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1- Introduccion

El 11 de marzo de 2020 la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) declard
la COVID-19 como pandemia. A partir de ese momento, y teniendo en cuenta las
estadisticas de morbilidad y mortalidad, el Gobierno de Espafia aprob6 un Real
Decreto (RD 463/2020, de 14 de marzo) por el que se declaraba el estado de
alarma para la gestion de la situacion de crisis sanitaria ocasionada por la COVID-
19. El objetivo de esta medida fue proteger la salud de la ciudadania, contener la

progresion de la enfermedad y reforzar el sistema de salud publica.

Como consecuencia de este estado de alarma, que impuso el
confinamiento y limitd la libre circulacién, se vieron afectados todos los ambitos

de la vida diaria: personal, familiar, social, laboral, escolar, cultural, etc.

El primer estudio que analizd el impacto psicolégico derivado de la
cuarentena por COVID-19 en China (Wang et al., 2020) ya sefialaba que, durante
el confinamiento, los dos factores que mas afectan al bienestar fisico y psicoldgico
son la pérdida de habitos y rutinas, y el estrés psicosocial. La interrupcién de
habitos, debido a tal confinamiento, y la instauracion de otros poco saludables
(por ejemplo, malos habitos de alimentacion, patrones de suefio irregulares,
sedentarismo y mayor uso de las pantallas) pueden derivar en problemas fisicos
(Balluerka et al., 2020).

La FQ es una enfermedad crénica y hereditaria que representa un grave
problema de salud. Es una enfermedad degenerativa que afecta principalmente a
los pulmones y al sistema digestivo. Las bases del tratamiento son Ia
antibioterapia, la fisioterapia respiratoria, una buena nutricion y el ejercicio fisico
habitual. Estos tratamientos requieren de un tiempo diario de dedicacion de
aproximadamente 3 horas (Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica, FEFQ, 2019)

y van dirigidos a paliar los sintomas de la enfermedad.

Teniendo en cuenta la afectacion multiorganica de la FQ y la importancia
que ejerce la adherencia a los diferentes componentes del tratamiento sobre la
calidad de vida de este colectivo, es importante poner atencion al riesgo de

pérdidas de habitos y rutinas anteriormente comentado.

Por este motivo, el Grupo Espafiol de Psicdlogas de Fibrosis Quistica
(GEPSFQ) se propuso estudiar el impacto psicolégico de la COVID-19 en la
poblacién directamente relacionada con la Fibrosis Quistica (en adelante FQ) en
nuestro pais. En este estudio se abordan diferentes areas de la vida diaria de este

colectivo, como son la adherencia al tratamiento, los habitos de suefio y



alimentacion, asi como la gestion emocional y el afrontamiento durante la

situacion excepcional derivada de la COVID-19.

Impacto emocional del confinamiento

Investigaciones realizadas en anteriores brotes infecciosos (e.g. sindrome
respiratorio agudo severo (SARS) o ébola) han informado del impacto psicoldgico
de la cuarentena en la poblacidn, incluyendo estrés postraumatico, ira, miedo o
confusiéon (Brooks et al., 2020). Esta revision de la literatura recogié también los
factores estresantes: una mayor duracién de la cuarentena, el miedo a la
infeccion, frustracion y aburrimiento, suministros bdasicos inadecuados (e.g.
alimentos o dificultad de atencién médica), informacidén inadecuada, pérdidas
economicas y estigma social. Ademas, existen una serie de factores predictores
ante las cuarentenas, que incluyen tener antecedentes de enfermedad psiquiatrica

o ser trabajador del ambito sanitario.

Centrandonos en el estudio de la COVID-19, la investigacién de Wang et al.
(2020) recoge que el 53.8% de los encuestados manifestd sintomas moderados o
severos de impacto psicolégico. Un 36.4% de la muestra mostré sintomas de
ansiedad, un 32.1% sintomas de estrés, y un 30.3% sintomas depresivos. Esta
sintomatologia se asocid significativamente con el hecho de padecer una

enfermedad crdnica.

En Espafia, un 24.7% de la poblacion presenta un impacto psicoldgico
moderado o severo, siendo mas elevado en mujeres (Parrado-Gonzalez y Ledn-
Jariego, 2020). Ademas, en contraposicién al estudio de Wang et al. (2020),

pertenecer a un grupo de riesgo se asocia a mejor salud mental.

También se ha sefialado un mayor impacto de la COVID-19 sobre los nifios
y jovenes, debido al cierre de colegios e institutos, la ausencia de actividad al aire
libre, el cambio en los habitos de alimentacion y suefio, (Ghosh, Dubey,
Chatterjee y Dubey, 2020) y al aislamiento social (Parrado-Gonzalez y Ledn-
Jariego, 2020).

