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Resumen

Objetivo: profundizar en el conocimiento sobre las vi-
vencias y el soporte percibido en cuidadoras primarias
que atendieron a pacientes dependientes en tratamien-
to con hemodialisis durante el periodo de pandemia por
COVID-19 en la ciudad de Madrid.

Material y Método: estudio transversal efectuado con
diez cuidadoras primarias de pacientes en tratamien-
to de hemodialisis que habian proporcionado cuidados
durante el periodo de marzo 2020 a junio 2021. La re-
coleccién de los datos se realiz6 mediante entrevistas
semiestructuradas a distancia hasta conseguir la satu-
racion de las unidades de significado. Se realizé un ana-
lisis cualitativo fenomenolégico mediante el método de
siete pasos de Colaizzi.

Resultados: del analisis de los discursos emergieron di-
mensiones asociadas a diferentes subcategorias: miedo
inicial sobre la enfermedad, pérdida de libertad, riesgo
percibido durante el transporte, soporte percibido por
parte de los centros de dialisis, capacidad de resiliencia,
miedo a la muerte e impacto de la vacunacion.
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Conclusiones: en la etapa algida del brote epidémico las
vivencias de las cuidadoras estuvieron muy influidas por el
desconocimiento de la enfermedad y el miedo al contagio.
Adaptaron medidas de auto prevencion para mantener a
salvo a su familiar. Apreciaron la sequridad proporcionada
por los profesionales de los centros. Les preocupaba los
riesgos inherentes a los traslados y la falta de soporte de
los servicios sociales. Son conscientes de su propia fragili-
dad y la de la persona cuidada y no perciben grandes cam-
bios ni en su forma de vida ni en su esperanza de futuro,
pese a la vacunacion y otros adelantos cientificos.

PALABRAS CLAVE: cuidadores; COVID-19; pandemia;
hemodialisis; experiencias de vida.

"From fear to resilience". Phenomenological
study on the impact of the COVID-19
pandemic on caregivers of dependent
hemodialysis patients

Abstract
Objective: Deepening knowledge of the experiences and
support perceived in primary caregivers who attended

patients in hemodialysis treatment during the pandemic
period for COVID-19 in the city of Madrid.
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Material and Method: Cross-sectional study conducted
with ten primary caregivers of patients in hemodialysis
treatment who had provided care during the period
from March 2020 to June 2021. The collection of the
data was carried out through semi-structured distance
interviews to achieve saturation of the units of meaning.
A phenomenological qualitative analysis was carried
out using Colaizzi's seven-pass method.

Results: From the analysis of the speeches, dimensions
associated with different subcategories emerged: initial
fear about the disease, loss of freedom, perceived risk
during transport, perceived support from dialysis centres,
resilience, fear of death and impact of vaccination.

Conclusions: At the height of the outbreak, caregivers'
experiences were strongly influenced by their lack of
knowledge of the disease and fear of infection. They
adapted self-prevention measures to keep their family
member safe. They appreciated the safety provided by
the professionals in the centres. They were concerned
about the risks inherent in transfers and the lack of
support from social services. They are aware of their
own and the cared-for person's frailty and do not
perceive major changes in their way of life or in their
hope for the future, despite vaccination and other
scientific advances.

KEYWORDS: caregivers; COVID-19; pandemic; hemo-
dialysis; life experiences.

Introduccion

Al inicio de 2020 el mundo se vio inmerso en una si-
tuacion que, aunque descrita en la historia de la civili-
zacion, sus caracteristicas se veian impensables en una
sociedad avanzada del siglo XXI. Palabras como confi-
namiento o cuarentena solo se contemplaban en el am-
biente sanitario de forma puntual y circunscrita al con-
trol de ciertas infecciones?. La pandemia de COVID-19
ha tenido un impacto muy importante en Espafia, siendo
uno de los paises significativamente mas afectados en
cuanto a contagios y letalidad?.

Entre los grupos mas vulnerables se encuentran los
pacientes en dialisis debido a su inmunidad deprimi-
da, la patologia cardiovascular asociada, asi como a su
necesidad de recibir tratamiento de forma periddica
en centros de dialisis®. A este riesgo se le debe sumar
la necesidad de acudir con regularidad en transporte
colectivo a un centro sanitario, en el que comparten
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espacios durante varias horas con otros pacientes y
son atendidos por personal sanitario®®, es por ello que
los centros y las unidades de dialisis han requerido de
protocolos especificos de prevencién al considerarse
zonas de alto riesgo de transmision’8. La atencion a
estos pacientes ha hecho necesario reconciliar los pro-
tocolos de control de la infeccidn con las necesidades
intrinsecas del tratamiento®.

