos. La observacién en la consulta de personas
con COVID-19 que no ingresaron durante la fase
aguda y cuyos sintomas persistian en el tiempo sin
recuperar el estado de salud previo a la COVID-19
ha sido una oportunidad de generar conocimiento
sobre una enfermedad provocada por un virus nue-
VO.

Sin embargo, la mayor parte del conocimiento dis-
ponible sobre la COVID persistente se ha realizado
desde los hospitales y desde los casos graves, ge-
nerando una narrativa concreta sobre la enferme-
dad por COVID-19 y sobre los sintomas persisten-
tes. La organizacion de las personas con sintomas
persistentes que no ingresaron durante la fase agu-
da reclamando visibilidad y reconocimiento ha con-
seguido generar un relato complementario al relato
hospitalario, enriqueciendo el conocimiento sobre
la condicion de persistencia.

La COVID persistente ha puesto de manifiesto la
necesidad de una participacion real de las perso-

nas afectadas como sujetos activos y no como ob-
jetos pasivos en la construccion del conocimiento
de una enfermedad, en la investigacion, en el uso
de los recursos disponibles en la investigacion y en
la organizacion de la atencion sanitaria®. Ante la
falta de conocimiento cientifico disponible, han in-
terpelado a los profesionales con su conocimiento
experiencial. Las personas afectadas nos han re-
cordado que la generacion del conocimiento médi-
co parte de la escucha, la observacion y la conver-
sacién entre profesional y persona afectada, y, por
tanto, de la narrativa de la experiencia de enferme-
dad de las personas que la padecen, que al ser es-
cuchada por un profesional se pone en relacién con
otros conocimientos (otras narrativas y con aquello
que conocemos a nivel cientifico en ese momento).
Las personas afectadas se han preguntado sobre
su condicién y han generado preguntas de estu-
dio, orientando asi parte de la investigacion ac-
tual sobre la persistencia y abogando por una
investigacion colaborativa y no competitiva, inclusi-
va, —teniendo en cuenta la realidad en la que nos
encontrabamos (no disponibilidad de pruebas diag-
nésticas en algunos momentos de la pandemia)— y
eficiente en el uso de unos recursos limitados.

Ante una realidad compleja, no podemos pretender
explicarla y darle valor solo desde la necesaria vi-
sién de la evidencia cientifica, sino que debemos
ser capaces de reconocer el valor de la narracién
de la experiencia de enfermedad del paciente como
una fuente mas de conocimiento y al paciente co-
mo a alguien poseedor de un conocimiento, al mismo
nivel que el nuestro con diferente contenido y dife-
rente responsabilidad sobre el mismo. Desde esa
responsabilidad, horizontalidad y de la interpreta-
cion que hagamos de todas esas fuentes de cono-
cimiento podremos co-construir, junto a los pacien-
tes, un nuevo conocimiento mucho mas rico que el
inicial.

¢;Estamos preparados? Los pacientes con sinto-
mas persistentes ya nos han demostrado que ellos
si. Nos estdn esperando.

Recursos

Grupos de personas afectadas

Col-lectiu d’afectades i afectats persistents per la
COVID-19 a Catalunya.

Twitter: @COVID19Persist1

Contacto: simplleusabandonatscovid19@gmail.com
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Asociacion de afectados de COVID persistente en
Aragon.

Twitter: @longcovidaragon

Contacto: covidpersistentearagon@gmail.com

Web: https://www.longcovidaragon.org/asociaci%
C3%B3n

Asociacion Long COVID Euskadi.

Twitter: @covideuskal

Contacto: longcovid.euskalherria@gmail.com
Web: https://t.co/BVOhut9pGz

AMACop Asociacion Madrilefia de Afectados por
COVID Persistente.

