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Resumen

La pandemia por el SARS-Cov-2 ha tenido consecuencias en todos los ambitos, incluida la
relacién médico-paciente. EIl presente proyecto se enmarca en la Colaboracion DIPEX internacional,
que trabaja con el fin de ofrecer informacion fiable en Internet sobre salud, y se centra en el estudio de
la experiencia de pacientes supervivientes a la COVID-19 en Espafia. El objetivo es identificar los
factores que influyen en la vivencia de la enfermedad y cdmo ésta repercute en la relacién médico-
paciente, qué aspectos de la atencion sanitaria valoran como positivos y negativos, asi como conocer la
forma y contenido de la informacion recibida por los pacientes, a fin de identificar y proponer los
aspectos mejorables de la atencién y comunicacién sanitaria recibidas.

El disefio del estudio se basa en la investigacion cualitativa, utilizando como técnica de
recogida de datos la entrevista, video y/o audio grabada presencial u online, mediante un guion
abierto consensuado por el proyecto internacional. Se realiza la transcripcién verbatim, codificacion e
identificacion de las areas tematicas principales: mundo interno del paciente (impacto fisico y
emocional), atencién sanitaria (recursos, diagndstico, protocolos, cuarentena, seguimiento), entorno
sociofamiliar, laboral y académico, fuentes de informacion, contexto temporal y geogréafico. Los
fendmenos de interés son:

Teleasistencia.

Negacion de la enfermedad por sintomas inespecificos.
Autorresponsabilidad y toma de decisiones individuales y unilaterales.
Intercambio del rol médico-paciente.

Justificacion de la mala atencién sanitaria.
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En relacion a las implicaciones practicas del estudio, se plantean estrategias para paliar el deterioro de
la relacion médico paciente y la desinformacion en el contexto pandémico.

Abstract

The SARS-Cov-2 pandemic has had an impact on all areas, including the doctor-patient
relationship. This project is part of the international DIPEx Collaboration, which aims to provide
reliable health information on the Internet and focuses on the study of the experience of COVID-19
survivors in Spain. The purpose is to identify the factors that influence the experience of the disease
and how this influences the doctor-patient relationship, what aspects of health care they value as positive
and negative, as well as to find out the form and content of the information received by patients, in
order to propose aspects of the health care and communication received that could be improved.

The design of the study is based on qualitative research, using as a data gathering technique
an interview, video and/or audio recorded in person or online, through an open script agreed upon
by the international project. A verbatim transcription, coding and identification of the main thematic
areas are carried out: internal world of the patient (physical and emotional impact), health care
(resources, diagnosis, protocols, quarantine, follow-up), socio-family, work and academic environment,
sources of information, temporal and geographical context. The phenomena of interest are:

1. Telecare.
Denial of illness due to non-specific symptoms.
Self-responsibility and individual and unilateral decision-making.
Doctor-patient role exchange.
Justification of poor health care.
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In relation to the practical implications of the study, strategies are proposed to mitigate the doctor-
patient relationship damage and misinformation in the pandemic context.
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1. Introduccion
CONTEXTO

Los nuevos acontecimientos ocurridos en relacion a la aparicion del COVID-19 han
tenido un gran impacto a nivel mundial. A principios de diciembre 2019 aparece el posible
primer caso, el 31 de diciembre 2019 se informa de una serie de casos con neumonia de origen
desconocido a la comision de salud de la provincia de Hubei; el 7 de enero 2020 se aisla por
primera vez el COVID 19 en un paciente con neumonia denominado “2019 novel coronavirus”;
el 11 de enero 2020 el nimero de infectados asciende a 41 y se notifica el primer fallecimiento,
se secuencia el genoma viral en bases de datos publicas; el 20 de enero de 2020 se confirma el
primer caso de EEUU. Se reportan los primeros casos de profesionales sanitarios infectados en
el medio laboral; y el 30 de enero 2020 la OMS declara situacion de Emergencia
Internacional de Salud Publica (1). Posteriormente, al sindrome clinico provocado por el
SARS-CoV-2 se le denomina “enfermedad del coronavirus” (COVID-19) (2). Se descubre
que la clinica de la infeccion varia desde la asintomatologia hasta la experimentacion de
sintomas clinicos leves y graves, como neumonia, insuficiencia respiratoria y muerte,
identificandose factores de riesgo para la mayor gravedad del cuadro (3). A pesar de la baja
letalidad en comparacién con el SARS y el MERS han fallecido un mayor nimero de personas
por COVID-19 (4). Al principio habia mucha incertidumbre, pero en la actual situacion se ha
podido comprobar la importancia de los servicios sanitarios disponibles en cada pais, la cultura
que influye en el comportamiento de sus ciudadanos y las medidas de distanciamiento social
que se han llevado a cabo en cada lugar como factores que influyen en la evolucién de la
pandemia.

En Espana, el 31 de enero aparece el primer caso en la isla de La Gomera (un turista que se
contagid en su pais de origen). Posteriormente, el 24 de febrero, se detectan varios casos en un
hotel del sur de la isla de Tenerife, que fue puesto en cuarentena por dictamen judicial, y se
organizan los servicios sanitarios necesarios para evitar el contagio comunitario (5). A su vez
la OMS hace la declaracion de pandemiay poco después Espafia declara el Estado de Alarma
con el posterior confinamiento el 11 de marzo de 2020, con una duracién inicial de 15 dias
que se ird prolongando hasta 3 meses.

Se recalca que la cuarentena y el confinamiento no fueron iguales en todos los paises. En
cualquier caso, es una experiencia vivida por millones de habitantes en el mundo en esta
pandemia. Hay que considerar que las experiencias y comportamientos pueden oscilar entre el
miedo extremo y paralizante por sobrevaloracion del problema, y actitudes despreocupadas y



temerarias por infravaloracién del problema, y la importancia de valorar a personas en
situaciones de especial vulnerabilidad.

El cuadro clinico de un paciente COVID-19 puede oscilar entre asintomatico y critico, y segun
el lugar de residencia, la situacién de riesgo y el acceso a recursos y servicios, las vivencias
podrian ser muy diferentes. Se estan llevando a cabo mdltiples estudios basados en encuestas,
sin embargo, no tenemos constancia de estudios que analicen en profundidad la experiencia
vital de los pacientes.

DIPEx INTERNACIONAL (http://www.dipexinternational.org/)

DIPEX es una entidad construida por diferentes organizaciones de todo el mundo con
el fin de desarrollar y publicar investigaciones sobre las vivencias de salud y enfermedad de
las personas. Siendo su objetivo principal la organizacion, promocion y difusion de este tipo
de estudios con el fin de enriquecer y beneficiar a aquellos que se han visto o se estan viendo
en la misma tesitura, ya sean pacientes, cuidadores, familiares, profesional del propio ambito
sociosanitario, politicos sanitarios o educadores.

Con el impacto de la llegada del COVID-19 comienza un hilo de reflexiones por el que se
plantea un proyecto tanto a nivel social como cientifico basado en el estudio de las vivencias
de personas que hayan padecido y sobrevivido al COVID-19. Los paises involucrados en este
proyecto son: Holanda, Australia, Japon, Estados Unidos, Canada, Brasil, Suiza y Espafia y
trabajaron conjuntamente para establecer una metodologia comun.

De este modo, se plantea pilotar un médulo de DIPEX relacionado con el COVID, que podra
servir de analisis previo para hacer un estudio comparativo con otros paises participantes de la
Colaboraciéon DIPEX Internacional, asi como desarrollar productos artisticos de transferencia
de conocimiento y sensibilizacién social.

Los objetivos del estudio internacional son: 1) Comparar estos resultados con los realizados de
forma simultdnea en los paises que finalmente participen de la Colaboracién DIPEX
Internacional, a fin de desarrollar un modulo de DIPEXx sobre COVID-19 que constituya una
fuente de informacién y recursos fiable en internet; 2) Elaborar un producto artistico de
transformacion de conocimiento con los resultados més relevantes incluyendo tanto la
informacidn a nivel nacional como internacional, con fines divulgativos.

El trabajo presentado se enmarca en este proyecto mas amplio, centrandose en los aspectos
relacionados con la relacion médico-paciente en el &mbito de la pandemia y enfermedad por
COVID-19.