La gestién de la pandemia, durante las sucesivas olas
pandémicas, se ha centrado en evitar la transmision
nosocomial y comunitaria®. Se han concentrado los es-
fuerzos en evitar las hospitalizaciones, los ingresos en
cuidados intensivos y reducir la mortalidad atribuible’.
La pandemia sin embargo ha tenido repercusiones en
muchos ambitos de la salud y uno de los efectos mas
importantes ha sido la afectacion de la salud mental
de la poblacion y especificamente la de aquellos pa-
cientes y cuidadores de grupos de riesgo que tenian
una mayor vulnerabilidad®.

En informes recientes se manifiesta que en Espafia,
debido a la COVID-19 un porcentaje superior al 80
por ciento de los cuidadores familiares de personas
con algiin grado de dependencia afirma que su labor
durante la pandemia les ha causado "mas desgaste
que nunca", y el 70 por ciento asegura que su salud
mental y emocional se han deteriorado durante este
tiempo, siendo estos porcentajes superiores a los de
otros paises del entornot®!2, Durante este periodo ha
habido iniciativas por parte de diferentes actores del
sistema de salud para dar soporte a los cuidadores,
pero estas iniciativas han sido limitadas y las medi-
das de soporte que ya estaban instauradas se han visto
afectadas por la situacion de restricciones y medidas
de prevencién que se han activado a nivel social (ayu-
da de cuidadoras profesionales, centros de dia, apoyo
econdmico, etc...)”. Entre estas estrategias descritas
para dar apoyo al cuidador destacan la educacion psi-
coeducativa, las aportaciones econémicas o la ayuda
de un cuidador profesional®.

Las personas que cuidan en el hogar a los pacientes
en tratamiento de hemodialisis perciben y expresan
una sobrecarga que esta relacionada con la evolucién
del paciente, y que se acrecienta a medida que au-
menta su nivel de dependencia®®. El riesgo de contagio
de SARS-CoV-2, debido a la alta prevalencia que se
dio en las unidades de dialisis desde los primeros me-
ses de la pandemia, ha supuesto que los pacientes y
sus familiares hayan percibido las sesiones de dialisis
como una situacién de riesgo alto de contraer la enfer-
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medad®3. Las necesidades de estos pacientes y de sus
cuidadores, ampliamente estudiadas en la literatura
cientifica, han sido modificadas por la implantacion de
medidas preventivas adicionales!!.

Los servicios asistenciales y las sociedades cientificas
relacionadas con el paciente renal han elaborado pro-
tocolos y recomendaciones especificas para evitar el
contagio y promover un entorno seguro en el hogar; no
obstante, en estas nuevas circunstancias las vivencias
de sus cuidadores, figura clave en su atencion, deben
ser analizadas para fomentar su resiliencia y capaci-
dad de actuacién.

Ohjetivo

Profundizar en el conocimiento sobre las vivencias y
el soporte percibido en cuidadoras primarias que aten-
dieron a pacientes dependientes, en tratamiento con
hemodialisis, durante el periodo de mayor prevalencia
de la pandemia por COVID-19 en la ciudad de Madrid
(marzo 2020-junio 2021).

Participantes y Método

Disefo

Se desarrollé un estudio exploratorio transversal me-
diante analisis de contenido cualitativo, utilizando el
método fenomenolégico de Colazzi.

Ambito y sujetos

Se pretendia estudiar el fendmeno en una zona espe-
cifica de Madrid, dada la situacion epidemioldgica de
alta incidencia que se vivié durante el periodo en es-
tudio, de enero 2020 a junio 2021. El tamafio de la
muestra se determiné de forma progresiva durante el
transcurso de la investigacién, hasta alcanzar la satu-
racion de la informacién. Como criterios de inclusién
se tuvieron en cuenta que fueran cuidadoras/es prima-
rias de personas dependientes no institucionalizadas,
que estuvieran en tratamiento con hemodialisis (HD)
en uno de los dos centros de referencia del estudio
y que dieran su consentimiento a participar de forma
voluntaria en la investigacién. Se excluyeron aquellas
personas que presentaban problemas de comunica-
cion, en las que no era posible mantener la entrevista.

Periodo de estudio: las entrevistas tuvieron lugar entre
el 10 y el 30 de julio de 2021. La informacién recogida
hacia mencién al periodo de marzo 2020 a junio 2021.

Método de recogida de informacion

La recogida de informacion se llevd a cabo mediante
entrevistas individuales semiestructuradas. Se constru-
y6 un formato de entrevista que fue sometido al juicio
de tres expertos en enfermeria nefrolégica. Los con-
tenidos de los ejes de indagacion de dicha entrevista
se elaboraron a partir de la literatura revisada y de la
opinién de expertos (tabla 1). Se establecieron 6 ejes:
servicios de salud, medidas de prevencién, miedo a la
muerte, conocimiento sobre la enfermedad, emociones
y expectativas.