Twitter: @covid_madrid

Contacto: amacop2022@gmail.com

COVID Persistente Comunidad Valenciana.
Twitter: @COVID19Valencia
Contacto: simptomespersistentscovidvalen@gmail.com

COVID Persistente La Rioja
Twitter: @covid_larioja
Contacto: covidpersistentelarioja@gmail.com

Colectivo de afectados y afectadas por COVID Per-
sistente en Cantabria

Twitter @cantabriacovid

Contacto: covidpersistentecantabria@gmail.com

COVID Persistente Andalucia
Twitter: @AndaluciaCovid
Contacto: covidpersistenteandalucia@gmail.com

COVID Persistente Asturias
Twitter: @CovidAsturias
Contacto: covidpersistenteasturias@gmail.com

Asociacion de personas con COVID Persistente en
Castilla La Mancha
Twitter: @Covidpersisten4

Colectivo de afectados de COVID Persistente en
Castilla y Leon
Twitter: @Covidpersistcyl

Asociacion en Canarias de personas con sintomas
persistentes de COVID-19
Twitter: @canarylongcovid
Contacto: covidpersistenteislascanarias@gmail.com

Colectivo Long COVID en Galicia

Twitter: @CovidGalicia_es
Contacto: covidpersistentegaliza@gmail.com
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Anexo 1. One-minute
sit-to-stand test

cDe qué se trata?

Se trata de un test de facil aplicacion’? en la con-
sulta bajo supervision que mide la capacidad de
ejercicio y que tiene la capacidad de detectar la
desaturacion durante el ejercicio.

cPara qué se usa?

Es un test validado como alternativa al test de la
marcha en la enfermedad obstructiva pulmonar, la
fibrosis quistica y las enfermedades intersticiales
pulmonares.

:Qué necesitamos?

Un pulsioximetro

Un reloj, cronémetro o similar.

Una silla de aproximadamente 45-46 cm
5 min

cComo se realiza?

0. Antes de hacer la prueba, se informara al pa-
ciente en qué consiste el ejercicio y que puede pa-
rar en el momento que crea necesario (le pedire-
mos que informe del motivo por el que lo hace: por
ejemplo, mareo, ahogo, exceso de sudoracion.):
«Consiste en sentarse y levantarse de la silla sin
apoyar las manos tantas veces como le sea posible

durante 1 minuto manteniendo el saturador colo-
cado».

1. Revisamos la saturacion inicial en reposo. Si es
menor del 96%, no se recomienda realizar el test.
Anotamos la saturacion en reposo y la frecuencia
cardiaca en reposo.

2. Marcamos el inicio de la prueba.

3. Se cronometra el minuto, se cuenta el nimero
de repeticiones realizadas, se anota el valor de la
saturacion de oxigeno y la frecuencia cardiaca a
los 30 seg y al finalizar el minuto, y se espera 1 min
tras el ejercicio para observar la recuperacion de
los parametros basales*.

*Se recomienda observar la saturacion de oxigeno
durante 1 minuto después del ejercicio, pues en
algunos casos la desaturacion aparece tras el ejer-
cicio.

Consideraciones

* Test patolégico se considera aquel en el que la
saturacion de oxigeno cae = 4% en ejercicio.

* Pueden objetivarse también anomalias en la fre-
cuencia cardiaca en relacién con el ejercicio, como
un retraso en la taquicardizacion al iniciar el ejerci-
cio. Este hecho esta descrito como una respuesta
inadecuada de la frecuencia cardiaca al ejercicio y
en reposo en personas con COVID persistente.

¢ El numero de sentadillas estd validado para la po-
blacién Suiza sana en diferentes grupos etarios.

* Se considera que si el numero de repeticiones se
encuentra por debajo del percentil 2,5, la fuerza
muscular y la resistencia de la parte inferior del
cuerpo esta severamente alterada.
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Valores de referencia del test 1-minute-sit-to-stand en la poblacion suiza

