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Introduccién. Desde el inicio de la pandemia por SARS-CoV-2 al menos un 10 % de los
contagiados pueden presentar sintomas que persisten mads alld de las 12 semanas, lo que se
denomina “COVID persistente” o Long COVID (LC). El reconocimiento estd lejos de alcanzarse
debido, en gran parte, a dudas respecto al diagnéstico de partida. Este estudio pretende des-
cribir la situacién de los afectados por LC al respecto de su acceso a la realizacién de pruebas
diagnoésticas, su resultado e interpretacion, asi como la repercusiéon en el diagndstico y en
la tipologia de los afectados en la primera ola de la pandemia en Espafia.

Material y métodos. Se realizé una encuesta online, voluntaria, autocumplimentada, ano-
nimizada, entre el 13 de julio y el 14 de octubre de 2020.

Se incluyeron preguntas referentes a la edad, sexo, residencia, pruebas de diagnéstico
y seguimiento, asi como el tiempo de persistencia de sintomas.

Resultados. De los 2.120 pacientes que respondieron, cumplieron cumplieron criterios de
LC 1.834, 1.448 mujeres (79 %), edad media de 43,3 afios; el 50 % central se encontraba entre
36y 50 ailos de edad. La media de persistencia de sintomas fue de 185,8 dias. Manifiestan que
se les realizaron pruebas diagndsticas 1.437 encuestados (78,4 %); en 1.207 de ellos (65,8 %)
fue PCR. El resultado fue positivo en 880 personas, lo que supone un 72,9 % de las realizadas
y un 48 % de la muestra total. Al 46,4 %, sin embargo, se les realiz6 una PCR de seguimiento.

No se detectaron diferencias estadisticamente significativas ni clinicamente relevantes
en funcién de la PCR, ni en relacién con los sintomas ni con el tiempo de su persistencia.

Comentario. Exigir una PCR positiva en la orofaringe en algin momento del curso cli-
nico de los pacientes con LC en la primera ola de la pandemia en Espafia constituye una
incoherencia con lo sucedido, y una penalizacién de los afectados a los que en un primer
momento se negd la prueba y ahora se les niega un diagnéstico por no aportar un resultado
positivo de la misma.
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The persistence of symptoms of COVID-19 and its diagnosis in the first
wave of the pandemic in Spain
ABSTRACT
Keywords: Introduction. Since the beginning of the SARS-CoV-2 pandemic, at least 10% of those
COVID-19 infected may present symptoms that persist beyond 12 weeks, which is called Persistent
SARS-CoV-2 COVID or Long COVID (LC). Recognition is far from being achieved due, in large part, to

Surveys and questionnaires
COVID-19 testing

Post-acute COVID-19 syndrome
Long-term care

doubts regarding the initial diagnosis. This study aims to describe the situation of those
affected by CL with respect to their access to diagnostic tests, their result and interpretation,
as well as the impact on the diagnosis and the typology of those affected in the first wave
of the pandemic in Spain.

Material and methods. An online, voluntary, self-completed, anonymized survey was
carried out between July 13 and October 14, 2020. Questions regarding age, sex, residence,
diagnostic and follow-up tests, as well as the time of persistence of symptoms were included.

Results. Of the 2,120 patients, 1,834 met CL criteria, 1,448 women (79%), mean age 43.3
years, and the central 50% were between 36-50 years of age. The mean persistence of symp-
toms was 185.8 days. They state that 1437 respondents (78.4%) underwent diagnostic tests,
in 1,207 (65.8%) it was PCR. The result was positive in 880 people out of the 1207 PCR car-
ried out, which represents 72.9% of the PCR carried out and 48% of the total sample. 46.4%,
however, underwent a follow-up PCR. No statistically significant or clinically relevant dif-
ferences were detected as a function of CRP, neither in relation to symptoms nor the time
of their persistence.

Discussion. Requiring a positive PCR in the oropharynx at some point in the clinical course
of LC patients in the first wave of the pandemic in Spain constitutes an inconsistency with
what happened, and a penalty for those affected who were initially denied the test and now
they are denied a diagnosis for not providing a positive test result.