Procedimiento

Ante la situacion de riesgo de transmision de la enfer-
medad, las entrevistas se realizaron mediante llamada
telefonica. Se llevaron a cabo un total de 10 entrevis-
tas, con una duracioén que oscilé entre 14 y 46 minutos
con las que se llegé a la saturacion de los datos. El
perfil de las cuidadoras se detalla en la tabla 1. En la
tabla 2 se describen las principales caracteristicas de
los pacientes en HD.

Analisis de los datos

Tras la transcripcion literal de las entrevistas se realiz6
el analisis de contenido utilizando el método 52. Se utili-
z6 como método de codificacion informatica el programa
NUD-IST. Se adjudicé a los participantes un codigo alfa-
numérico (C1, C2, C3, C4...) que sirvi6 para el registro
de los datos, para elaborar categorias y para referenciar
frases que se extrajeron durante las entrevistas.

Aspectos éticos:

El estudio fue revisado y aprobado por el Comité de Eti-
ca e Investigacion del Hospital Universitario Fundacion
Alcorcon. Una vez elegida la muestra de estudio, los
propios investigadores se encargaron de informar a los
seleccionados sobre la investigacion, pedirles el consen-
timiento informado de forma verbal, asi como indicarles
la confidencialidad del estudio, ademas de la libertad de
poder abandonarlo en cualquier momento. Se mantuvo
el anonimato de los sujetos utilizando en todo momento
un codigo alfanumérico. Las grabaciones se trasladaron
inmediatamente a los ordenadores personales de los in-
vestigadores, y una vez transcritas fueron eliminadas.

Criterios de rigor:

El rigor del estudio se ha basado en los criterios que de-
finen Lincoln y Guba'®. El disefio del estudio, el material
transcrito analizado, acompafado de las notas de campo,
ha permitido la triangulacién por otros investigadores
para garantizar la credibilidad. La transferibilidad del
estudio vino dada por la descripcion del fendmeno y las
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Tabla 1. Perfil de los participantes en las entrevistas.

Codificacion Estado civil | Nivel de estudios Grado de Tiempo ¢Vive con ¢En algin
parentesco/ | desde que | el paciente? | momento ha
relacion con comenzo sido positivo
el paciente a cuidar CoviD-19
al paciente confirmado?
Cl 62 Mujer Casada Bachillerato Sobrina 3 arios Si Si
c2 70 Mujer Casada Primaria Esposa 2 afios Si No
©3 55 Mujer Soltera Formacion profesional Hija 20 arios Si No
Cca 76 Mujer Casada Primaria Esposa 2 afios Si No
C5 77 Mujer Soltera Grado Medio Pareja 7 meses Si No
cé6 71 Mujer Casada Bachillerato Esposa 19 aiios Si No
Cc7 75 Mujer Casada Bachillerato Esposa 8 arfios Si Si
Cc8 89 Hombre Casado Leer y escribir Esposo 23 afios Si No
Cc9 68 Mujer Casado Bachillerato Esposa 5 afios Si No
C10 52 Mujer Casada Bachillerato Hija 11 afos No No

Tabla 2. Caracteristicas de los pacientes en hemodialisis.

Edad paciente Fecha inicio HD Barthel Estado civil

Mujer 13/11/2017 Viuda
c2 71 Hombre 27/12/2002 45 Casado
€3 90 Hombre 28/12/2002 35 Casado
ca 74 Hombre 15/04/2019 40 Casado
C5 63 Hombre 12/12/2018 70 Soltero
Cé6 72 Hombre 28/11/2019 40 Casado
G/ 75 Hombre 26/04/2017 50 Casado
c8 88 Mujer 25/06/1999 20 Casado
c9 67 Hombre 29/07/2013 5 Casado

C10 88 Hombre 06/04/2016 20 Casado

caracteristicas de la muestra. Por otra parte, la reflexi-
vidad provino de la recogida y el analisis de los datos,
garantizando su estabilidad en caso de repetir la misma
investigacion. Por dltimo, se ha tenido presente el con-
cepto de confirmabilidad, al referenciar nuestros resulta-
dos con otros investigadores que han obtenido resultados
similares.

Resultados
Se entrevistaron 9 cuidadoras y 1 cuidador. EI tiempo

medio de la entrevista fue de 22,10+9,90 minutos (rango
entre 14-46). La edad media era de 69,35+11,29 aios
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(rango entre 52-89). La media de afios ejerciendo como
cuidadoras era de 9,30+8,44 afios (rango entre 7 meses
y 23 afios). Las 10 cuidadoras/es vivian con el paciente,
de las cuales tinicamente dos declararon haber sido diag-
nosticadas de COVID-19. Estas mismas personas expu-
sieron que sus familiares en dialisis también habian dado
positivo en la enfermedad. Cinco cuidadoras verbalizaron
tener alteraciones del estado emocional (50%).