Para la elaboracion del TFG hemos hecho uso de la metodologia del proyecto DIPEX (6) a fin
de extraer resultados que puedan contrastarse y compararse a posteriori con los resultados de
los otros paises integrados en este proyecto, siendo el objetivo ultimo crear una fuente fiable
de informacion y de recursos en internet. No obstante, nos hemos centrado en la relacion
médico-paciente, ya que de ésta dependen en gran medida la vivencia y las decisiones del
paciente frente a la infeccion.


http://www.dipexinternational.org/

INVESTIGACION CUALITATIVA Y RELACION MEDICO-PACIENTE

La buena relacion médico-paciente se basa en la confianza, el dialogo bilateral y un
transcurso longitudinal en la vida del paciente, facilitando la buena comunicacion y la toma
compartida de decisiones. A lo largo de la historia, la relacion médico-paciente ha ido
evolucionando desde una concepcion mas paternalista hasta la mas autonomista. Actualmente
se esta consolidando una vision democratica, basada en la toma compartida de decisiones. Esta
es una relacion de gran complejidad, pues se trata de un vinculo que estara presente tanto en la
enfermedad como en la muerte, siendo ademas influenciado en todo momento por factores
externos a la misma, asi como por la escasez de materiales y recursos sociales (7).

La investigacion cualitativa busca la comprension e interpretacion de la realidad, situdndonos
desde la perspectiva del paciente/familiares/profesionales, aportando una vision holistica que
dota a la investigacion de sensibilidad sociocultural, ya que intenta entender su objeto de
estudio de manera integra en el mundo real, en su contexto. Las técnicas de recogida de datos
consisten en entrevistas individuales o grupales y observacion de documentos, manejando
datos no numéricos. Se trata de una metodologia que sigue los criterios de rigor de la
investigacion naturalista (8).

La investigacién cualitativa es clave en el estudio de la relacion médico-paciente, pues
permite identificar aspectos de mejora para poder potenciar y afianzar dicha relacion. Esto es
asi gracias a la posibilidad de investigar desde diferentes angulos: desde el punto de vista del
médico y del paciente, pudiendo incluso valorar y estudiar las caracteristicas de la relacion
médico-paciente y los factores que influyen en ella (7).

2. Hipotesis de trabajo y objetivos

HIPOTESIS:

e La relacion médico paciente se ha visto negativamente afectada por la coyuntura
pandémica.

e Los pacientes perciben la saturacion de los recursos materiales y humanos de la Sanidad
Publica.

e Los pacientes no reciben informacion clara, veraz y accesible, lo cual les lleva a buscar
fuentes alternativas poco fiables.

OBJETIVOS:

e Recoger las experiencias y vivencias de personas supervivientes a COVID-19 en
Espafia, y el impacto en los diferentes &mbitos de su vida.

e Analizar los aspectos relacionados con la relacién personal sanitario-paciente, la
atencion sanitaria prestada y la informacion accesible para la poblacion general, a fin
de identificar los siguientes aspectos:

- ¢Qué factores influyen en la relacion médico-paciente en el contexto de la
pandemia?

- ¢Qué aspectos de la relacion médico-paciente y la atencion recibida valoran
como positivos? ¢Y cdmo negativos?

- ¢Qué aspectos y contenidos de la comunicacion son Utiles para el paciente?

- ¢Qué podemos mejorar?



3. Material y métodos

Para la elaboracion del TFG hemos realizado un estudio cualitativo basado en la
observacion, recoleccion y andlisis cientifico de datos obtenidos de las entrevistas realizadas a
los pacientes. Recopilar las experiencias de los participantes nos ha permitido extraer
informacidn util y valiosa para la elaboracion de resultados y conclusiones explicativas del
fendmeno a estudio.

La metodologia y el disefio se elaboraron en el marco de un proyecto mas amplio: la
Colaboracion DIPEXx Internacional. Se organizaron 8 reuniones virtuales con los equipos
investigadores de cada pais, aproximadamente una cada dos meses. Participamos en dos de
ellas, asi como en la reunién cientifica anual organizada por la Colaboracion DIPEXx Espaiia,
que tuvo lugar del 30 de noviembre al 3 de diciembre de 2020.

El disefio inicial esta construido por:

Realizacion entrevistas -online o presencial-, basadas en un guion abierto.
Transcripcién verbatim.

Codificacion con el apoyo de un software de manejo de datos cualitativos (Atlas Ti v5.2).
Identificacion de las areas tematicas principales.

Anélisis de los datos obtenidos por areas y extraccion de resultados.

La reclutacion de participantes se realizo a traves de profesionales sanitarios y miembros del
equipo investigador. A fin de obtener una recopilacion de experiencias lo mas diversa posible,
se seleccionaron pacientes con distintas situaciones clinicas -desde asintomaticos hasta
pacientes que requirieron ingreso en UCI-, alrededor de la geografia espafiola y en diferentes
momentos de la pandemia (olas pandémicas). Se invito a participar a 13 personas, de las cuales
finalmente se entrevistd a 11 personas diagnosticadas de COVID-19 y a la cuidadora
principal de uno de ellos.

En la siguiente tabla se representa la muestra y los criterios de méaxima variabilidad utilizados.
Tabla 1.



CODIGO | EDAD SEXO CCAA E. CIVIL | CONVIVIENTES | PROFESION FECHA GRAVEDAD
DIAGNOSTICO (AMBITO
DE
CUIDADOS)
1CAN 58 MUIJER CANARIAS CASADA PAREJA CARRERA MARZO 2020 DOMICILIO
2HOOSY SOCIAL
MADRE
2CAT 45 MUIER CATALUNA CASADO PAREJA MEDICA MARZO 2020 DOMICILIO
3CAT 47 HOMBRE | CATALUNA CASADO PAREJA INGENIERO MARZO 2020 DOMICILIO
4CAN 26 MUIER CANARIAS SOLTERA PADRE MADRE PANADERA AGOSTO 2020 | DOMICILIO
Y HERMANA
S5CAN 67 HOMBRE | CANARIAS CASADOS PAREJA E HJO JUBILADO SEPTIEMBRE ucI
DE MUJER 20202
6CAN 45 MUIER CANARIAS CASADA PAREJA E HIJO AMA DE NO NO
CASA APLICABLE APLICABLE
TCAN 26 HOMBRE | CANARIAS SOLTERO PADRE Y MADRE PROFESOR AGOSTO DOMICILIO
20202
SAND 58 MUJER | ANDALUCIA CASADA PAREJA E HIO LIMPIADORA | AGOSTO 2020 ucI
9MAD 48 HOMBRE MADRID CASADO PAREJA SEGURITA MARZO 20202 HOSPITAL
10CAN 23 MUIER CANARIAS SOLTERA PADRE MADRE Y | ESTUDIANTE DICIEMBRE DOMICILIO
2 HERMANAS DE 2020
MEDICINA
11AND 23 MUJER | ANDALUCIA SOLTERA 3 COMPANEROS | ESTUDIANTE | NOVIEMBRE DOMICILIO
DE PISO FARMACIA 2020
12 MEL 32 MUIER MELILLA SOLTERA PAREJA Y 2 RECURSOS OCTUBRE DOMICILIO
HIIOS HUMANOS- 2020
MULTINACIO
NAL

Se realizaron 2 entrevistas presenciales en el domicilio de las participantes, 9 online -a través
de la plataforma “Jitsi Meet”- y se recogié un testimonio escrito. El rango de duracién de las
entrevistas fue de 25 a 90 minutos, sumando un total de 9 horas de grabacion.

Para las entrevistas se utilizé un guién (Anexol) elaborado de forma conjunta con los
investigadores del Proyecto Internacional DIPEX, con el objetivo de que los resultados
obtenidos por cada equipo investigador puedan ser comparados en el futuro. El guién que
finalmente se utiliz6 contiene algunas modificaciones que nos permitieron profundizar en los
aspectos que conciernen a nuestra investigacion: relacion médico-paciente, aspectos
comunicacionales y vias de obtencion de la informacion.

Tras la realizacion de las entrevistas se procede a la transcripcion verbatim. Cuatro de ellas
fueron transcritas por miembros del equipo de investigacion y el resto por una transcriptora
externa que firmé un compromiso de confidencialidad. Dicha transcripcidn es revisada por
la persona que realiza la entrevista, con el fin de asegurar el que el contenido de la entrevista
es lo mas fidedigno posible.