© 2021 Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia.
Published by Ergon Creacién, S.A.

Introduccién

En diciembre de 2019 se describieron en Wuhan (China) una
serie de casos de neumonia e insuficiencia respiratoria provo-
cados por un agente etiolégico hasta entonces desconocido,
un virus de la familia Coronaviridae que pasé a denominarse
SARS-CoV-2t. En Espaiia se diagnosticé oficialmente el primer
caso el 31 de enero de 2020; desde entonces los pacientes infec-
tados por SARS-CoV-2 fueron aumentando exponencialmente
y se declar6 el estado de alarma el 13 de marzo de 20202 Los
casos de contagios y de muertes siguen aumentando dia a dia.

A 29 de enero de 2021 se han registrado 2.743.119 casos tota-
les, con 15.315 casos diagnosticados el dia anterior, 416.969 diag-
nosticados en los ultimos 14 dias y una incidencia acumulada de
886,67 (181.716 y 386,67 para los 7 dias previos), 58.319 muertos
y una tasa de letalidad del 2,1 %> Disponemos del desglose de
casos para mayores de 65 afnos, para profesionales sanitarios,
para los casos importados y el ambito de procedencia de los
brotes, pero no sabemos nada de los pacientes en los que los
sintomas de la COVID-19 persisten mas alla de las 12 semanas.

El Ministerio de Sanidad, en colaboracién con las socie-
dades cientificas elaboré un documento técnico de Manejo en
Atencién Primaria de pacientes con COVID-19, cuya primera edi-

cién se publicé el 28 de febrero de 2020%. Desde entonces se
han desarrollado y actualizado diferentes protocolos para la
atencién a esta patologia.

Mientras los casos de contagio agudo se siguen produ-
ciendo, algunos pacientes (al menos un 10 % de ellos) pueden
presentar sintomas que persisten mas alld de las 12 semanas®.
La constatacién de esta situacion es la que motiva que la OMS
reconozca esta entidad en la actualizacién nimero 36 del 9
de septiembre de 2020° y que el CDC’ nos indique que, aun-
que la mayoria de las personas con COVID-19 se recuperan y
recobran su salud, algunos pacientes pueden tener sintomas
que pueden durar semanas o incluso meses después de recu-
perarse de la enfermedad aguda, a los que denominamos Long
COVID o COVID Persistente (LC). Este reconocimiento también
llega a Espaifia a través de la actualizacién cientifica-técnica
del Ministerio de Sanidad de 15 de enero de 2021, que dedica
un apartado especial a esta forma de la enfermedad®.

En distintas publicaciones en The Lancet, cientificos cono-
cidos cuestionan las medidas adoptadas para la gestién de
la pandemia en Espaiia, aludiendo a diversos motivos; entre
ellos, la baja capacidad para la realizacién de pruebas de PCR
y la escasez de equipos de proteccién personal y equipos de
cuidados criticos, todo ello exacerbado por los efectos de
una década de austeridad presupuestaria que habia agotado
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la fuerza laboral sanitaria y reducido la dotacién para salud
publica y las capacidades del sistema de salud®™.

La confusién de esta situacién se agrava porque en la pri-
mera ola de la pandemia hubo una importante escasez de
pruebas diagndsticas, lo que motivd que su uso se restringiera
a pacientes que tenian una enfermedad aguda por SARS-CoV-2
grave, especialmente a quienes requirieron ingreso hospita-
lario, incluso en unidades de criticos. Los protocolos oficiales,
con apoyo de las diferentes administraciones publicas y socie-
dades cientificas, han seguido actualizdndose con multiples
versiones adaptadas a las diferentes presentaciones clinicas
de la COVID-19y de los diferentes subgrupos de afectados por
esta fase aguda y sus complicaciones.

Pese a todas estas circunstancias, los afectados que pre-
sentan persistencia de sintomas siguen sin el reconocimiento
adecuado, no figuran en ningun protocolo especifico, e incluso
se cuestiona su afectacién en funcién de las pruebas diagnés-
ticas que muchas veces no se les realizaron, especialmente en
la primera ola de esta pandemia en Espaiia.