Centrandonos en la FQ, segun el estudio TIDES sobre ansiedad y depresion
en Fibrosis Quistica (Quittner et al., 2014), existe una mayor probabilidad de
presentar sintomatologia ansiosa, depresiva o mixta en personas con FQ y en sus

cuidadores.

Un estudio realizado en Bélgica con el objetivo de estudiar el impacto
temprano de la COVID-19 en pacientes con FQ mostré mas tristeza, desanimo,

sentimientos de impotencia, criticas hacia los demas, percepcion de deterioro de



la situacion, dificultad para mantener su rutina, asi como mayor estrés,
pensamientos negativos y dificultades para dormir (Havermans et al., 2020). Esta
poblacién también experimentd mayor temor a contraer COVID-19 o a infectar a
otras personas. Ademas, las personas con FQ adultas con una afectacion leve
mostraron estos sintomas con mayor intensidad en comparacion con aquellos que
presentan una afectaciéon grave de la FQ. Por Uultimo, este estudio mostrd
resiliencia en la comunidad de FQ, haciendo referencia a los recursos con los que
contaban para hacer frente a la situacion (e.g. uso habitual de mascarillas o la

distancia social).

Por ultimo, cabe mencionar en este apartado la importancia de los habitos
de suefio. La alteracion en los patrones de suefio como resultado del aislamiento
social y el estrés provocado por la COVID-19, pueden tener efectos negativos y
ser un predictor de posibles trastornos psicolégicos, como estrés, ansiedad y
depresion (Altena et al., 2020). Diversos estudios realizados en epidemias
anteriores y en la pandemia actual, evidencian que el impacto en la salud mental
que una tercera parte de las personas que viven confinamiento presentan
insomnio (Ramirez-Ortiz et al., 2020). En un estudio reciente que analizd los
parametros del suefio en personas sanas se observé un desajuste en los ciclos del
suefio, incluyendo dificultades para conciliar el suefio, levantarse mas tarde,
menor calidad percibida o uso de medicamentos para dormir (Salehinejad et al.,
2020).

Adherencia al tratamiento

Respecto a la definicibn de adherencia terapéutica o adherencia al
tratamiento, debemos tener en cuenta que existe una falta de consenso.
Comunmente entendida como el cumplimiento de las prescripciones médicas, no

deja de considerarse un fenémeno multifactorial.

Algunos autores han definido el término adherencia como un proceso de
cuidado activo y responsable en el que el paciente trabaja para mantener su salud
en estrecha colaboracion con el personal sanitario (Hentinen y Kyngas, 1996, cit.
en Monfort, 2007). En este sentido la OMS (o WHO, de sus siglas en inglés)
definié en 2003 el término adherencia como “el grado en el que la conducta de un
paciente, en relacion con la toma de medicacién, el seguimiento de una dieta o la
modificacion de habitos de vida, se corresponde con las recomendaciones

acordadas con el profesional sanitario” (WHO, 2003).



Mas alla de la falta de consenso respecto a la definicidon, es sabido que la
adherencia al tratamiento es de vital importancia en la FQ: una correcta

adherencia supone una significativa mejora de la salud y de la calidad de vida.

La complejidad y dedicaciéon diaria que requieren los diferentes
componentes del tratamiento dificultan una adherencia continuada en el tiempo,
debido, junto con otros factores, al ritmo de vida en el que la sociedad se
encuentra inmersa. Ajustarse a los tratamientos requiere adaptar tanto las
actividades realizadas como los horarios, a la par que se hace frente a dificultades
asociadas a la enfermedad y que suponen una ruptura en la vida diaria (revisiones

periodicas, exacerbaciones, hospitalizaciones, etc.).

La falta de adherencia es un factor muy frecuente dentro de la FQ. En la
revision de la literatura realizada por Narayanan, Mainz, Gala, Tabori vy
Grossoehme (2017), en la que analizaron diecinueve estudios realizados entre
2010 y 2016, observaron que el grado de adherencia en FQ es moderado-bajo.
Ademas, estos niveles de adherencia varian en funcion de la edad, el tipo y el
tiempo de tratamiento. Por ejemplo, la adherencia a los antibidticos inhalados es
mayor que a las enzimas pancreaticas o a la fisioterapia respiratoria. Ademas,
estos autores remarcan la existencia de ciertas barreras que influyen en la
adherencia, como son los olvidos, la falta de tiempo, escaso conocimiento de la

FQ o de los tratamientos, la comunicacién con los profesiones, etc.