La version final es etiquetada por las investigadoras, con posterior triangulacion. El
proceso de triangulacion consisti6 en compartir y comparar el etiquetado que cada
investigadora realizo, con el objetivo de garantizar el rigor y la calidad de la investigacion,
siendo esta una estrategia fundamental para la credibilidad y la neutralidad del estudio

9).


https://meet.jit.si/

Realizamos el etiquetado final de cada entrevista -consensuado entre las investigadoras- en el
programa AtlasTI, generando un total de 84 etiquetas, que agrupamos en 18 familias segun
su influencia en la relacion médico-paciente.

El programa AtlasTI permite obtener una lista de todas las citas relacionadas con una familia,
permitiendo obtener una vision global de la experiencia de todos los pacientes entrevistados en
relacién a cada aspecto a estudio. Se realiz6 un resumen unificador de las citas textuales
relativas a cada familia. Posteriormente, se analiz6 coémo se interrelacionan entre si y se
agrupd la informacion extraida formando bloques tematicos que se representan finalmente
en un diagrama. (Figura 1).

El estudio cuenta con el dictamen favorable del Comité de Etica del CHUC. Se adjunta la hoja
de informacion y consentimiento informado entregados a los pacientes antes de realizar las
entrevistas (Anexo 2).

Se ha hecho uso de los criterios COREQ (Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research)
para la redaccion (10)

4. Resultados

Son muchos los factores que afectan a la vivencia de la infeccion: algunos son
intrinsecos/inherentes al paciente y su vida (personalidad, estado de salud basal, situacion
socioecondémica, caracteristicas del lugar en el que pasa el confinamiento) y otros extrinsecos
(como por ejemplo la situacion pandémica en el momento de contagio o los recursos sanitarios
del lugar en el que vive).

Todos ellos, ademas de otros como la gravedad del cuadro o el contexto familiar y laboral,
interaccionan y se entremezclan construyendo su realidad.

La relacién médico-paciente se ve influida por todos los factores representados en el siguiente
diagrama. (Figura 1).

SIONA
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Figura 1. Factores que influyen en la relacion médico-paciente y consecuencias. Representacion grafica.




4.1 Factores que influyen en la relacion médico-paciente

4.1.1 Mundo interno: impacto fisico y emocional.

Vivencia de la enfermedad y repercusiones positivas

La emocion mas comun entre los pacientes supervivientes a infeccion por SARS-CoV-2 es el
miedo. Tanto si tuvieron clinica florida como si pasaron la infeccidn asintomaticos predomina
la preocupacion: por si el diagndéstico era certero, por si se habian curado o no, por el contagio
de sus allegados, por la posibilidad de empeorar e incluso morir, por las posibles secuelas, por
el impacto en el trabajo y la situacion economica familiar.

Otro rasgo comun: la incertidumbre. Esta se manifiesta fundamentalmente en relacion a 2
aspectos:

e La falta de conocimiento sobre como se transmite el virus (especialmente en la primera
ola).

e La efectividad de las medidas de proteccion (distancia social, mascarillas, higiene de
manos).

e El curso impredecible de la situacion epidemioldgica (no saber cuando mejorara).

“Claro que tengo miedo, claro. Yo a mi hijo, el mayor, que le gustaba salir a fiestitas y eso, le digo:
«Cbémo th me vuelvas a traer ese virus a mi casa es que yo te mato», porque yo pienso: gracias a Dios
que mi madre no se enfermo, que esa es una de las grandes incognitas”. (LCAN)

“Yo llevaba la FFP2 que no me quitaba en ningun momento, pero se ve que no sirvio de mucho”.
(10CAN)

Destaca tambien la sensacion de frustracion, frecuentemente asociada a escasez de
recursos sanitarios y a la lentitud de la atencion sanitaria, asi como al retraso en la confirmacion
del diagndstico. En el apartado de aspectos negativos de atencidn sanitaria se profundiza en
este tema.

Sin embargo, no todo es negativo. El impacto de la vivencia de la enfermedad es tal que la
mayoria de los pacientes entrevistados refiere haber cambiado en positivo:

Tienen una perspectiva diferente sobre lo que es importante o no en la vida cotidiana.
Valoran mas su estado basal de salud.

Valoran positivamente circunstancias que antes podian parecer banales, como convivir
en familia o pasar tiempo con los seres queridos.

“Si, te cambia. Cambias. Si, si, totalmente. Ves las cosas de otra manera. Yo no soy la misma. [Tras
breve silencio, sollozando] No soy la misma, no. No sé explicarme pero no. Aunque yo tengo, yo me
gusta reirme hasta de mi misma pero que no, hay algo que no es igual. Y lo intento pero no. Es que no
sé explicarme, pero no. Algo cambia en ti. Eso si, ganas de seguir viviendo y eso si tengo, por supuesto.
Pero que tu forma de ser cambiay yo qué sé, ves las cosas de diferente manera. Yo creo que las valoras
mas y piensas en vivir la vida. Hay cosas que no tienen importancia porgue ya no se la das, que antes
a lo mejor le dabas mas importancia ahora le das menos. Y piensas que hay cosas mucho mas
importantes que eso”. (LCAN)



Los pacientes -desde los asintomaticos hasta los graves-, extraen al menos un aspecto positivo
de su vivencia de la enfermedad. En algunos casos el valor positivo es haber pasado el covid
“en familia” -tanto en el sentido de estar acompafiados como la tranquilidad de “dejar
superada” la infeccion-. Otros destacan como positiva la solidaridad vecinal y el apoyo de sus
allegados, mientras que algunos pacientes aprovecharon el confinamiento y/o la cuarentena
para dedicarse tiempo a si mismos.

“Y después si que me siento afortunada porque al final mi familia y yo lo pasamos, y lo pasamos de la
mejor manera posible. También con esa seguridad que dices «pues ya lo pasamos todos juntos» y la
verdad que lo pasamos todos bastante bien para lo que lo podiamos haber pasado”. (4CAN)

“Solidaridad comuin, de yo te voy a hacer la compra, de «0ye cOmMo estas», de «los de arriba tienen el
COVID, pobrecitos, a ver si necesitan algo» (...) Este espiritu de ayuda generalizada que espero que
no se convierta en miedo. Espero que quede eso, que de todo esto surja eso: el ayudarse unos a otros
y el formar parte de una comunidad ”. (2CAT)

Infeccién: impacto fisico y psicol6gico/emocional

Entre los pacientes entrevistados existe una gran variabilidad de sintomas, gravedad de cuadros
clinicos y secuelas, ya que fueron seleccionados con el objetivo de obtener la vision méas amplia
posible de la vivencia de la infeccion.

No obstante, hemos observado un fendmeno al que denominamos “negacion de la
enfermedad por sintomas inespecificos”: los pacientes, ante la aparicién de cualquier
sintoma en ellos mismos 0 sus contactos estrechos, se planteaban la posibilidad de estar
infectados, pero se lo negaban a si mismos por diversos motivos:

e En funcion al sintoma en si: durante la primera ola tanto sanitarios como pacientes
consideraban que si no habia fiebre no era COVID-19, mientras que en las olas
sucesivas los sintomas guia eran la pérdida de gusto y olfato.

Existio y existe una tendencia a menospreciar la posibilidad de infeccion en
aquellos pacientes que no presentan fiebre, pérdida de olfato o alteraciones del
sentido del gusto.

e En funcion al contexto: observamos que algunos pacientes que estaban especialmente
atareados o cerca de un evento vital relevante intentaron ignorar la sospecha de poder
estar infectados hasta la aparicion de sintomas considerados como especificos. No
obstante, la mayoria reforzaron sus medidas de precaucion, tal como se explica en el
apartado_Autorresponsabilidad.

“Ya ahi empecé a perder el olfato y el gusto. Primero el olfato y ya después el gusto. Entonces ya ahi
dije «pues seré». Ya no puede ser otra cosa, (...) que me fui a comer un crépe de chocolate y no notaba
el sabor del chocolate y digo... ya es que no puedo buscar otra excusa” (4CAN)

“Yo lo vi como que no te quieres dar cuenta y no quieres asumir que lo tienes (...) siempre todos somos
muy egocentricos y «lo mio esta bien, lo mio esté bien» y eso puede estar mal. Entonces donde haya
una minima duda por donde puedan meter por una grieta «ah, bueno, si, yo sé que esa técnica puede
tener un veinte por ciento de fallo», pues yo me aferré a eso y dije «madre mia, esto no es verdad». Y
al hacerme la PCR me dijeron «mira, deja de decir tonterias y vete a casa». Y ya a partir de cinco o
seis dias pues empezaron los mocos y todos los sintomas y dije «ah, pues va a ser que si». (L1AND)
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Respecto al impacto emocional, parece ser mayor en aquellos que:
e Presentaron secuelas fisicas.
e Los que hicieron la cuarentena en solitario.

e Los que pasaron la cuarentena en espacios pequefios por las condiciones de sus
viviendas.

e Sufrieron retraso en la confirmacion del diagnostico y/o estuvieron en cuarentena
mas de diez dias.