Es necesario conocer la situacién global vivida desde el
punto de vista sanitario para poder evaluar los diagnésticos
realizados y su grado de probabilidad diagnéstica. Por todo
esto, se disefid este estudio, con el que se pretendid caracte-
rizar la situacién clinica de los pacientes con persistencia de
sintomas que se contagiaron en la primera ola epidémica en
Espariia; se atendid especialmente a su situacién con respecto
a su acceso a la realizacién de pruebas diagnésticas, su ade-
cuacion al momento evolutivo de la enfermedad, su resultado
e interpretacién, asi como la repercusioén en el diagnéstico y
en la tipologia de los afectados.

Material y métodos

Se realizd una encuesta a través de un formulario que se disefié
mediante un trabajo conjunto de los grupos de pacientes afec-
tados de Long COVID (@longcovidACTS) y de los médicos de
familia de la Sociedad Espanola de Médicos Generales y de
Familia (SEMG), y se distribuy6 de forma online, a través de

Andalucia: 76; 4% asturias: 6; 0%

Comunidad
Valenciana: 48; 3%

Baleares: 6; 0%
Canarias: 12; 1%
Cantabria: 9; 0%
Castilla-La
Mancha:
.. 90; 59

pstilla y Lec{r)l: 74;
4%
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propia).
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las redes sociales de ambos grupos entre el 13 de julio y el 14
de octubre de 2020.

En este formulario se incluyeron preguntas referentes a la
edad, sexo y comunidad auténoma de residencia de los afecta-
dos; se solicité confirmacién del diagndstico y se analizo la reali-
zacién de pruebas diagnésticas y pruebas de seguimiento, tanto
en relacién con el tipo de prueba como a su resultado. También
se analizaron las diferencias en cuanto a la presentacién de
sintomas en funcién de la realizacién de dichas pruebas y sus
resultados, asi como el tiempo de persistencia de los sintomas.

Se considerd pacientes con LC a aquellos cuya persistencia
de sintomas excedia de 12 semanas desde el inicio de los pri-
meros sintomas de la fase aguda, siguiendo las indicaciones
de la OMS°®y de CDC’.

La encuesta fue anénima (los datos se recogieron anoni-
mizados), autocumplimentada y voluntaria; se explicé previa-
mente la finalidad de su realizacidn, los criterios de inclusién
y las condiciones de confidencialidad de los datos. El hecho de
rellenar la encuesta y remitirla, teniendo en cuenta las condi-
ciones previas, implicé el consentimiento informado para el
uso de los datos con los objetivos descritos.

Dadas las caracteristicas exploratorias de esta encuesta,
se realiz6 un analisis descriptivo de las variables recogidas,
asi como una aproximacién a las tipologias de los afectados
en funcién de la realizacién o no de pruebas diagnédsticas y
de seguimiento.

Resultados

Se recogieron datos de 2.120 pacientes, de los cuales cumplie-
ron criterios de LC 1.834 (1.448 fueron mujeres [79 %)), con una
edad media de 43,3 afios (desviacién estandar -DE-: 10,6); la
mediana fue de 43 afios y la moda de 42 anos (el 50 % cen-
tral se encontraba entre 36 y 50 afios de edad). La muestra
tuvo representacién de todas las comunidades auténomas, si
bien el mayor nimero de pacientes se encontraba en las que
tuvieron mayor numero de casos en la primera ola: Madrid y
Barcelona (Fig. 1).
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Figura 2 - Distribucién de la muestra en funcién de la
realizacién de pruebas diagnésticas. (Fuente: elaboracién

propia).

En relacién con las pruebas diagndsticas, 1.437 encuestados
(78,4 %) manifestaron que se les realizaron pruebas diagnés-
ticas (Fig. 2); en 1.207 (65,8 %) de los casos fue PCR, en 667
(36,4 %) anticuerpos bibanda y en 158 (8,62 %) anticuerpos
monobanda. Descartando a las personas a las que no se hizo
ninguna prueba, se realizaron 1,38 pruebas por persona. El
resultado fue positivo en 789 personas (48,25 %) en la primera
ocasién en que se les realizd, y en 91 mas (5,6 %) cuando se
repitid; en total, la PCR fue positiva en 880 personas de las
1.207 PCR que fueron realizadas, lo que supone un 72,9 % de
las PCR realizadas y un 48 % de la muestra total. Entre las 627
personas a quienes no se realiz6 PCR figuran las 397 a las que
no se realizaron pruebas diagnésticas (Fig. 3).