Numero de repeticiones

Edad (en afios) Hombres Mujeres
p2.5 p25 p50 p75 p97.5 p2.5 p25 p50 p75 p97.5
20-24 27 41 50 57 72 31 39 47 55 70
25-29 29 40 48 56 74 30 40 47 54 68
30-34 28 40 47 56 72 27 37 45 51 68
35-39 27 38 47 58 72 25 37 42 50 63
40-44 25 37 45 58 69 26 85 41 48 65
45-49 25 35 44 52 70 25 85 41 50 63
50-54 24 €5 42 58 67 23 33 39 47 60
55-59 22 33 41 48 63 21 30 36 43 61
60-64 20 31 37 46 63 20 28 34 40 59
65-69 20 29 85 44 60 19 27 33 40 53
70-74 19 27 32 40 59 17 25 30 36 51
75-79 16 25 30 37 56 13 22 27 30 43

p: percentil; p50: mediana.
Traducido de Strassmann et al.'.
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Anexo 2. Escala de estado
funcional post-COVID-19
(Post-COVID-19 Functional Scale
[PCFS]) y cuestionario
de autorreporte:'3

;Puede usted vivir solo sin ninguna asistencia de otra persona?
Por ejemplo: es capaz de comer, caminar, usar el bafio y manejar rutinas diarias de higiene de manera independiente

Si No

'

;Hay tareas/actividades en el hogar o en el trabajo las cuales ya no es capaz de realizar por si mismo?

No Si

!

;Sufre usted de sintomas, dolor, depresion
0 ansiedad?

No Si

'

;Necesita usted evitar o reducir tareas/actividades
o extender estas en el tiempo?

No Si

i Grado O ; ¢ Grado1l i Grado 2 i Grado3 i Grado4
Sin limitacién Limitacion Limitacion Limitacion Limitacion
funcional funcional funcional funcional funcional
insignificante leve moderada severa

Adaptada de Klok et al.52
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;Cuanto se ve afectada actualmente su vida diaria por el COVID-19? Calificacion
correspondiente

Por favor indique cual de las siguientes afirmaciones se aplica mas a usted. de la escala PCFS
Por favor, marque solo una casilla a la vez (marque la casilla)
No tengo unas limitaciones en mi vida ni sintomas de dolor, depresion

o ansiedad D eeel

Tengo limitaciones insignificantes en mi vida diaria, ya que puedo
realizar todas las tareas habituales, aunque todavia tengo sintomas |:| Grado 1
persistentes, dolor, depresiéon o ansiedad

Sufro limitaciones en mi vida diaria, ya que ocasionalmente necesito
reducir o evitar tarea/actividades habituales o necesito extenderlas
en el tiempo debido a los sintomas, dolor, depresion o ansiedad. Sin |:| Grado 2
embargo, soy capaz de realizar todas las actividades sin ninguna
asistencia

Sufro limitaciones en mi vida diaria, ya que no soy capaz de realizar
todas las tareas/actividades habituales debido a los sintomas, dolor, D
depresion o ansiedad. Sin embargo, soy capaz de cuidar de mi
mismo sin ninguna asistencia

Grado 3

Sufro limitaciones severas en mi vida diaria. No puedo cuidar de mi
mismo y por lo tanto dependo de cuidados de enfermeria y/o la l:l
asistencia de otra persona debido a los sintomas, dolor, depresion
o ansiedad

Grado 4
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Anexo 3. Escala modificada
de Rehabilitacion COVID-19
Yorkshire (C19-YRSmM)

Version autorreportada

Nombre del paciente:

Fecha: Hora:

El objetivo de este cuestionario es conocer mejor los problemas que ha experimentado tras una enferme-
dad por COVID-19. Sus respuestas seran incorporadas a sus notas clinicas. Usaremos esta informacion
para monitorizar sus sintomas, ofrecerle tratamientos y evaluar la respuesta al tratamiento.

Este cuestionario le llevara alrededor de 10 minutos. Si hay algun aspecto del que no quiere hablar puede
escoger no responder.

¢Da su consentimiento para usar esta informacion en caso de auditoria o investigacion también?