“;Casi me muero! Cuando yo voy a levantarme y no puedo... yo dije «¢Que yo no puedo caminar? jNo
creo que me quede asi...!»” (5CAN)

“Me convencieron de que yo estaba bien, de que yo era una persona blandengue porque yo no tenia
porque sentirme tan mal, todos diciendo: «pero bueno, venga, ¢cuando vas a empezar a trabajar?».
Bueno, yo me enfadé”. (LCAN)

Llama la atencion que en los casos mas graves las consecuencias psicolégicas impactaron
en el cuidador principal. Esto se debe a que los propios pacientes tienen pocos recuerdos de
los momentos mas criticos de su enfermedad, mientras que recayé sobre los cuidadores la
responsabilidad de recibir informacién y tomar decisiones, ademas de la angustia ante la
posibilidad de que su ser querido falleciera.

“P2: Claro porque él no se entera de nada pero la familia es la que... Tuvimos que estar aqui.
P1:Y la vez que estuve ingresado, ¢un mes fue?

P2: En coma un mes. Exacto, casi, casi, dia si, dia no, pero mas de un mes.

P1: La verdad que mal, mal. Bueno, no lo pasé yo mal pero...

P2: jBueno él no porque no se entera!” (5-6CAN)

4.1.2. Atencion sanitaria: aspectos relacionados con los recursos y profesionales
sanitarios.

La disponibilidad de recursos y la atencidn sanitaria recibida se posicionan entre los
factores condicionantes con mas peso en la experiencia del paciente. En este apartado
hablaremos sobre los aspectos de la atencion sanitaria que los pacientes valoran como
deficientes/negativos 0 utiles/positivos.

¢/ Oué valoran como negativo?

e Retraso en el diagnostico y variabilidad de protocolos.

El alargamiento del tiempo entre la sospecha o primer sintoma y la confirmacion del
diagndstico es uno de los aspectos que mas ha afectado a los pacientes, y es que, ademas de la
incertidumbre, este ha condicionado un retraso del alta médica y, por consiguiente, un
alargamiento innecesario del tiempo de cuarentena.
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A esto se une la variabilidad de protocolos: los pacientes y sus contactos estrechos -infectados
en el mismo momento y contexto- recibieron indicaciones completamente diferentes,
especialmente respecto a cuando debe comenzar y finalizar la cuarentena.

e Mal control de los contactos estrechos (rastreadores).

A partir de la segunda ola, los pacientes refieren que ellos mismos o sus contactos
estrechos nunca fueron contactados por el equipo de rastreo, y que de alguna manera
tuvieron que ser ellos mismos quienes iniciaran el protocolo auto-confinandose, avisando a sus
contactos e intentando contactar con sus Centros de Salud.

A esto se le suma la dificultad para establecer contacto telefonico con el Centro de Salud,
acentuada durante la pandemia.

e Recurrir a servicios privados.

Las circunstancias narradas anteriormente llevaron a los pacientes a recurrir a servicios
privados para realizarse la prueba PCR.

Aqui observamos un fendmeno de retroalimentacion: los pacientes recurren a medios
privados ante la lentitud de los pablicos y, debido a la comunicacion deficitaria entre el sistema
publico y los medios privados, la informacion no llega a sus Médicos de Familia ni a los
rastreadores, empeorando el seguimiento médico y el rastreo de posibles casos, y
deteriorando la atencién y seguimiento que estos pacientes recibieron.

e Déficit de seguimiento médico.

Los pacientes asintomaticos o paucisintomaticos que realizaron cuarentena
domiciliaria tuvieron un seguimiento medico escaso o nulo.

Refieren no haber recibido recomendaciones, pauta farmacoldgica (tratamiento
sintomatoldgico) ni explicacion alguna de los signos y sintomas de alarma ante un
empeoramiento de la situacion clinica.

Esta situacion de desamparo / indefension aumentd sus niveles de estrés y preocupacion,
condicioné comportamientos incumplidores y automedicacion.

“Estaba el sistema saturado, en Granada estaban las cosas muy mal, sélo le estaban prestando
atencion a gente sintomatica, a los asintomaticos como que daban més igual. También se fijaron como
mas en el rango de edad, porque lo primero que te preguntaban era “;cudntos anios tienes?”, “jte
duele algo?”, “;respiras bien?”, “si”/”ah, pues nada, diez dias encerrado”. Y a mi eso me parecio
muy mal porque a lo mejor yo lo estoy pasando asintomatica pero te lo pego a ti y lo pasas mal. Y asi
con todo”. (11AND)

“No s¢, que al final vale todo. Si, vale, quédate en casa, ya estd. Pero no, nunca vinieron para hacerme
pruebas ni nada. Entonces ellos asumian de que lo tenias o que no y ya esta. Claro, te genera mucha
intranquilidad”. (3CAT)

e Falta de informacioén.

Respecto a los conocimientos de la enfermedad y su curso, los pacientes refieren saber
“lo que se dice por la tele”. Se profundizard este aspecto en el apartado “Fuentes de
informacién”.
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e Informacién al cuidador: relacién médico-familia.

En los pacientes graves y que requieren ingreso se establece una relacién médico-
cuidador, ya que es este Gltimo quien recibe la informacion sobre la situacion clinica del
paciente.

Sobre el cuidador recae el consentimiento a tratamientos y la responsabilidad de recibir la
informacion y transmitirla al resto de familiares.

En este sentido, la cuidadora entrevistada sefiala algunos valores negativos relacionados con el
hecho de no poder estar cerca de su familiar en el hospital.

“Yo no te sé decir si vale la pena que te informen o que no, porque es criminal tanto una cosa como la
otra porque a diario vives pendiente de un teléfono y cada vez que te suena un teléfono es horroroso.
La informacion, te digo, te la dan todos los dias. Es mejor que te llamen a la hora que se supone que te
tienen que llamar, que te llamen antes o después, o a medianoche, que te suene el teléfono a medianoche
que estas en el aire. Porque hubo dias que él a veces €l estaba mejor, habia dias que estaba peor, habia
dias que nos decian los médicos que estaba ... que estaba la cosa muy complicada”. (6CAN)

En plena coyuntura pandémica observamos las consecuencias de un fenémeno al que hemos
denominado “teleasistencia”. La implantacion de un modelo de atencidén sanitaria
fundamentalmente telefonico, en detrimento de la atencidn presencial, perjudica la relacion
médico-paciente perjudicando el vinculo de confianza y generando intranquilidad en los
pacientes. Ademas, los participantes refieren percibir un “enfriamiento” de la atencion sanitaria
incluso a nivel presencial, ya que la distancia social, las mascarillas, el miedo al contagio y el
colapso interfieren en la comunicacion.

“Y que luego, hay una cosa a nivel de sanidad, no sé si es lo que me has preguntado o no... , pero que
tampoco tengamos miedo porque se esta deshumanizando un poco la medicina con esto. Esperemos
gue sea solo una etapa de esta época hasta que haya vacuna o asi, y que podamos volver un poco a lo
de antes; a poder dar la mano al paciente, a poder explorar al nifio con calma” (3CAT)

e Falta de recursos fisicos y humanos.

Tal y como planteaba nuestra hipotesis, los pacientes perciben la saturacion de los
recursos sanitarios.

A la percepcion de los pacientes del estado de los profesionales (agobiados, agotados,
superados) y del estado de los servicios de atencion sanitaria (saturados, sobrepasados) la
hemos denominado “ambiente pandémico”.