En relacién con los resultados finales, 954 encuestados
(resultado de la suma de los 627 a los que no se realizé PCR
junto con los 327 en los que se obtuvo un resultado negativo),
un 52 % de la muestra global no fueron sometidos a prueba
diagnéstica tipo PCR o el resultado de esta fue negativo (Fig. 3).
Analizados los sintomas de estos 954 encuestados, y compara-
dos con los 880 pacientes en los que se confirmoé el diagnéstico
mediante la realizacién de una PCR, no se presentaron diferen-
cias estadisticamente significativas ni clinicamente relevantes
entre ambos grupos. En la tabla 1 se presentan los sintomas
mas frecuentes y los mas incapacitantes, asi como la compa-
rativa en funcién de la realizacién de la PCR y su resultado.

En cuanto al seguimiento, se realizaron pruebas a 1.074
(59 %) de los encuestados: PCR en 850 pacientes (46,4 %), anti-
cuerpos monobanda en 122 (6,7 %) y anticuerpos bibanda en
519 (28,3 %), tal y como puede verse en la figura 4.

N=1.834
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La media del tiempo que persistieron los sintomas fue de
185,8 dias, es decir, 6,2 meses o, lo que es lo mismo, 26,5 sema-
nas. En la figura 5 se describe la distribucién en funcién de la
duracién de los sintomas.

En relacién con la persistencia de sintomas y la realizacién
de PCR, no se encontraron tampoco diferencias estadistica-
mente significativas en la duracién de los sintomas entre el
grupo que presenté PCR positiva (880 encuestados) y el resto
(954 encuestados).

Comentario

Los pacientes afectados de LC que se contagiaron en la primera
ola de la pandemia en Espafa y respondieron a esta encuesta
presentaron un perfil en el que predominaban las mujeres
(4 de cada 5 afectados), de una edad media de 43,3 afios ( el
50 % tenian entre 36 y 50 afios de edad) y con representacién
de todas las comunidades auténomas, si bien habia un predo-
minio de las més ampliamente afectadas por la enfermedad,
como fueron Madrid y Cataluna, lugares donde también los
colectivos de pacientes se desarrollaron y obtuvieron mayor
representacion, situacién que favoreci6 el desarrollo de este
proyecto. Es de destacar que solo el 48 % tuvo una PCR diag-
nostica positiva.

Es necesario conocer la situacién global vivida desde el
punto de vista sanitario para poder evaluar los diagnésticos
realizados y su grado de probabilidad diagnéstica. Es primordial
caracterizar la situacién clinica de los pacientes con persisten-
cia de sintomas que se contagiaron en la primera ola epidémica
en toda Europa, y especialmente en Espana, para entender la
situacion diagndstica de estos pacientes y tomar las medidas
mas adecuadas para la realizacién de diagnédsticos posteriores
y seguimiento en consonancia.

Esta situacién debe enmarcarse en el momento en el que
se produce y solo puede justificarse en el seno de una pan-
demia como la actual, que coloca a nuestro sistema sanitario
en una situacién limite, al borde del colapso, en el que apenas
ha habido capacidad de maniobra ni en cuanto a los recursos
materiales y humanos a utilizar, ni en cuanto a lo primordial
de tomar decisiones inmersas en una crisis en la cual las solu-
ciones debian ser de aplicacién inmediata®?°.