El analisis del contenido de los datos obtenidos condujo
a la identificacion de 5 grupos tematicos y 17 subtemas
(tabla 3).
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Tabla 3. Caracteristicas de los pacientes en hemodialisis.

a que estas ayudas han sido minimas o

Grupos tematicos Subtemas

Servicios de salud recibidos Servicios recibidos
durante este periodo
Transporte sanitario
Impacto de las medidas Limitacion de la libertad
preventivas
Aislamiento social y convivencia
Mortalidad Percepcién de riesgo de morir,
del propio cuidador y del familiar

Muerte de personas proximas

Enfermedad por COVID-19
y vacunacion

Riesgo de transmision
Desconocimiento
Experiencia personal
Confianza en la vacuna
Situacién post vacunacion
Emociones y expectativas Grado de miedo y ansiedad
Aumento de habitos no saludables
Alteracion del suefio
Proyecciones futuras

Respuesta de los centros de dialisis

Introduccion de las medidas preventivas

inexistentes (C1, C7, C9). Esta situacion
motivé sentimientos de desamparo y de
redefinicion de los recursos disponibles.

Subtema: respuestas de los centros de
dialisis

Las cuidadoras han percibido que los ser-
vicios han funcionado con regularidad y
eso les ha transmitido seguridad duran-
te todo este tiempo. Los cambios en las
dinamicas asistenciales que fueron nece-
sarios en los primeros periodos han sido
integrados en sus rutinas y en las de sus
familiares. Las participantes consideran
necesario expresar su agradecimien-
to a los equipos humanos en numerosas
ocasiones, porque son conscientes que
han tenido que trabajar en situaciones
excepcionales (C2-C5-C8). Tienen muy
presente que el tratamiento que reciben
sus familiares es necesario realizarlo en

Tema: servicios de salud recibidos durante este
periodo

Dentro de esta categoria se han incluido las referencias
a los servicios recibidos. Se ha recogido de forma expli-
cita en la entrevista la evolucién percibida por parte de
los cuidadores desde las etapas iniciales hasta el periodo
post vacunacion.

Subtema: servicios recibidos

Las cuidadoras del estudio experimentaron al inicio de
la pandemia una ausencia de ciertos servicios, y a su vez
una pérdida de control sobre la gestion que se estaba
realizando de su familiar (C3-C8). El desconcierto sobre
coémo actuar, cuando no podian seguir llevando las rutinas
habituales con sus familiares, generé ansiedad y miedo
a que no fueran bien cuidados. El “*miedo ante lo desco-
nocido” estuvo presente durante las primeras fases de
la pandemia, aunque posteriormente ese miedo fue dis-
minuyendo hasta quedar integrado en una nueva rutina
(C2, C6). Una de sus principales preocupaciones fue la
pérdida de ciertos servicios, que afectaban directamente
a su rutina diaria, y no poder disponer de servicios de ur-
gencias si la situaciéon de su familiar se deterioraba (C3,
C8). La necesidad de solicitar el soporte de los servicios
sociales ante la ausencia de sus propias redes familia-
res, ha supuesto un gran desgaste debido principalmente

este tipo de centros y no se planteaban

alternativas, aunque hubiera un riesgo
importante de contraer la enfermedad (C1, C2, C3, C4,
C5, C9). Hay un aspecto que destacan cuando hablan de
los servicios, y es la necesidad de dotarlos de mas perso-
nal (C1). Este aumento del ratio lo expresan mas aque-
llas cuidadoras que tienen a sus familiares realizando
la dialisis en una unidad hospitalaria (C8-C9-C10). Un
aspecto que también verbalizan es el impacto que les ha
provocado la desaparicién de la posibilidad de realizar
dialisis durante breves periodos en otros centros, durante
los periodos vacacionales, lo que ha limitado mucho su
posibilidad de disponer de unos dias de cambio en las
rutinas (C1-C4).

Subtema: transporte sanitario

El riesgo percibido durante el transporte sanitario ha sido
un elemento comiin en la mayoria de las cuidadoras en-
trevistadas. Este riesgo, al tener que utilizar transportes
compartidos, ha motivado incluso que dos de las familias
entrevistadas optaran por realizar el transporte en taxi
privado (C4-C7). La valoracion sobre el transporte difie-
re mucho de la realizada sobre los servicios de dialisis, y
es en general muy negativa. EIl hecho de no poder acom-
pafar a sus familiares, la ausencia de informacion sobre
las rutas y los horarios, han sido tres de los aspectos que
con mayor unanimidad habian provocado una sensacién
de pérdida de control y aumento del riesgo (C1, C2, C5,
C7, C8). Si bien la adaptacién se ha ido produciendo a
medida que avanzaba la pandemia, las cuidadoras siguen
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verbalizando que es uno de los aspectos que mayor inse-
guridad les provoca (C6).

Tema: impacto de las medidas preventivas

La necesidad de instaurar medidas preventivas, tanto a
nivel social como en las dinamicas de los centros, ha su-
puesto un cambio muy restrictivo en las actividades de la
vida diaria de estas personas. La adaptacion se ha perci-
bido como la necesidad de incorporar nuevas rutinas y la
reduccion de la interaccion social.