“Mira, te tendria que hacer una prueba a ver si es el virus, tenemos dos y solo lo podemos usar para
los casos graves” (...) En primer lugar es que estuve dos horas sentada en la ambulancia, sin bajarme
de laambulancia. Incomodisima, yo le decia a los chicos «pero ¢ por qué no puedo bajar?» y me decian:
«Sefiora, hay que esperar a que se desocupe alguna silla o que algin paciente se vaya a una habitacién
0 se dé de alta o se vaya para la morgue», asi me lo dijo, «porque no hay ni donde sentarse» ”. (LCAN)

“Y por ejemplo a mi si que me llamaba el médico, eso, cada dos o tres dias y te preguntaba «qué tal,
¢bien? [ vale », y listo, se acabd. Después yo tenia que insistir e insistir porque necesitaba la baja
médica para el trabajo. Se notaba que el centro de salud estaba tremendamente saturado. No cogian
el teléfono o0 no te mandaban la baja, tenias que llamar al dia siguiente, ya nadie te lo cogia”. (ACAN)
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La falta de recursos e informacién veraz y accesible, de conocimiento sobre la enfermedad y
su transmisibilidad, junto con la variabilidad de protocolos y el déficit del seguimiento médico
generaron en los pacientes una gran desconfianza hacia el sistemay los propios sanitarios, de
los que no obtuvieron las explicaciones que necesitaban.

En relacion con  esto, observamos  dos  fendmenos  muy interesantes:

- Intercambio del rol médico-paciente: el propio paciente le explica al sanitario cual es
el protocolo actual y qué debe hacer.

“Y fue ella la que le explico como era el protocolo al médico porque el médico no tenia ni idea de que
tenia que volver a realizarse otra PCR mas para ver si daba negativo o no. Que es que ... Y ahi te
quedabas como cada vez mds en shock cada dia.” (4CAN)

- Justificacién de los déficits de la atencion sanitaria:

frecuentemente tras describir las situaciones relativas a la atencion sanitaria que les
generaron malestar, los propios pacientes identifican las posibles causas -la mayoria
en relacion a la falta de medios y personal sanitario cualificado, ademas del
desconocimiento natural de las caracteristicas y curso de la infeccion al tratarse de una
entidad de nueva aparicion y una situacién nunca antes vivida por los profesionales
sanitarios- y justifican en base a éstas las situaciones/actuaciones que ellos mismos
percibieron como negativas.

“Me senti bastante ignorada y sola, porque creo que todos tenemos esa sensacion de que los médicos
han de saberlo todo, lo tiene que hacer todo bien y estar al dia, pero nada mas lejos de la realidad, ella
estaba igual de perdida que yo, y es normal porque los protocolos cambiaban cada mes o incluso mas,
no se sabia mucho y ella tenia mas pacientes”. (10CAN)

“Yo es que no quiero ni imaginarme el terror que esa gente tuvo que haber pasado al ver que se les
iban de las manos las personas y no podian hacer nada, porque ni tenian medios, ni tenian
conocimientos, ni tenian posibilidades técnicas... Eso tuvo que haber sido horroroso”. (LCAN)

;Oué valoran como positivo?

A pesar de las dificultades experimentadas durante la vivencia de la enfermedad y el propio
curso de la pandemia, acentuadas como explicamos en el punto anterior por las carencias y
saturacion de los servicios sanitarios los pacientes sefialan diversos aspectos positivos:

e Confianza en el sistema sanitario. Sensacion de estar cuidados y protegidos.

“ Yo sabia que estando ahi no corria riesgo nadie, ni mi familia, entonces me senti aliviado de estar
ahi. Y aparte estaba cuidado, que eso, como es una enfermedad o un virus, digamos, que no sabes por
donde va a salir, si td estas en tu casa y no tienes los medios necesarios 0 no te puedes mover por
cualquier razon y se te va de las manos seguramente puedes llegar a morir, en cambio estar ahi en
continuo contacto y cuidado creo que eso me tranquilizé mucho, claro.”(9MAD)
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e Valor del esfuerzo, valentia y la ayuda prestada por parte de los profesionales
sanitarios de enfermeria y auxiliares, fisioterapia y medicina.

“Lo que si que notaba es que las enfermeras..., bueno las auxiliares, yo qué sé, es que las auxiliares
como es un mundo diferente porque tu tienes a las enfermeras que saben lo que es y te tratan super
bien, y las auxiliares yo qué sé, es que es otro mundo. Parece que es que son de otro planeta” (8AND)

e Destacan positivamente la atencion médica cuando esta es prestada por su méedico
habitual, con el que se sienten mas seguros ya que existe un vinculo de confianza
previo y el profesional conoce su situacion familiar. Observamos que en los casos en
los que los pacientes consideran haber tenido un buen seguimiento, este ha sido
realizado por su médico habitual.

“Le pedi por favor a mi doctora que me mandase una prueba para mis padres porque tampoco es como
... ho te preguntaban ni con quién estabas ni nada ... A través de mi me dieron la cita para la prueba
de mis padres. Porque a ellos ni caso”. (ACAN)

“La doctora se porto genial, todos los dias me llamaba, me preguntaba como estaba, vino varios dias
a auscultarme. El dolor en la espalda ella me decia (...) que era por la neumonia”. (LCAN)

e Sefialan y valoran los contactos sanitarios en los que fueron tratados con empatia, se
les proporciond informacion y explicaciones, respondiendo sus dudas y ayudando a
calmar sus preocupaciones.

e Revalorizacién de la importancia de tener un sistema sanitario publico y de calidad.

“Porque cuando se hacen recortes y todo eso todo el mundo piensa “bueno, es que hay muchos
sanitarios”, jpero es que son necesarios!”. (LCAN)

4.1.3. Apoyo: entorno sociofamiliar.

Los familiares del paciente son un pilar fundamental de su cuidado, ya que se
encargaron de cubrir sus necesidades basicas y de proporcionar atencion y apoyo. Los pacientes
que lo pasaron acompafados por sus allegados refieren un menor impacto emocional, ya que
-a posteriori- consideran la cuarentena como un momento de unir lazos familiares o de pareja.
Incluso a nivel comunitario se lleg6 a crear una red de ayuda en la propia comunidad para
ayudarse unos a otros.

“Y él me ha ayudado muchisimo. Dicen que algunos matrimonios se han roto, pero el mio yo creo que
se ha afianzado” (LCAN)

“Surgio una cosa bonita, bueno, surgié un whatsapp de vecinos (...) porgue sobre todo habia dos
personas mayores y como para ver como podiamos ayudarlas (...) Y entonces nosotros dijimos
enseguida: «que sepdis que nosotros no podemos salir a comprar ni nada, que estamos con el covid».
Y si que nos cuidaron un poco (...) llamaban a la puerta y *tin tin* abrias, no habia nadie y te veias

que te habian dejado una bolsita de galletas con formitas hechas, |y la repartia por toda la escalera!”.
(2-3CAT)

Hay que destacar el gran apoyo que suponen los cuidadores para las personas con clinica grave,
recayendo un gran peso sobre ellos -a veces incluso mas que sobre el propio paciente-, y en
cambio no existen recursos de apoyo para ellos.
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4.1.4. Entorno laboral y/o académico.

Respecto a las repercusiones sobre el ambito laboral y académico, hay que tener en
cuenta que muchos participantes eran estudiantes, jubilados, estaban en paro o de baja por
embarazo. Sin embargo, identifican aspectos negativos como la de la penalizacién de algunos
tutores sobre los alumnos que estuvieron en contacto estrecho con un positivo, teniendo que
recuperar las practicas o teniendo una repercusion negativa en su evaluacion final, en
contraposicion con otros tutores que fueron totalmente comprensivos, facilitando la
posterior reincorporacion sin penalizacion.

Los pacientes que estaban trabajando en el momento del diagndstico refieren que lo notificaron
y obtuvieron una baja temporal, incluyendo incluso mas dias de los establecidos por miedo
de las empresas al posible contagio. En algunos casos de contacto estrecho, al tener que hacer
la cuarentena se les descontaron esos dias de la némina (inclusive sanitarios).

Sobre las practicas obligatorias del Grado de Medicina “La verdad que tuve suerte porque en otras
especialidades como la quirdrgica, te obligan a recuperarlas aunque no tengas espacio en las demas
semanas, tenias que ir por las tardes para recuperar lo perdido. Me dio mucha rabia, porque algunas
de mis amigas que se tuvieron que poner de cuarentena la primera semana conmigo por contacto
estrecho las tuvieron que recuperar. A mi hermana, el hospital se lo descontd de la némina”. (L0CAN)

4.1.5. Fuentes de informacion.

La incertidumbre generada por la falta de conocimiento sobre el COVID-19y la
poca informacién proporcionada por el médico que les hacia el seguimiento, o la ausencia de
seguimiento, hizo que los pacientes en su totalidad tuviesen la iniciativa de buscar
informacidén por su cuenta, bien para su propio cuidado personal o para el cuidado y
proteccion de algun familiar por el miedo a contagiarlos.