Son multiples los estudios que han reflejado esta situacién.
Fiorino G y cols., en una encuesta autoadministrada a 450
médicos de familia de Italia tras cuatro semanas del comienzo
de la pandemia (a la que respondieron 272), afirmaban que la
realizacién de pruebas diagndsticas no fue suficiente ni para

N=1.207
Figura 3 - Distribucién
PCR +: de la muestra en funcién
880;

de la realizacién de PCR
y su resultado. (Fuente:
elaboracion propia).
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Tabla 1 - Sintomas mas frecuentes e incapacitantes: descripciéon y comparativa entre el grupo de los 880 encuestados

con PCR positiva y los 954 pacientes a los que no se les realizé PCR o su resultado fue negati

Sintomas incapacitantes
(moderados/importantes)

Sintomas basicos

Comparacién
(Grupo PCR + = 880; Grupo PCR -
o no realizada = 954)

Cansancio/Astenia* 1534 83,64 NS
Malestar general* 1455 79,33 NS
Dolores de cabeza* 1156 63,03 NS
Dolores musculares (mialgias)* 1114 60,74 NS
Bajo estado de animo* 1038 56,60 NS
Dolores articulares (artralgia y poliartralgias)® 1037 56,54 NS
Falta de aire (disnea)* 1031 56,22 NS
Presion en el pecho* 1004 54,74 NS
Dolor de espalda* 987 53,82 NS
Falta de concentracién/déficit atencién* 958 52,24 NS
Dolor toracico* 907 49,45 NS
Dolor en el cuello, en las cervicales 875 47,71 NS
Fallos de memoria 860 46,89 NS
Ansiedad 844 46,02 NS
Ardor o dolor esternal (o detrds del esternén)* 812 44,27 NS
Mareos 780 42,53 NS
Hormigueos en las extremidades (parestesias) 770 41,98 NS
Diarrea 766 41,77 NS
Tos 761 41,49 NS
Pérdida de olfato (anosmia) o disminucién* 740 40,35 NS

Fuente: elaboracién propia.

NS: diferencia estadisticamente no significativa entre los dos grupos de comparacién.

Se sefialan los sintomas mds frecuentes con un asterisco™.

pacientes ni para los profesionales. En Espana, Rodriguez Ledo
y cols.’?, también en una encuesta autoadministrada, a la que
respondieron 1.210 profesionales sanitarios entre el 24 de abril
y el 6 de mayo de 2020, coincidiendo con el traspaso de la ges-
tién de casos a atencién primaria (AP), concluyeron que solo
el 11,3 % de los profesionales de AP tenia acceso completo a la

Si: 1074; 59%

peticién de PCR, siempre que fuera necesario. Por otra parte,
en un protocolo para el abordaje en AP de la COVID-19, en su
versién de 13 de marzo de 2020, el propio Ministerio de Sanidad
referia en su punto quinto que, en la situacién actual, como
norma general “no se recomienda la toma de muestras de
los casos posibles con sintomatologia leve”*. En el documento
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Figura 4 - Distribucion de la muestra en funcion de la realizacién de pruebas de seguimiento y el tipo de prueba de

seguimiento realizado. (Fuente: elaboracién propia).
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Figura 5 - Distribucién de la muestra en funcion de la
duracién de los sintomas. (Fuente: elaboracién propia).

técnico dedicado la interpretacién de las pruebas diagnésticas
frente al SARS-CoV-2, el 24 de abril de 2020 se indicaba que la
PCR era la prueba ideal para realizar en la fase presintomatica
y fase inicial de la infeccién (aproximadamente 1-7 dias)®. E1 4
de junio de 2020 se publicé el documento técnico de manejo en
AP y domiciliaria de la COVID-19; en ese momento se empez6
a hablar de la gestién de la PCR por los centros de AP*, punto
de inflexién a partir del cual las comunidades auténomas
comenzaron permitir el acceso a la peticién y realizacién de
PCR en AP. Podemos decir que a partir de mediados de mayo
la situacién se generalizé en cuanto al acceso a las PCR para
los pacientes a los que se realizé el diagnéstico o recibieron
tratamiento en AP.