Sid0 NoO

SEVERIDAD DE LOS SINTOMAS

Por favor responda a las preguntas siguientes tan bien como sepa.
«Ahora» se refiere a como se siente ahora o en esta Ultima semana (ultimos 7 dias).
«Pre-COVID» se refiere a como se sentia usted antes de contraer la COVID-19.
Si no lo recuerda, conteste «no lo sé».
Califique la severidad de cada problema en una escala de 0-3:
0 = Ninguno; ningun problema.
1 = Leve problema; no afecta su vida diaria.
2 = Moderado problema; afecta su vida diaria hasta cierto punto.
3 = Problema severo; afecta a todos los aspectos de su vida diaria; altera su vida.
Ahora Pre-COVID
1. Falta de aire a) En reposo od102030 | od102030
b) Cuando cambia de posicion
p.ej. de estar estirado a sentarse od102030 | oO102030
o de sentarse a tumbarse
c) Al vestirse od102030 | od102030
d) Al caminar un tramo de escaleras | 00102030 | od102030
2. Tos/Sensibilidad en la Tos/ sensibilidad en la garganta od102030 | oO102030
garganta/Cambio en :
I vox Cambio en la voz 00102030 | 00102030
3. Fatlga_(cansanmo que N_|vgl de fatiga en sus actividades 00102030 | 00102030
Nno mejora con reposo) diarias
4. Olor/Gusto Alteraciones al oler od102030 | od102030O
Alteraciones en el gusto odJ102030 | oO102030
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mantenerse despierto o dormir
demasiado

Ahora Pre-COVID
5. Dolor/Malestar Dolor en el pecho od102030 | od102030O
Dolor articular od102030 | oO102330
Dolor muscular od102030 | oO10230
Dolor de cabeza od102030 | od102030
Dolor abdominal od102030 | oO102030
6. Estado cognitivo Problemas de concentracion od102030 | oO102030
Problemas de memoria od102030 | oO102030
Problemas al planificar od102030 | oO102030
7. Palpitaciones/Mareo Pal_pl_ta0|ones en ciertas posiciones, 00010020300 | 00010020300
actividades o en reposo
Ma.re.o en ciertas posiciones, 000102030 | 00102030
actividades o en reposo
8. Malestar posejercicio Crashing o recaida horas o dias tras
(empeoramiento de ejercicio fisico, cognitivo o emocional | 00102030 | 00102030
los sintomas)
9. Ansiedad/Estado Sentirse ansioso/a od102030 | oO102030
de animo Sentirse deprimido/a 00102030 | 00102030
Tener recuerdos invasivos sobre
su experiencia de enfermedad od102030 | oO102030
o del tiempo que pasé en el hospital
Tener pesadillas sobre su
experiencia de enfermedad o el od102030 | oO102030
tiempo que paso en el hospital
Trata de evitar pensamientos o
sensaciones sobre su experiencia 00102030 | 00102030
de enfermedad o sobre el tiempo
que paso en el hospital
10. Suefo Problemas de suefio, como dificultad
para quedarse dormido/a, 0001020300 | o001 0020030
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ESTADO FUNCIONAL

*En relacion con su enfermedad, no con
la distancia social o el confinamiento

Ahora Pre-COVID
11. Comunicacién Dificultad para comunicarse o para
encontrar palabras o para entender od102030 | oO102030
a los demas
12. Andar o Dificultades al andar o deambular 00102030 | 00102030
deambular
13. Cuidado Dificultades con tareas personales
personal como usar el water o bafiarse/ducharse od102030 | oO102030
y vestirse
14. Otras actividades | Dificultades en realizar actividades mas
de la vida diaria ex?ensas como las taregs del hogar, de 00102030 | 00102030
ocio o deportivas, trabajo remunerado
0 no, estudiar o comprar
15. Rol social Problemas al socializar o interaccionar
con amigos™ o cuidar de personas
dependientes od102030 | oOd102030

OTROS SINTOMAS

su enfermedad.
[ Fiebre

[ Caida de cabello

[ Tinnitus
[0 Nauseas

[ Reflujo o ardor

[J Cambios en el apetito

[J Pérdida de peso no intencionada
[J Ganancia de peso no intencionada
[J Aumento de la frecuencia de la miccion, urgencia miccional o incontinencia
[ Estrenimiento, diarrea o incontinencia fecal

[0 Cambios en los ciclos menstruales o en el flujo
[J Levantarse por la noche porque le falta el aire (apnea del suefio)
[J Pensamientos de hacerse dafio a un/a mismo/a

[ Erupcién cutanea/ decoloracion de la piel
[J Nueva alergia a alguna medicacion, alimento, etc.