El medio de obtencion de informacion peor valorado fueron las noticias de los telediarios,
alegando que eran “falsos”, poco “fiables” o que les causaban repercusiones psicologicas
negativas, ya que constantemente arrojaban datos de muertes y aumento de los casos. Los
pacientes percibieron esto como estresante e “incoherente que no aporta nada positivo”.

La red social que més se uso fue Facebook, ya que se crearon redes de apoyo a pacientes de
COVID donde la gente podia colgar sus experiencias y vivencias. Esto es percibido como
algo positivo pues lo ven como un punto de apoyo y comprension de quienes han pasado por
algo similar. También se compartian noticias sobre COVID-19, teniendo un gran impacto en
algunos de los pacientes ya que sus decisiones se basaban en la informacién que obtenian por
esta red, llegando a cambiar su pauta médica o a generar inseguridades sobre las vacunas.
También hubo pacientes que se apoyaban en articulos cientificos para la toma de su
decisiones y automedicacion.

En su conjunto la busqueda de informacion tiene aspectos tanto positivos como negativos.
Los positivos son la resolucién de dudas y creacion de plataformas de apoyo, asi como
consejos sobre las vivencias. Pero esto también potencio la incertidumbre, la dualidad de
informacién proporcionada por el médico y el aumento de dudas sobre la vacunacion, ya
que se llegd a decir que los pacientes infectados por COVID fueron aquellos vacunados
previamente de la gripe.

16



“Habia por ahi un rumor, que yo lo lei en el facebook, de que las personas que se habian contagiado
en primer lugar eran personas que estaban vacunadas la gripe porque estaban contaminadas las
vacunas de la gripe”. (1CAN)

Esto tiene una repercusion negativa en la relacion médico paciente, pues pasamos de una toma
de decisiones compartidas, en la que el médico aconseja al paciente y hay un intercambio de
opiniones y se llega a una decision compartida; a una decision unilateral no consensuada
con el médico, o excluyendo su opinidn, intercambiando su pauta de tratamiento por una pauta
sacada de internet. También se refleja en el cumplimiento de la cuarentena, pues la informacion
dada por el médico y la proporcionada por médicos de sus familiares o0 amigos no coincidian,
llevandolos a incumplir la cuarentena por la ausencia de consenso, y generando una ruptura
en la confianza con su médico por sensacion de falta de conocimiento, lo que potenci6 que
se apoyaran en la informacion de las redes sociales.

Hay que destacar el “megafono” que suponen algunas redes sociales, ya que la informacion
que se divulga a través de ellas tiene un gran impacto y repercusion en la poblacién.

“Como habia bastante desinformacion... jDesinformacion por demasiada informacion! Porque uno
siempre tenia internet y sale cualquier cosa y claro, también la gente tenia mucho miedo en ese
momento ”. (2-3CAT)

4.1.6. Contexto geogréfico y temporal (primera ola vs demas olas).

Con la llegada de la pandemia hubo una gran repercusion sobre los pacientes.
Diferenciando a grandes rasgos la Primera Ola, en la que predomina el colapso sanitario,
con la falta de medios y el conocimiento limitado sobre el COVID-19. Respecto a las siguientes
olas, el colapso fue mas notorio en Atencion Primaria y los Equipos de Rastreo, estando los
hospitales mas preparados por el apoyo de las nuevas infraestructuras.

“;COmo hago? estoy llamando al 061 y estd todo bloqueado, jal 061 y estd todo bloqueado!” que era
el telefono de... todavia no habia un teléfono especifico del COVID”. (2-3CAT)

Se incluyé en la muestra personas que tenian acceso a diferentes recursos sanitarios, y las
vivencias fueron variadas. Un ejemplo es el de la vivencia de la infeccion en la isla del Hierro,
en el que se refiere que, al ser menos casos, eran mas conocidos y seguidos mas de cerca con
una mayor atencion que en zonas donde habia una mayor incidencia y una mayor densidad de
poblacion como en Tenerife, donde no se podia hacer un seguimiento tan proximo. También
destacan el desarrollo de nuevas infraestructuras, como el hospital Enfermera Zendall, un
espacio exclusivo para COVID-19, del cual las referencias son de sensacion de seguridad,
tranquilidad y buen trato.

“Y luego otra cosa que me llamé monton a mi la atencion es que por ejemplo ya cuando mi hermana
ya se hizo la prueba y di6 positivo los dias eran otros, le contaban siete dias desde la prueba. Fue una
cosa, como que ningun médico se ponia de acuerdo en los dias de cuarentena que tenias que hacer o
desde cuando contaba” (4CAN)
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4.1.7. Resultado de la interaccién de todos los factores.

La relacion médico-paciente se ve deteriorada por todos los factores mencionados,
lo que produce desconfianza y tiene como consecuencias la automedicacion, comportamientos
inadecuados y la blsqueda de otros recursos para resolver la situacién, siendo la
autorresponsabilidad el factor protector mas importante ante la automedicacién y la busqueda
de otros medios como factores perjudiciales. La sumatoria de todos los factores anteriores
llevaron al paciente a la busqueda de informacién en fuentes no cientificas y toma de
decisiones unilaterales, sin consenso con su médico al no tener un correcto seguimiento
sanitario.

En relacion con la automedicacion, ninguno de los pacientes que se automedicaron recibid
seguimiento sanitario, tampoco pautas de tratamiento, ni consejos o informacion sobre los
posibles “sintomas/signos de alarma” ante un empeoramiento. La mayoria tomaron
paracetamol para el control de la fiebre e incluso a posteriori para combatir las secuelas (dolor
articular, fatiga cronica), y algunos un mucolitico (acetilcisteina). También hicieron uso de
complementos multivitaminicos, en general por recomendacion de algin familiar.

En cuanto a la responsabilidad individual, sorprende que es el aspecto mas mencionado junto
con el miedo, los cuales estan muy interrelacionados. Todos los pacientes refieren haber
cumplido las normas y haber tenido un comportamiento responsable desde el inicio de
posibles sintomas: auto-confinandose de manera preventiva, notificando el contagio en la
aplicacion Radar-COVID y avisando a los posibles contactos estrechos, a pesar del fenémeno
“negacion de enfermedad por sintomas inespecificos” que algunos experimentaron al principio.

A su vez, la totalidad de los pacientes pone en duda el cumplimiento de las normas y la
responsabilidad por parte de los demas, llegando incluso alguno de ellos a reclamar un
mayor control y mas sanciones a aquellos que no cumplan las medidas de distanciamiento
social.

Destaca que dos pacientes cuya cuarentena se alargé mas de 15 dias, las indicaciones médicas
eran variables y/o habia una inversion de roles, llegaron a incumplir la cuarentena y
recomendaciones recibidas saliendo a la calle, ambos tras 15 dias asintomaticos.

Cabe destacar que estos pacientes pasaron la cuarentena en solitario en espacios reducidos,
refiriendo un empeoramiento de su salud mental conforme pasaban las semanas, llegando a
estar irascibles y angustiados. Este incumplimiento tiene como raiz la falta de consenso en
los protocolos y pautas dadas por el médico, existiendo pautas de diferente durabilidad, lo que
provoca una ruptura en la confianza depositada en su médico y busqueda de otras fuentes
de informacion.

“Me automediqué. (...) Yo dije “pues para los mocos un mucolitico” y ya esta. Porque cuando llamaba
a *Sistema de gestion de citas de la Comunidad*... Es lo que te digo, que te dicen los tres principales
sintomas. Si no estas grave pues da igual ”. (11AND)

“Yo creo que todos tenem0s que ser responsables por nosotros mismos. Tu tienes que decidirte a hacer
la llamada, tienes que decidirte a quedarte en tu casa aunque no te hagan un seguimiento por ti y por
la gente a la que pueda afectar mucho mas que a ti. Yo creo que cada uno debe de hacer su pequefio
trabajo de ser responsable ”. (4CAN)
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4.2 Aspectos mejorables

Mejoras a nivel internacional:

Apoyo entre paises. Consenso y unidad en pro del bienestar general.
Redistribucién justa de los recursos, al menos dentro de la Union Europea

Mejoras a nivel nacional. Aumento de los recursos sanitarios.