Los pacientes afectados de LC de esta primera ola de la
pandemia debieron ser diagnosticados en los meses de marzo
y abril. La mayoria no requirieron ingreso hospitalario, por lo
que no pudieron tener acceso a que se les realizara una PCR;
cuando se les realizé fue fuera del periodo de indicacién de la
prueba, lo cual condicion estos resultados tanto en baja rea-
lizacién de la prueba como en cuanto a los escasos resultados
positivos de la prueba diagnéstica. De hecho, la falta de pruebas
diagnésticas y el desconocimiento de la patologia apuntan
a que con antelacién a la declaracién del estado de alarma
muchos casos pudieron haber quedado sin el diagnéstico ade-
cuado, etiquetados bajo la denominacién de una “gripe rara”.
Posteriormente, fruto de la nueva situacién y disponibilidad
de acceso a PCR desde AP, se realiza la PCR como prueba de
seguimiento al 46,4 % de la muestra, aun a sabiendas de que no
es la prueba indicada para el seguimiento (semanas después
de su contagio); légicamente su resultado, al menos en teoria,
no debe ser indicativo de infeccién aguda por SARS-CoV-2.

En el mismo sentido que lo descrito en los parrafos anterio-
res, el estudio de Davis HE y cols.?, cuyo objetivo fue caracteri-
zar una cohorte internacional de 3.762 pacientes con LC, de 56
paises diferentes (99 encuestados [2,6 %] tenian su residencia
en Espafa), que respondieron a una encuesta autoadminis-
trada online, en lengua inglesa, difundida a través de los colecti-
vos de afectados de LC y de redes sociales, los hallazgos fueron
en la misma linea de la presente encuesta: 78,9 % mujeres,
59,8 % de la muestra entre 30 y 49 anos de edad, persistencia
de sintomas mas alla de los 90 dias en el 96 %; solo el 27 %
reportaron que se les hubiese realizado una prueba diagnéstica
de laboratorio para detectar la COVID-19, y apenas un 8,4 %
habian requerido hospitalizacién.

Los resultados presentados deben tomarse con la cautela
derivada de una encuesta autocumplimentada por los afecta-
dos y de difusién online. Por todos es sabido que en casos como
este hay una mayor tasa de respuesta por parte de las mujeres
frente a los hombres, e importantes dificultades para conseguir
la respuesta de los pacientes con edades més avanzadas por
sus limitaciones en el uso de la tecnologia. Pero, teniendo en
cuenta estas limitaciones, y més allé del porcentaje exacto de
las distintas categorias, estos datos apuntan hacia una tenden-
cia similar a la obtenida en la encuesta de caracterizacién de
la cohorte de LC internacional de Davis HE y cols.?, centrados
en ambos estudios en una poblacién joven y de predominio
femenino, lo cual es claramente diferente de la tipologia de
los afectados por secuelas tras una enfermedad por SARS-
CoV-2 y complicada: predominantemente hombres y de edad
avanzada, que requirieron largas estancias hospitalarias fruto
de sus complicaciones y comorbilidades.

De igual modo, parece incuestionable la falta de acceso a
las pruebas diagnésticas recomendadas, y de su realizacién
en el momento indicado (fase presintomatica o de primeros
sintomas) a los pacientes afectados por LC en la primera ola
de esta pandemia en Espana y en el resto del mundo. Ello se
deduce de las dos principales encuestas realizadas (la pre-
sente y la de Davis HE y cols.”), cuyos resultados hablan de
proporciones probablemente iguales o inferior al 48 % de los
afectados. Por esta cuestién no puede ser este el Gnico determi-
nante requerido para llegar al diagnéstico de LC. Exigir una PCR
positiva en la orofaringe en algiin momento del curso clinico
de los pacientes que tuvieron sintomas agudos de COVID-19 y
posteriormente tuvieron persistencia de estos sintomas, con o
sin la incorporacién de otros nuevos, resulta incoherente con
lo sucedido en esta pandemia: una deficiente identificacién
de los afectados, a quienes en un primer momento se negd
la prueba y ahora se niega un diagnéstico por no aportar un
resultado positivo de la misma.

Profesionales, ciudadania y administraciones debemos
tener en cuenta esta circunstancia en el reconocimiento de
unos pacientes que aparecen en el limbo de esta pandemia
y resultan los grandes olvidados de la misma. No hacerlo asi,
seria reconocer que no hemos aprendido lo que debiéramos de
esta crisis sanitaria que estamos viviendo; ademas nos lleva
a cuestionar la ética de nuestras actuaciones con respecto a
este grupo poblacional.
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