[0 Boca secal/tlceras en la boca

Por favor, seleccione cualquiera de los siguientes sintomas que usted haya experimentado desde
que presenta la enfermedad en los ultimos 7 dias.
Por favor, seleccione también cualquier problema que tuviera previamente y que haya empeorado tras

[J Sensaciones en la piel (entumecimiento/hormigueo/picor/dolor neuropatico)
[J Sequedad en los ojos/enrojecimiento de los ojos
[ Hinchazon de los pies/hinchazén de las manos

O Aparicion de hematomas o sangrado con facilidad
[J Alteraciones o cambios en la vision

[ Dificultad al tragar solidos

[ Dificultad al tragar liquidos

[ Problemas de equilibrio o caidas

[ Debilidad o problemas de movimiento o coordinacion en las extremidades
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Otros sintomas — texto libre

ESTADO DE SALUD

¢Qué tan bueno o malo es su estado de salud en los ultimos 7 dias?

Para esta pregunta, un valor de 10 significa el MEJOR estado de salud que usted pueda imaginar.
0 significa el PEOR estado de salud que usted pueda imaginar.

a) Ahora: EL PEOR ESTADO DE SALUD 0010203040506 07089010 0EL MEJOR

ESTADO DE SALUD
b) Pre-COVID: EL PEOR ESTADO DE SALUD 0010203040506 07081090110 EL MEJOR

ESTADO DE SALUD

EMPLEO

Profesion o trabajo:
¢Tu enfermedad por COVID-19 ha afectado a tu trabajo?
[0 No ha ocasionado cambios

[0 En una reduccién de las horas de trabajo

[J En una baja laboral

[0 En cambios en la posicidon que tengo en el trabajo / adaptaciones en el trabajo (como por ejemplo,
teletrabajar o tener asignadas tareas mas ligeras)

O Me he tenido que jubilar / cambiar de trabajo
[J He perdido mi trabajo

Comentarios:

PAREJA/FAMILIA/PERSPECTIVA DE LA PERSONA CUIDADORA

Este es un espacio destinado a su pareja, familia o de la persona que le cuida para afadir comentarios
que les parezcan relevantes desde su perspectiva:

Traducida por las autoras. Cuenta con el permiso escrito de los autores.
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Anexo 4. Analogias que podemos
ofrecer para ayudar a estructurar
el dia a dia a las personas
con fatiga

LA BATERIA

Cada persona dispone de una bateria'®®, como un
movil o un ordenador. Si la persona esta sana, dis-
pone de una bateria del 90-100% que le permite
realizar las tareas habituales sin gastar mas del
60% de la misma. El 40% restante puede usarse en
actividades de ocio (socializacion, deporte, etc.). En
el momento de irse a la cama, es posible que la
persona no haya gastado toda la energia disponi-
ble. El descanso nocturno permite recargar comple-
tamente la bateria para poder afrontar un nuevo
dia.

Imagina por un momento que te despiertas una ma-
flana y dispones solo de un 25% de la bateria car-
gada. ;Cémo afrontar el dia? Realizar la actividad
habitual como cualquier otro dia implicaria un gasto
energético desorbitado y vivir en déficit constante
de energia, en un estado de malestar posejercicio
permanente. El impacto emocional que supone es-
ta nueva forma de relacionarse con el propio cuer-
po es muy dificil de aceptar.

Se hace necesario identificar los sintomas que se
corresponden con el malestar posejercicio para ca-
da persona y qué actividades lo exacerban (fisicos
pero también mentales). Aspectos como la lectura
del email, revisar la redes sociales, una reunion de
trabajo, una discusion, pueden ser fuente de males-
tar posejercicio.