Maés profesionales sanitarios y rastreadores.

Menor carga laboral: establecer un cupo maximo de personas por sanitario en Atencién
Primaria, lo cual permitiria tener mas tiempo por consulta y mejorar la atencion
sanitaria.

Mas materiales de proteccion: EPIs, mascarillas, batas, gafas.

Mejorar la coordinacion publico-privada, de manera que se haga mas efectiva la
actualizacion o traspaso de la informacion de los pacientes cuando sea necesario.
Unificacion de protocolos: es normal que los protocolos varien en distintos lugares y
momentos, no obstante, en el mismo contexto temporal y espacial, todos los sanitarios
deberian aplicar el mismo protocolo.

Aumentar los recursos de atencion psicoldgica.

Mejoras a nivel social / sociedad:

Autorresponsabilidad: que nos comportemos con responsabilidad, pensando en el bien
colectivo.

Mayor control del incumplimiento de las medidas. Aumentar la vigilancia.

Aumento de los “castigos/repercusiones” por incumplimiento de las medidas de
seguridad: multas, trabajo “forzado” en hospitales.

Uso adecuado de las redes: que los “influencers” utilizaran sus plataformas de forma
beneficiosa para la sociedad.

Mejoras respecto a la relacion médico-paciente:

Tener en cuenta que la disminucion de consultas presenciales genera incertidumbre en
los pacientes. Darles pautas, consejos, explicaciones.

Dar valor a lo que nos cuentan, dar importancia a lo que para ellos es importante para
que se sientan escuchados, creidos y comprendidos.

No desatender a los pacientes con clinica leve. Explicarles los sintomas y signos de
alarma ante un posible empeoramiento, atender sus inquietudes.

Que la atencion no finalice con la negativizacion de la PCR: mantener seguimiento,
vigilar las secuelas.

Explorar el estado animico del paciente. Derivar a profesionales de Salud Mental si
fuera necesario.
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e Respecto a los pacientes y a sus familiares: vigilar como, cuando y donde damos la
informacion.

- Procurar mantener un horario de llamadas fijo y razonable (pacientes
hospitalizados).

- Mostrarnos accesibles e implicados.

- Mantener la calma y no culpabilizar al paciente por acudir presencialmente, ya
sea por miedo o por desconocimiento del protocolo.

- No prejuzgar. Dar un trato igualitario.

Mejoras respecto a la accesibilidad de la informacion:

e Informacion claray oficial de la situacion pandémica y las decisiones tomadas.
e Unificacion de protocolos.
e Ultilizacion de redes sociales para transmitir informacion veraz.

5. Discusioén

Los diferentes fendmenos identificados nos han permitido comprender las
consecuencias del deterioro de la relacion médico-paciente, asi como plantear una serie de
recomendaciones que permitan restablecer la calidad de la relacion y reconstituir la confianza.
Los fenémenos identificados son:

1. Teleasistencia: perjudica la comunicacion y la relacion médico-paciente. Genera
incertidumbre/inseguridad.

2. Negacion de la enfermedad por sintomas inespecificos.
3. Autorresponsabilidad.

4. Toma de decisiones individuales y unilaterales (en contraposicion a la deseable toma
de decisiones informadas y compartidas).

5. Intercambio del rol médico-paciente.

6. Justificacion de la mala atencion sanitaria

La cuarentena ha generado una focalizacidn y centralizacion de las tecnologias como
Unica fuente de informacién y comunicacion, que sea una via sencilla y accesible ha
provocado que sea considerada como una fuente fiable por parte de los pacientes que no tenian
seguimiento o que no habian recibido pautas claras. Esto se ha denominado “infodemia”,
puesto que existe una gran cantidad de informacion -incluso excesiva-, pero no toda la
informacion que se sube a las redes es segura y real(11).

Esto tiene un gran impacto negativo, como sefiala un estudio realizado en EEUU en el que se
observa que aquellos que mas incumplen de las normas de distanciamiento social son
negacionistas del cambio climéatico y antivacunas, dos corrientes de pensamiento en profunda
relacion con la “infodemia”: sobredosis de informacion sin base cientifica (12).
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Positivamente, la telemedicina y el uso de dispositivos electronicos ha facilitado la
comunicacion y el seguimiento de los pacientes sin la necesidad de tener que desplazarse,
evitdndose asi un posible contagio. Sin embargo, se ha observado como ha generado un
impacto negativo en algunos de los participantes: seguimiento escaso, falta de seguimiento por
su médico habitual, tiempo dedicado limitado/escaso y la variabilidad de la informacion que se
les proporciona, debilitando la comunicacion. (13)

Una buena relacion médico paciente es la base para un buen seguimiento, esta esta basada en
la toma compartida de decisiones, habiendo un dialogo bilateral en el que se exponen las
opiniones y se llega a un consenso. Debido a la falta de informacion y seguimiento por parte
del personal sanitario y el exceso de informacion ha llevado esa toma de decisiones
compartidas a autdbnoma, siendo el paciente el que toma la decision en base a la informacion
que tiene a su disposicion (7). Especificamente en otro estudio sobre relacion médico-paciente
en tiempos de pandemia se han identificado factores similares a los que se han descrito en este
trabajo, entre los cuales se encuentran: factores sociales y familiares, factores
comunicacionales, confianza y autonomia. (14)

En contraposicion se ha visto un agradecimiento y una justificacion de la mala atencion por la
situacion en la que se encontraban, esto también se observo en un estudio realizado en China,
en el que hubo un cambio de actitud, reflejando méas respeto y agradecimiento a los sanitarios.
(15)

IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA CLINICA:
De lo que los pacientes sefialan como mejorable, ¢qué esta en nuestra mano?

1. Mejorar la relacion y comunicacion médico-paciente, adaptandola a la
coyuntura pandémica.

Ya en el siglo XIX, Friedrich D. E. Schleiermacher, habia anticipado la necesidad de
comprender cualquier discurso en su contexto histdrico y afirmaba: “Si no accedemos a una
exploracion ecléctica que indague tanto en las causa de la enfermedad, como en el contexto en
que se produce y en cémo es vivida por el paciente (y todo ello desde la comunicacion clinica),
se nos quedaran aspectos incomprendidos tanto de la enfermedad como de la persona que
enferma” (8) Las consultas telefonicas, la distancia de seguridad, las mascarillas y, en
general, el miedo a contagiar o contagiarnos han deteriorado la relaciéon médico paciente.

No obstante, podemos aplicar estrategias de comunicacién para mostrarnos cercanos, asi
como atender presencialmente cuando sea necesario, hacer un buen seguimiento, dedicar
tiempo a nuestros pacientes 0 mostrar preocupacion por su situacion clinica y emocional.

Segun la revision realizada por Francesc Borrell i Carrio y Juan Carlos Hernandez Clemente
(7) “La comunicacion es entendida como el intercambio de informacion entre un hablante y un
oyente que utilizan el mismo codigo. Los componentes basicos sabemos que son emisor,
receptor, mensaje, codigo y canal. EI emisor y receptor tienen una serie de normas culturales
que regulan cuando y cdmo van a emitir sus mensajes. Dichos mensajes pueden ser verbales,
escritos, gestuales... y estan siempre codificados en forma de lenguajes (tanto verbales como
no verbales)”.

21



En relacion a esto, asumiendo que la comunicacion es el centro de la relacion médico-
paciente y entendiendo que comunicar es mucho mas que decir, podemos adoptar alguna de
las estrategias propuestas en el trabajo de Vallelonga & Elia (16)

Mirar a nuestros pacientes a los ojos. Esto cobra especial importancia con la
introduccién de la mascarilla en nuestro dia a dia, ya que es la Unica parte de la cara
gue queda descubierta.

Presentarnos: explicar quiénes somos y qué papel vamos a tener en la atencién del
paciente, prestando especial atencion a usar un cédigo comprensible para el receptor.

A continuacion, planteamos una propuesta: Me llamo Marta, soy médico especialista en Neumologia y voy a
encargarme de vigilar cémo funcionan tus pulmones.

Escribir nuestro nombre y profesion en el equipo de proteccion.