En cuanto a la adherencia al tratamiento durante el confinamiento por
COVID-19, el estudio de Havermans et al. (2020) exploré cambios en cuatro
areas del tratamiento: medicacion oral, nebulizadores, fisioterapia y nutricion.
Gran parte de los participantes manifestaron haber olvidado su tratamiento
frecuentemente. Respecto a la ingesta de medicamentos, se informaron de pocos
cambios, especialmente en personas con FQ trasplantadas. En cuanto a la
alimentacion, mas de la mitad de personas con FQ y sus familiares afirmaron
haber comido mas, con mas frecuencia, de forma saludable y en diferentes
momentos del dia. Ademas, los adultos con FQ informaron de cambios positivos
en la fisioterapia (32%) y en la calidad de la nebulizacidon (47%); el 32% de los

padres informd que sus hijos habian mejorado el tratamiento de fisioterapia.

Justificacion

Estudios recientes han reflejado que confinamiento a consecuencia de la

COVID-19 ha tenido una serie de repercusiones en la poblacién general (sobre el



estado de animo, habitos alimentarios y de suefio, etc.). Estos cambios se han
observado también en la poblacién belga con FQ y en sus familiares (Havermans
et al., 2020).

En Espafia, desde el GEPSFQ se observdé durante el periodo de
confinamiento un aumento en la demanda de atencion psicoldgica relacionada con
dificultades en la gestion emocional de la situacion, los habitos de suefio y el
manejo de los tratamientos (incluyendo también la alimentacion). Esta demanda

se observo tanto en personas con FQ como en sus familiares.

La importancia de una adecuada adherencia hace que sea fundamental
conocer si el periodo de confinamiento ha podido influir en su cumplimiento,
pudiendo haber sido mejorada, descuidada o mantenida sin variaciones.
Asimismo, dada la importancia de la alimentacién y una adecuada nutricion en el
desarrollo de las personas con FQ, surge la necesidad de indagar acerca de cémo

se ha visto afectada el area de la alimentacion durante el confinamiento.

Por otro lado, es necesario tener presente que el estado de animo y otros
factores que se ven alterados durante el confinamiento pueden influir de manera
determinante en las diferentes areas de la vida diaria de las personas con FQ y
sus familias. Por esta razén, es primordial conocer la repercusion del periodo de
confinamiento, puesto que éste puede afectar al estado de animo vy, por
extension, al cumplimiento de los tratamientos y la alimentacion, al suefio, e

incluso al afrontamiento que se realiza de la situacion.

Por los motivos mencionados anteriormente, se decidid recoger
informacidn sobre la variacion en los patrones de suefio, alimentacién y gestion
del tratamiento, asi como el impacto emocional y el afrontamiento que se hacia
de la situacidn, tanto de las personas con FQ como de sus familiares durante el
confinamiento. Los cambios observados pueden ser de gran utilidad para
intervenir adecuadamente en hipotéticos casos de repunte de COVID-19 o

periodos de confinamiento.

Objetivo del estudio

El presente estudio surge con el objetivo de conocer los efectos del
confinamiento derivado de la situacién de emergencia sanitaria por COVID-19 en
la poblacién cercana a la FQ. Partiendo de lo recogido en el estudio bibliografico
previo respecto a las consecuencias derivadas del confinamiento, el objetivo era

analizar la situacion real de las personas con FQ asi como de sus familiares, tanto



durante el periodo de confinamiento como en el momento de la desescalada y la
vuelta a la denominada “nueva normalidad”, utilizando los datos con caracter

descriptivo.

El objetivo final del estudio es doble: por un lado, recoger informacion
sobre las consecuencias que haya podido tener el confinamiento por el estado de
alarma, en cuanto a pérdida de habitos, emociones presentes mas relevantes,
etc.; y, por otro lado, utilizar tales datos para desarrollar estrategias de
afrontamiento que permitan abordar aquellos aspectos que se identifiguen como

problematicos o dignos de ser abordados a raiz del analisis de resultados.

2. Método

Diseio muestral y trabajo de campo

Se llevd a cabo un estudio observacional y descriptivo en la poblacion de
FQ residente en Espafia, durante el periodo comprendido entre el 15 y el 30 de
junio de 2020. En el estudio intervinieron familias pertenecientes a las
Asociaciones de FQ de Andalucia, Principado de Asturias, Comunidad Valenciana,
Madrid y Regidén de Murcia, por ser este el grupo poblacional al que tiene acceso
el GEPSFQ. Los criterios de inclusion fueron: personas con FQ y familiares,
mayores de 18 afios y pertenecientes a las Asociaciones de FQ en las que se llevd

a cabo el estudio. La participacion fue voluntaria.