Anotar el tiempo que se tarda en realizar una tarea
y observar si se corresponde con una exacerbacion
de los sintomas en los dias posteriores puede ayu-
dar.

LA TEORIA
DE LAS CUCHARAS

Acunada y desarrollada por Cristine Miserandino,
afectada de lupus, en su pagina web «But you don’t
look sick», la teoria de las cucharas ofrece un mar-
co conceptual para ilustrar las dificultades diarias a
las que se enfrentan las personas con diversidad
funcional o enfermedades crénicas que no necesa-
riamente son visibles, por lo que son dificiles de
comprender para los demas'°).

Segun esta teoria, una cuchara seria la unidad in-
tangible para medir la cantidad de energia que la
persona tiene a su disposicion cada dia. Las perso-
nas sanas disponen de un numero ilimitado de cu-
charas. Cada actividad «cuesta» un cierto nimero
de cucharas que la persona debe poder identificar,
las cuales solo podran ser reemplazadas a medida
que la persona las «recarga» cuando descanse, 0
haga otras actividades que no las requieran. Cuan-
do se acaba la cantidad de cucharas diarias, la per-
sona no es capaz de hacer nada mas que descan-
sar. Sobrepasar el niumero de cucharas diarias pue-
de condicionar o comprometer el nimero de
cucharas disponibles al dia siguiente.

Es importante ayudar a la persona que padece fa-
tiga a:

* |dentificar y desglosar las actividades diarias que
suele realizar (incluye tareas de higiene, levantarse
de la cama, ponerse de pie, andar hacia el bafo,
lavarse los dientes, andar a la cocina, pensar en
qué se necesita para preparar el desayuno y des-
plazarse para coger los ingredientes, preparar el
desayuno, ingerir el desayuno, etc.).

* Otorgar a cada actividad un nimero de cucharas.
* Reconocer cada dia el nimero de cucharas con
el que la persona se levanta.

* Planificar cada dia segun el nimero de cucharas
de que uno dispone.
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/2P R

TEORIA DE LAS CUCHARAS

Elaboracién propia basada en la original de Interludio4!.

=R

AP ek O ¥
P nm g

Puede valeruna cuchara
levantarse de lacama,
vestirse, tomar medicaciones,
lavarse losdientes

Puede valer dos cucharas:
ducharse, peinarse, revisar las
redes sociales o estudiar

7
5

Puede valer tres cucharas:
realizar tareas de limpieza,
cocinar, socializar o pasear a la
mascota.

Puede valer cuatro cucharas:
trabajar, ir al supermercado,
hacer ejercicio fisico,
desplazarse a un centro de
salud o al hospital.

LOS RADARES FANTASMA

El Dr. Paul Garner, infectélogo inglés, acufid esta
analogia sobre radares de velocidad fantasmas en
2020 mientras padecia sintomas persistentes tras
una infeccién por SARS-CoV-2. Segun su experien-
cia de enfermedad, tener COVID persistente era
como ser perseguido por radares fantasma. Uno no
sabe cual es el limite de velocidad que marca cada
radar ni donde se los va a encontrar. Lo mas senci-
llo es sentir los propios limites (excediéndolos de
forma suave) y tratando de no gastar todo el paque-
te de energia disponible2.
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LA MONEDA DE UN EURO

(Adaptacion de la analogia usada por Lucinda Ba-
teman con un billete de un ddlar).

La moneda de un euro representa la energia total a
gastar en un dia y el euro puede desglosarse en
monedas de 50, 20, 10 o 5 céntimos. Cada tarea
tiene un precio. En un dia, una persona puede deci-
dir gastar 50 céntimos por la mafana y 50 por la
tarde en 2 tareas pesadas. O bien, repartir el dia en
tareas mas pequefias. Si uno se excede y usa mas
de un euro al dia, queda en déficit al dia siguiente.
Probablemente, no todos los dias se dispondra del
euro entero, pudiendo levantarse uno un dia con 80
céntimos o con 50, a gastar en el dia.
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Anexo 5. NASA 10-minutes
LEAN TEST14

cDe qué se trata?