Subtema: limitacion de la libertad

Las participantes explican como las medidas de confina-
miento impuestas han supuesto un gran deterioro de sus
relaciones sociales. La palabra libertad esta asociada al
hecho de poder disponer de tiempo de descanso entre
tratamientos. Existe un elemento comun que es la rela-
cion entre la pérdida de ciertas rutinas, como podia ser
controlar los horarios de los transportes o poder disponer
como tiempo libre las horas durante las cuales la perso-
na se estaba dializando, con su sensaciéon de limitacion
personal (C1-C9). La ausencia de centros donde poder
realizar las vacaciones es percibida como una gran pér-
dida (C1). Se han visto obligadas a hacer cambios en la
organizacion y gestion de sus necesidades agravados por
la reduccion de los apoyos sociales y familiares (C5).

Subtema: aislamiento social y convivencia

Las cuidadoras no se mostraron especialmente deman-
dantes de cuidados sino de cobertura de ciertas necesi-
dades que antes cubrian con sus propios entornos fami-
liares y sociales (C5, C6). En relacién a los profesionales
se mostraban agradecidos por su trabajo y dedicacion y
especialmente a aquellos profesionales que mantuvieron
el contacto mediantes llamadas telefénicas (C1, C7, C8).
Muchas cuidadoras han vivido peor el primer confina-
miento. El miedo a contagiarse y contagiar a sus familia-
res hizo que sacrificaran muchos contactos sociales pero
han ido estableciendo nuevas dinamicas a medida que
esta situacion se alargaba en el tiempo (C2, C3, C4, C9).
Las cuidadoras manifiestan que tras un periodo inicial de
desconcierto volvieron a asumir responsabilidades y se
sentian capaces de controlar la situacion, esta sensacion
de control ha sido fundamental para mejorar su situacion
emocional (C5).

Tema: mortalidad

De forma casi unanime las cuidadoras han mostrado su
conciencia de percepcion de que en cualquier momento
podian enfermar sus familiares y que dado su estado,
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€so suponia un riesgo vital. La muerte ha estado pre-
sente en la mayoria de las conversaciones como un ele-
mento que tienen muy presente en la patologia renal.

Subtema: percepcion de riesgo propio y del familiar
de morir

Las cuidadoras tenian mas presente, y asi lo verbalizan,
que sus familiares estan en un alto riesgo de contraer
la enfermedad y morir, sin embargo su propia muer-
te ha salido en menor ocasion en las conversaciones.
Perciben como un riesgo mayor enfermar y no poder
cuidar a sus familiares que su propia muerte (C5-C7).
La muerte se muestra como un hecho ineludible y que
acontecera propiciado por la propia enfermedad renal
(C2, C3, C6, C10). Solo una de las entrevistadas hace
mencién a la fe religiosa como un elemento modulador
del riesgo a morir al que se ven sometidos sus familia-
res (C5, C7).

Subtema: muerte de personas proximas

Hay una vinculaciéon directa entre la verbalizacion
del riesgo a morir y haber vivido fallecimientos proxi-
mos (C1, C2, C3, C4, C5, C6, C7, C8, C9). Ante estas
muertes, las cuidadoras reaccionaban con desanimo y
resignacién, como si en cierta forma el riesgo se fuera
asumiendo y se visualizaba que esto podia ocurrir en
cualquier momento (C1, C5). Se hace especial men-
cién a personas con las que sus familiares compartian
el transporte y lo relacionan con sus quejas hacia un
sistema de traslado al que consideran el mayor riesgo
para sus familiares (C1, C6, C9).

Tema: enfermedad por COVID-19 y vacunacion

La pandemia ha pasado por diferentes fases y al rea-
lizar estas entrevistas un porcentaje muy alto de la
poblacién esta vacunada con la pauta completa, es-
pecialmente la poblacién con patologia crénicas y sus
familiares. Se ha pedido a las entrevistadas que re-
flexionaran sobre el impacto que habia tenido esta va-
cunacion en su experiencia sobre la enfermedad.

Subtema: riesgo de transmision

La mayoria de las participantes han integrado rutinas
preventivas en sus actividades de la vida diaria y desta-
can entre ellas el aumento de la higiene y la utilizacion
de la mascarilla (C1, C2, C4, C7, C9). La limpieza con
lejia y el lavado de la ropa de sus familiares cuando
vuelven de la dialisis son elementos comunes que apor-
tan sensacioén de control sobre la transmision (C2-C3).
El elemento que unanimemente ha sido considerado
como mejor barrera de proteccion ha sido la mascari-
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[la. Todas y cada una de las participantes expresé que
utilizarla les daba sensacion de seguridad (C1-C10).
Se expresa cierto conflicto sobre cémo se gestiond al
inicio, en los centros, las medidas preventivas, pero esa
percepcion se diluyé y se han sentido seguras de como
se gestionaban las medias por parte de las la institu-
ciones y como les habian explicado qué medidas tomar
(C2,C3,C4).