Buscar tiempo para escuchar. El tiempo de escucha es tiempo de cuidado. No
podemos atender las necesidades de los pacientes si no sabemos cuales son.

Prevenir el aislamiento de los pacientes facilitando la comunicacion con sus
familiares, asi como asegurarnos de mantenerlos informados.

Aceptar la incertidumbre y ayudar a los pacientes y familiares a hacerlo a fin de
aliviar el estrés y controlar sus expectativas. Explicar que la incertidumbre es inherente
a la medicinay a la vida.

Asumir que sabemos poco sobre el COVID-19 y aceptar el miedo: el nuestro a fallar,
el de los pacientes y sus familiares a morir. Explorar los miedos y dudas de cada
paciente, tratar de calmar sus inquietudes.

Prevenir el sufrimiento innecesario, tanto fisico como psicoldgico, involucrando en
la atencion al paciente a tantos profesionales como sea necesario (cuidados paliativos,
atencion psicoldgica, atencion espiritual).

2. Proporcionar informacion cientifica de forma clara y accesible

Tras observar el desconcierto generado en la poblacion a causa del bombardeo de

noticias de dudosa utilidad -a través de medios de comunicacion y redes sociales- y la ausencia
de fuentes de informacion oficiales, claras y accesibles, consideramos esencial y urgente la
realizacion de campafias de concienciacion y divulgacion de informacién. Dichas
campafas de divulgacion explicarian de forma sencilla el conocimiento cientifico que
actualmente tenemos sobre:

Transmisibilidad del virus.
Efectividad de las medidas de proteccion (mascarillas, higiene de manos,
distanciamiento social)
Sintomas y signos que deben alertarnos de un empeoramiento de la situacion clinica
(para pacientes que estén en cuarentena domiciliaria).
Vacunas: como se producen, como actlan y qué se sabe de su efectividad a corto y
largo plazo.
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Desde nuestro puesto de trabajo también podemos contribuir a combatir la
desinformacién. En la coyuntura pandémica es esencial potenciar la educacion sanitaria. No
debemos infravalorar la influencia del consejo médico. Explorar las inquietudes de nuestros
pacientes respecto al virus y la vacuna, mostrarnos comprensivos respecto a sus prejuicios
y miedos, explicarles la evidencia cientifica actual y aconsejarles si lo requieren debe ser
parte de nuestra labor.

LIMITACIONES DEL ESTUDIO Y DIFICULTADES ENCONTRADAS

Las dificultades para llevar a cabo un estudio cualitativo en el contexto de la pandemia son
generalizadas. El estudio referenciado ha desarrollado una serie de reglas que se deben seguir
para el adecuado disefio de una investigacion cualitativa online en la era COVID-19 (17):

1. “Es necesario el adiestramiento en técnicas y procedimientos de e-investigacion en
linea. Apoyarse en la experiencia de personas que hayan realizado y publicado trabajos
en este campo es una actividad necesaria, asi como la capacitacion sobre la relacion
entre las tecnologias de la informacion y la comunicacion y la e-investigacion
desarrollada por instituciones de prestigio”.

2. “Es muy importante garantizar el facil y solvente acceso a las redes, a Internet y a
buenas conexiones; algo que, de no estar contemplado, puede ser motivo de importantes
sesgos de seleccion”.

3. “Se debe verificar, previamente al trabajo de campo, el manejo de herramientas seguras
y probadas para su uso adecuado con relacion al contenido que se desea explorar”.

4. “Ensituaciones de emergencia sanitaria, la prioridad en el desarrollo de la investigacion
la tienen la salud y el bienestar de las personas participantes e investigadoras,
prevaleciendo esto sobre la recoleccion de datos y el cronograma del estudio”.

5. “La triangulacion de técnicas, fuentes y personas investigadoras es la base necesaria
para mantener la credibilidad y el rigor de la investigacion cualitativa. Hay que reducir
la incertidumbre de usar una sola mirada también cuando utilizamos Internet. Nuestra
hipotesis ha de sobrevivir a la confrontacion de distintas metodologias, fuentes y
personas, para  robustecer la  credibilidad  de los  resultados”.

Durante la realizacion de nuestro estudio hemos identificado las siguientes dificultades:
e Tiempo:

Nuestro método de recoleccion de datos es la entrevista con guidn abierto. Tanto la
recoleccion como la interpretacion de los datos requieren una gran cantidad de tiempo.
Esto repercute en el equipo investigador, pero también en los participantes. En algunas
ocasiones ha sido dificil encontrar un espacio de tiempo en el que ambas partes pudieran
conversar tranquilamente.
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e Trabajo online:

A fin de garantizar la seguridad de participantes e investigadores, fomentar la
diversidad geografica de los entrevistados y dar las maximas facilidades, algunas de las
entrevistas se realizaron telematicamente. Esto conlleva dificultades como la variabilidad o
inestabilidad de la calidad de la conexion y encontrar un lugar tranquilo desde el que realizar
la entrevista.

Relevancia y futuro de esta investigacion:

Para entender el peso y la utilidad del proyecto DIPEX y este trabajo, debemos
comprender que la investigacion cualitativa no pretende generar leyes universales, sino
gue es dependiente del contexto, por lo que los resultados no son directamente extrapolable,
sino transferibles a contextos similares. No obstante, hay aspectos relacionados con la
condicién humana que pueden ser aplicados a cualquier contexto independientemente del lugar
geogréfico y cultura.

De cara al futuro y a la continuidad de esta investigacion, planteamos que mejorar el acceso
de la poblacion a la informacion mejoraria el cumplimiento de las medidas de seguridad,
disminuiria la incertidumbre y el estrés y ayudaria a los pacientes a tomar decisiones
informadas. La investigacion futura en este tema deberia plantear formulas alternativas de
transmision de la informacidn, asi como evaluar su impacto en la mejora de la vivencia de la
enfermedad y la toma de decisiones. Los resultados del proyecto matriz de DIPEXx
Internacional, en el que se engloba nuestra investigacion, podrian ser parte de estas formulas,
ya que constituiran una fuente de informacion online, cientifica y accesible que permitiria
junto a otras estrategias paliar la desinformacién existente.

6. Conclusiones

Con la pandemia, el mundo entero se encuentra en el mismo mar, pero no en el

mismo barco. Sabemos que los factores que afectan a la relacion médico-paciente son
maultiples y variados, muchos de ellos ajenos a nuestro control, pero sigue siendo necesario
identificarlos, analizarlos y profundizar en ellos para detectar los aspectos que deterioran la
atencién que prestamos.
Incluso en tiempos de pandemia, creemos que es posible no sélo restablecer, sino mejorar
la relacion médico-paciente, aplicando estrategias que nos permitan recuperar la confianza
y re-humanizar la medicina. Solo asi podremos ser los profesionales sanitarios que nuestros
pacientes esperan y merecen.
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7. ¢ Qué hemos aprendido durante este TFG?

Participar en una investigacion a través de la metodologia cualitativa ha sido muy
enriquecedor. Cada fase del proceso es un mundo -0 al menos asi lo veiamos, especialmente
en los momentos en los que nos parecia inabarcable-, y cada mundo nos ha hecho ampliar
nuestros conocimientos sobre medicina e investigacion, ademas de nuestras habilidades
interpersonales y de comunicacion.

A pesar de que resulta dificil listar los conocimientos adquiridos, lo intentaremos resumir de
esta manera:

e Técnicas de entrevista. Imprescindibles para la anamnesis dirigida.

e A escuchar, de forma activa y sin olvidar la importancia de que el paciente perciba tu
atencion.

e A observar.

e A interpretar lo escuchado y observado, identificando nuestros juicios e intentando
apartarlos.

e La importancia de los siguientes aspectos, en pro de la buena la relacion médico-
paciente:

- Empatizar. Y no olvidar que la empatia sélo es efectiva si el paciente la percibe.

- Tranquilizar y facilitar: hacer lo que esté en nuestra mano para disminuir el
malestar fisico y emocional, asi como la carga mental de nuestros pacientes en
sus momentos de vulnerabilidad.

- Disminuir la incertidumbre: explorar y saciar sus dudas y preocupaciones, en la
medida de lo posible.

- Informar adecuadamente: averiguar qué sabe y quiere saber el paciente.
Completar su informacion de forma comprensible y sin infantilizar.

e La importancia de la investigaciéon cualitativa como medio para re-humanizar la
medicina.
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