Test desarrollado inicialmente por la Asociacion
Nacional de Aeronautica y Espacio de EE. UU. para
valorar la disfuncion autonémica que padecian los
astronautas tras pasar tiempo en ingravidez.

cPara qué se usa?

Se usa para evaluar los sindromes ortostaticos o
de intolerancia ortostatica (hipotensién ortostatica,
taquicardia postural inapropiada, entre otros). Los
sintomas asociados pueden ser mareos, fatiga, dis-
funcién neurocognitiva, malestar en el pecho o en
el abdomen, dolor.

Se ha usado (o se ha utilizado) en la encefalomieli-
tis mialgica/sindrome de fatiga cronica y esta reco-
mendada por un panel de expertos sobre manejo
de COVID persistente. Sin embargo, hay pocos es-
tudios rigurosos que hayan evaluado su valor pre-
dictivo.

Este test ha sido validado como una medida equi-
valente o superior de la intolerancia ortostatica
comparada con el Tilt Test™s.

. Qué necesitamos?

Una camilla, un pulsioximetro, un tensiémetro, un
reloj o cronémetro y 15-20 minutos.

¢cComo se realiza?

1. Indica al paciente que se descalce, se quite los
calcetines y se tumbe en decubito supino en la ca-
milla.

2. Una vez el paciente haya estado 5 o 10 minutos
tumbado, toma la tensidn arterial y el pulso. Repite
la toma tras un minuto. Repite la toma hasta con-
seguir 2 tensiones arteriales y pulsos consecutivos
que sean consistentes. Debemos poder determinar
la media de tension arterial y pulso estando tum-
bado.

3. Indica al paciente que se siente en la camilla y
que se ponga de pie, apoyando las escéapulas en la
pared y manteniendo los talones a 15 cm de la pared.
4. Indica al paciente que se relaje tanto como pueda.
5. Inicia el crondmetro y toma el primer registro de
tension arterial y pulso. Repite estas tomas cada
minuto durante los préximos 10 min.

6. Indica al paciente que no hable, excepto para re-
portar sintomas (sensacion de aturdimiento o lige-
reza de la cabeza o sintomas pre sincopales) y re-
cuérdale que no puede mover los pies ni cambiar el
peso de un pie al otro.

7. Si aparecen sintomas o signos de presincope, o
el paciente esta a punto de desvanecerse, para el
test.

8. Observar cambios en la piel (color o temperatu-
ra) o tumefaccién (edema) en las extremidades
(manos y pies).

9. Valora el estado cognitivo (mareo, atencion).
Anota los comentarios de tus observaciones y los
sintomas que reporte el paciente.
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Tension arterial

Sistélica Diastélica

Frecuencia
cardiaca

Notas

Lecturas en decubito supino

1 minuto

2 minutos

Lecturas de pie

1 minuto

2 minutos

3 minutos

4 minutos

5 minutos

6 minutos

7 minutos

8 minutos

9 minutos

10 minutos
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Anexo 6. Minimental

ORIENTACION TEMPORAL (5 puntos, uno por cada acierto)
¢En que dia estamos? ;En qué fecha? ;En qué mes? ;En qué estacion? ;En qué afo?

ORIENTACION ESPACIAL (5 puntos, uno por cada acierto)
¢En qué hospital o lugar estamos? En qué piso o planta?
¢En qué pueblo o ciudad? ;En qué provincia?

¢(En qué pais?

FIJACION (3 puntos, uno por cada acierto)
Repita estas 3 palabras: peseta-caballo-manzana (repetir hasta 5 veces, pero puntuar solo el primer intento)

CONCENTRACION Y CALCULO (5 puntos, uno por cada acierto)
Si tiene 30 pesetas y le van quitando de 3 en 3, ;cuantas le quedan?
(Anote un punto cada vez que la diferencia de 3 sea correcta, aunque la anterior fuera incorrecta)

MEMORIA (3 puntos, uno por cada acierto)
¢Recuerda las 3 palabras que le he dicho antes?