Subtema: desconocimiento

Las cuidadoras han pasado de una primera fase de
total desconocimiento sobre la enfermedad a dispo-
ner de ciertas nociones de prevencion, lo cual les ha
permitido tener una percepcion de control de la situa-
cion. Segun su discurso, esa percepcion de control ha
aumentado al mismo tiempo que se integraban ciertas
normas de conducta en la sociedad, asi como que su
situacion personal mejoraba al volver a tener acceso
a los soportes familiares. Las cuidadoras y el cuidador
viven junto a su familiar, el parentesco es muy proxi-
mo siendo mayoritariamente cényuge. Todas las cuida-
doras expresaron su preocupacion por el impacto que
podia tener la infeccion en la salud de sus familiares
a los que perciben como de gran vulnerabilidad (C1-
C10). Hay un mayor desconocimiento actualmente so-
bre los recursos de los que disponen, especialmente
frente a situaciones de urgencias de sus familiares
(C5-C8). Consideraron que tienen que asumir las me-
didas impuestas para evitar la propagacién pero las
consideran muy duras y coartan su libertad, ya de por
si muy limitada por su rol de cuidadoras (C1). Inicial-
mente se sintieron mas desamparadas por el miedo a
lo desconocido. La reaccion inicial de proteger a los
mas vulnerables, especialmente gente mayor y con co-
morbilidades las aislé socialmente, pero han ido recu-
perando parte de las redes de apoyo mutuo y éstas son
también fuente de informacién sobre la enfermedad
(C1, C2, C3, C4, C7). La posibilidad de contagiar a
sus familiares es una preocupacion constante, pero la
mayoria han ganado en confianza y han recibido apoyo
de su entorno cercano.

Subtema: experiencia personal

Las cuidadoras varian durante la conversacion entre el
miedo, la impotencia frente a una enfermedad, el orgu-
[lo de haberse adaptado y la sensacién de haber adqui-
rido un cierto control sobre la situacion (C1-C10). Esta
experiencia ha sido muy limitante porque ha reducido
mucho mas sus actividades ludicas, ya de por si escasas
(C1). Si bien lo han vivido con mucho miedo, no ex-
presan sentir que hayan proporcionado a sus familiares
peores cuidados o que los hayan desatendido, sino al

contrario, muestran satisfaccién de sus estado de salud
como una comprobacién de que han realizado correc-
tamente sus cuidados (C1, C3, C4, C10).

Subtema: confianza en la vacuna

La vacuna es un punto de inflexion en las conversacio-
nes sobre la percepcion de riesgo. Hay confianza en la
mayoria de las cuidadoras de que ahora es mucho mas
dificil contraer la enfermedad. Dos de las participantes,
sin embargo, muestran su desconfianza relacionada con
su efectividad y en cdmo se han desarrollado las vacu-
nas (C4-C6).

Subtema: situacion post vacunacion

La situacién post vacunacidn se percibe con optimismo
moderado (C3, C6). Hay un cierto elemento de disten-
sion a la hora de asumir los riesgos, principalmente el
traslado a dialisis. Sin embargo, la vacunacion no sig-
nifica, en ninglin caso para las cuidadoras, disminuir las
nuevas rutinas adquiridas. Se expresa en varias ocasio-
nes que seguiran actuando igual que han actuado hasta
ahora (C7-C9).

Tema: emociones y expectativas

Las emociones estan presentes en todas las entrevis-
tas, en diversos grados y en diferentes momentos. Hay
un apartado especial que es mas emotivo, cuando se
describen muertes préximas, de familiares o personas
allegadas (C5-C7).

Subtema: grado de miedo y ansiedad

Hay un miedo latente en la mayoria de las entrevistas,
pero que se percibe cdmo se va transformando en an-
siedad o preocupacion a medida que se avanza en la
temporalidad de los acontecimientos. Hay una relacion
directa sobre algunos aspectos claves de las entrevis-
tas, como es la ansiedad que generan los traslados o la
seguridad que proporcionan las rutinas (C1-C10).

Subtema: Aumento de habitos no saludables

No ha habido cambios muy sustanciales en la mayoria
de los casos, pero si que se hace mencién a un mayor
grado de ansiedad acompafado de dificultades para
dormir (C5-C7). Una de las entrevistadas refiere haber
adquirido el habito de fumar (C1) o cambios en la in-
gesta que considera como poco saludables (C5).

Subtema: alteracion del suefio

La alteracion del patron del suefio se da en la mayo-
ria de las entrevistadas pero no es percibido como un
problema. Una de las cuidadoras menciona que toma
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pastillas para dormir pero que las ha tomado siempre
(C5), en otras ocasiones se mencionan remedios natu-
rales.

Subtema: proyecciones futuras

Destaca en todas las entrevistadas la resiliencia que
muestran ante esta situacion en sus vidas. Proyectan
su futuro teniendo como eje la evolucién propia de la
enfermedad renal mas que la pandemia en si. Ven el
futuro como una cronicidad de esta situacion, con estos
patrones preventivos ya integrados en sus rutinas, pero
solicitan ciertos elementos de apoyo necesarios para
cubrir sus necesidades, como son mejoras en el trans-
porte, ayudas sociales y recuperacion de sus relaciones
sociales.

Discusion

Cinco argumentos surgieron en una cohorte de cui-
dadoras primarias de pacientes dependientes en tra-
tamiento de HD sobre el impacto de la pandemia de
COVID-19: servicios de salud, medidas preventivas,
morbimortalidad de la enfermedad, vacunacién y emo-
ciones percibidas.

Espafia cuenta con un sistema sanitario ptblico en el
que destaca la deteccion de la enfermedad renal en
fases tempranas, la universalidad del tratamiento, que
incluye a personas dependientes por edad o por otras
causas, y ademas, al ser uno de los paises con tasas de
donacién y trasplante mas altas del mundo, los usuarios
contabamos que una atencién a la insuficiencia renal
de calidad estaba garantizada. Asi los cuidadores de
pacientes en HD se sentian razonablemente seguros y
apoyados por los agentes sanitarios, por lo que no es
de extrafiar que la pandemia haya trastocado estas ex-
pectativas y haya puesto a prueba la resiliencia de un
colectivo especialmente vulnerable®.

En los momentos iniciales de la pandemia los servicios
de nefrologia sufrieron la situaciéon general de descon-
cierto en la que se vio inmerso el mundo sanitario y
tuvieron que improvisar protocolos que garantizaran
el acceso al tratamiento habitual de los pacientes, la
implementacion de medidas preventivas en los centros
y la educacion sanitaria del paciente y su familia para
que se adaptaran a la nueva situacion®>6-

Los pacientes en tratamiento sustitutivo y sus cuida-

dores se han visto sometidos a la misma presion y
restricciones que la poblacion general, en cambio, sus
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vivencias han sido condicionadas por las caracteristi-
cas de una situacion previa especialmente delicada.
Las informantes de este estudio refieren que el miedo
y desconcierto se hicieron patentes en las primeras
fases de la pandemia y destacan especialmente el
temor a que su familiar no pudiera acudir a recibir
tratamiento en su centro habitual y con la misma fre-
cuencia que lo hacia anteriormente. Ademas, refieren
cierto miedo ante la posible dificultad para acceder a
otros servicios sanitarios si su familiar lo necesitase’.
Se ha de tener en cuenta que hubo que reorganizar
la ubicacién de muchos pacientes para rentabilizar
los recursos y priorizar la atencién a pacientes gra-
ves’. También los pacientes renales son demandantes
frecuentes de otros servicios que estaban colapsados
y faltos de personal o de materiales, de aqui que la
preocupacion inicial se centrara en recibir la asisten-
cia necesaria. Por otra parte, el personal sanitario ha
redistribuido competencias para ser autosuficientes y
no sobrecargar otros servicios'’.

El transporte colectivo establecido para acudir a re-
cibir el tratamiento es referido como un problema
afiadido, ya que las entrevistadas son conscientes de
que aumenta la posibilidad de contagio al trasladar a
varios pacientes, ademas de variar rutas, horarios y
el tiempo de desplazamientos, de aqui la decision de
algunos de optar por un vehiculo privado, en algunos
de los casos con grandes dificultades debido a la si-
tuacion de dependencia del familiar. Los problemas
derivados del traslado a los centros son recurrentes
en situacién de “normalidad” y la pérdida de tiempo
y costes son objeto de quejas y reclamaciones, por
tanto en situaciones criticas adquiere una mayor di-
mension®18-21,

Se considera rapida y satisfactoria la atencién reci-
bida por parte de los centros de dialisis, que pese al
desconcierto inicial, la falta de medios y de personal,
establecieron normativas claras sobre la actuacion den-
tro del propio centro, haciéndolo extensivo a los cuida-
dos en el hogar®. Estas iniciativas les hicieron sentirse
mas protegidos e informados que la poblacién general
y ha ayudado a adaptarse a la nueva situacion, por lo
que manifiestan agradecimiento por la ayuda recibida.
La cercania y cuidados que se dan en el entorno de la
atencion al paciente renal facilita una relacién personal
muy frecuente. El conocimiento que tenemos los profe-
sionales sanitarios de las caracteristicas de pacientes y
familia ha sido sin duda determinante para establecer
una buena comunicacion y un mejor cumplimiento de
las medidas preventivas®.
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Se acusa en las entrevistas la falta de otro tipo de ayu-
das sociales y de informacién, que se han visto desbor-
dadas por la situacion y, por tanto, el centro de dialisis
y sus servicios han sido punto de referencia y de apoyo
para los pacientes y sus allegados.