LENGUAJE Y CONSTRUCCION

Mostrarle un lapiz o un boligrafo: ;Qué es esto? (1 punto)

Mostrarle un reloj: ;Qué es esto? (1 punto)

Repita: «ni si, ni no, ni pero» (1 punto)

Coja este papel con la mano derecha, ddblelo por la mitad y pédngalo encima de la mesa (3 puntos)
Lea esta frase (CIERRE LOS OJOS) y haga lo que dice (1 punto)

INTERPRETACION: Los resultados no son diagnésticos sino orientativos y deben ser valorados junto a una
historia clinica y exploracion fisica completa.

e 25-27: no existe deterioro

* 20-24: deterioro cognitivo leve

* 15-19: deterioro cognitivo moderado

* 0-14: deterioro cognitivo grave

Es necesario hacer una correccion por edad y nivel de estudios.
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Anexo 7. EuroQol's

Marque con una cruz la respuesta de cada apartado que mejor describa su estado
de salud en el dia de hoy

Movilidad No tengo problemas para caminar

Tengo algunos problemas para caminar

Tengo que estar en la cama

Cuidado personal No tengo problemas con el cuidado personal

Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme

Soy incapaz de lavarme o vestirme

Actividades cotidianas No tengo problemas para hacer mis actividades cotidianas

Tengo algunos problemas para hacer mis actividades cotidianas

Soy incapaz de realizar mis actividades cotidianas

Dolor, malestar No tengo dolor ni malestar

Tengo moderado dolor o malestar

Tengo mucho dolor o malestar

Ansiedad/depresion No estoy ansioso ni deprimido

Estoy moderadamente ansioso o deprimido

Estoy muy ansioso o deprimido
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Anexo 8. Short Physical
Performance Battery (SPPB)"# ¢

Incluye 3 test:
¢ Test de equilibrio
— Pies juntos (uno al lado del otro).
o Si logra mantener la posicion 10 seg, suma un punto.
o Sino la logra mantener, suma 0 puntos y se pasa al test de la marcha.
— Semitandem (mantener el talén de un pie a la altura del dedo gordo del otro).
o Silogra mantener la posicion 10 seg, suma un punto.
o Si no la logra mantener, suma 0 puntos y se pasa al test de la marcha.
— Tandem (mantener un pie delante del otro, el talén de uno que toque la punta del otro).
o Si logra mantener la posicion 10 seg, suma 2 puntos.
o Si mantiene la posicion entre 3y 9,99 seg, suma 1 punto.
o Si mantiene la posicion < 3 seg, suma 0 puntos.
* Test de velocidad de la marcha (sobre 2,4 0 4 m)
— Se trata de medir el tiempo empleado en recorrer 2,4 0 4 m a ritmo normal.
— Se valora el mejor tiempo de 2 intentos.
— La puntuacién se realiza segun el tiempo empleado:
o < 4,82 seq: 4 puntos.
o 4,82-6,20 seq : 3 puntos.
0 6,21-8,70 segq: 2 puntos.
o 8,70 seg: 1 punto
o Sino puede realizarlo: 0 puntos.
e Test de levantarse y sentarse en una silla 5 veces
— Medir el tiempo que tarda en levantarse y sentarse de la silla con los brazos cruzados sobre el pecho y
sin apoyarse, tan rapido como pueda, 5 veces.
— La puntuacién se realiza segun el tiempo empleado:
o = 11,19 seg: 4 puntos.
o 11,20-13,69 seg: 3 puntos.
o 13,70-16,69 seg: 2 puntos.
o > 16,70 seg: 1 punto.
o > 60 seg o no puede realizarlo: 0 puntos.

La puntuacion total se obtiene del sumatorio de los 3 test (va desde 0 hasta 12). La obtencion de < 10 puntos
indica fragilidad y un elevado riesgo de discapacidad y caidas. La obtencion de = 10 puntos descarta fragi-
lidad.

Es importante en la ejecucion respetar el orden de la realizacion de los 3 test para evitar la fatiga.

Tiempo medio de administracion: 6-10 min.

Traduccidn de las autoras
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