El miedo al contagio y a la muerte contintian presentes
en este colectivo, que por otra parte es conocedor de su
fragilidad y limitada esperanza de vida, son conocedo-
res de que la mortalidad ha sido muy significativa tan-
to entre su grupo etario como en pacientes renales?.
Como esta descrito entre los cuidadores de personas
con patologia crénicas, éstas perciben como un gran
riesgo el caer ellas enfermas y no poder hacerse cargo
de su familiar, lo cual les lleva a ser estrictas con las
medidas de prevencion que procuran no descuidar y que
de igual forma, el personal de los centros refuerza re-
gularmente?3.

Se refiere el cambio de habitos y la pérdida de libertad
como una consecuencia natural que les afecta poco, ya
que este colectivo tiene una vida social que ya estaba
muy limitada por la edad, los cuidados y la adminis-
tracion del tratamiento'?. Son conscientes del mayor
riesgo de contagio y refieren mayores dificultades para
relacionarse con familias y amigos, pero el permanecer
juntos cuidadores y pacientes no ha llevado a situacio-
nes dramaticas de aislamiento, como ha ocurrido con
otros colectivos fragiles como las personas institucio-
nalizadas?®*. Las cuidadoras acusan la pérdida de los po-
cos momentos de ocio que tenian antes de la pandemia
y la dificultad para trasladarse, especialmente para ir
de vacaciones, desde siempre complicada y engorrosa,
pero en el momento de las entrevistas casi imposible.

Respecto al futuro, tienen unas expectativas limitadas
por su situacion al margen de la pandemia, confian re-
lativamente en la vacuna que, aunque se administro
precozmente, es sabido que con los pacientes renales
tiene una eficacia limitada y menor que en la poblacién
general®, de aqui la importancia de continuar con las
medidas de prevencion.

En general manifiestan su satisfaccion por haber sido
capaces de afrontar la situacién con entereza, y atribu-
yen parte de este mérito a su experiencia previa como
cuidadoras y a la formacion recibida.

Fortalezas

La mayoria de los estudios cualitativos existentes sobre
el COVID-19 son estudios sobre los propios enfermos
renales y como les ha afectado la enfermedad. Por el

contrario, nuestro estudio se centra en las cuidadoras
primarias y abarca desde el periodo inicial de maxima
incidencia hasta el periodo post vacunacién. El estudio
se apoya en investigaciones anteriores que mostraban el
agotamiento del cuidador principal y cémo era capaz de
crear rutinas para adaptarse a la enfermedad, en la pre-
sente investigacion se pide que expliquen sus vivencias
con total libertad y que describan cémo han evoluciona-
do sus emociones durante todo este tiempo. Divergiendo
de los resultados de muchos estudios sobre niveles de
estrés y agotamiento emocional, descubrimos que estas
personas tienen una gran capacidad de adaptacion y re-
siliencia incluso en situaciones de excepcionalidad.

Limitaciones

Debido a las caracteristicas de la investigacion cualitati-
va, el tamano de la muestra de este estudio fue limitado.
En primer lugar, la mayoria de los participantes eran
cuidadoras, incluyendo solo a un hombre. Las experien-
cias ligadas al género, deben explorarse mas a fondo. En
segundo lugar, debido a la naturaleza de la prevencién
no pudimos realizar entrevistas personales perdiéndose
matices importantes para la investigacion cualitativa.
Ademas, este estudio fue un estudio a corto plazo, en
un periodo muy concreto y pidiendo que resumieran la
experiencia de dos afios con muchas vivencias. La expe-
riencia a largo plazo de los sujetos de investigacion seria
una via valiosa para explorar en el futuro.

Conclusiones

Este estudio proporciond una comprension de las expe-
riencias de vida de las cuidadoras primarias de pacien-
tes en HD durante la pandemia por COVID-19 a través
de un enfoque fenomenolégico. En la etapa algida del
brote epidémico las vivencias de las cuidadoras fueron
provocadas por el desconocimiento, por no saber actuar
adecuadamente, y el miedo al contagio. Como positi-
vo afirman sentirse apoyadas y adaptadas a la situa-
cion adoptando medidas de prevencién adecuadas para
mantener a salvo a su familiar. Aprecian la seguridad
proporcionada por el personal de los centros de diali-
sis, que asumieron competencias de educacién sanita-
ria y apoyo emocional, convirtiéndose en referentes y
les preocupa las dificultades inherentes a los traslados
y la falta de ayuda de otras estructuras sociales. Son
conscientes de su propia fragilidad y la de la persona
cuidada y no perciben grandes cambios en su forma de
vida ni en su esperanza de futuro, pese a la vacunacion
y otros adelantos cientificos. Es necesario profundizar
en las necesidades y demandas especificas de las cuida-
doras para asegurar el soporte necesario a este colec-
tivo de pacientes especialmente vulnerables.
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