Se recibieron un total de 221 respuestas, de las cuales 107 corresponden a
personas con FQ (todas mayores de 18 afios) y 114 a familiares (padres/madres
tanto de los menores de edad como de adultos con FQ, asi como otros

parentescos).

Del total de encuestados, el 67% tiene entre 30 y 50 afios (figura 1) y las
respuestas han sido emitidas por un 73.3% de mujeres frente a un 26.7% de
hombres (figura 2), siendo un dato relevante el que el 73.5% de los familiares

que respondieron al cuestionario fueron madres.
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Figura 2. Distribucion del sexo en funcidén de la relacién con la FQ

Cuestionario

Se cred un formulario de caracter anéonimo y confidencial, presentado
como “Cuestionario para la valoracién global psicolégica de personas que conviven

con la Fibrosis Quistica”.

El cuestionario identificaba, en primer lugar, si las respuestas eran
aportadas por una persona con FQ o por un familiar. En funcidon de la respuesta,
el cuestionario dirigia al participante a una parte especifica para personas con FQ
o para familiares. En ambos casos, las preguntas debian responderse sobre la

propia persona que respondia al cuestionario, a excepcion de la pregunta referida



a la adherencia al tratamiento. En el caso de los familiares, debian responder a la

pregunta de cdmo habian seguido sus familiares con FQ su tratamiento durante el

periodo de confinamiento.

La investigacion se dividid en varios bloques o dimensiones, estableciendo

diferentes indicadores dentro de cada uno de ellos:

Emociones - Objetivo: Identificar cuales fueron las principales emociones
gue habian sentido durante el periodo de confinamiento y ante la situacion
de volver a salir o retomar la vida normal. Se presentaban 14 emociones
identificadas cada una con 2 conceptos diferentes. La persona debia indicar
cudles eran las emociones que habia experimentado con mas intensidad
durante el confinamiento; después se repetia de nuevo la pregunta, esta
vez referida a la desescalada (en ambos casos se podia marcar varias

opciones). Las emociones presentadas eran las siguientes:

Euforia — motivacion Felicidad - satisfaccidn

Enfado - frustracion Culpabilidad —exceso de responsabilidad
Gratitud - admiracién Empatia - comprensién

Tristeza - pena Incertidumbre - inseguridad

Optimismo - esperanza Serenidad - calma

Apatia - indiferencia Miedo - preocupacion

Ansiedad - tensién Amor - afecto

Adherencia al tratamiento - Objetivo: Identificar si el tratamiento
cronico de estos pacientes fue seguido de manera habitual, si habia

mejorado o empeorado la rutina de tratamientos o si no se habian seguido.

Sueno - Objetivo: Identificar si el habito de suefio habia sido mejor, igual

0 peor, si se habia dormido mas o menos.

Alimentacion - Objetivo: Identificar si los habitos alimentarios habian

sido mejores, iguales o peores, si se habia comido mas o menos.

Procesos o estrategias de manejo de la situacion - Objetivo:
Identificar en nuestra muestra qué estrategias han empleado con mayor
frecuencia para manejarse en la situacion de confinamiento. Se
establecieron tres grupos con 4 items cada uno, relacionados con los
procesos de resiliencia descritos por Walsh (2004), entendiendo Ia
resiliencia como la capacidad para resistir las adversidades y recuperarse

de ellas con éxito.
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Tabla 1.

Procesos o estrategias de manejo de la situacién. Adaptado de Walsh (2004)

Proceso de resiliencia

item del formulario

Sistema de creencias

He intentado aprender de esta experiencia o darle un

sentido

He intentado pensar que todo iba a ir bien y tener

esperanza

Me he apoyado en la fe y/o espiritualidad

He deseado que la situacion pasara o se desvaneciera

Patrones organizativos.

He cambiado mis rutinas o roles para adaptarme

He retomado el contacto con otros

He buscado apoyo en mi Asociacién u otras organizaciones

He hecho cosas para distraerme o estar ocupado

Comunicacion y resolucion de

problemas.

He podido hablar de lo que me preocupa o expresarme

abiertamente

He empleado el humor

No he hecho cambios en mi vida

He utilizado mi imaginacion e ingenio

11



Procedimiento

El disefo del estudio y la elaboracion del cuestionario fue realizado por el
GEPSFQ a través de reuniones por videoconferencia. Posteriormente se trasladd a
las Asociaciones de FQ para su difusion a los asociados. Todos los encuestados
recibieron un Formulario Google a través de correo electronico y/o listas de
difusion de WhatsApp.

El plazo para enviar respuestas finalizd el 30 de junio de 2020. A partir de
ese momento, el GEPSFQ llevé a cabo el analisis de datos, la discusion de los
resultados y, por ultimo, la redaccion de las conclusiones que se describen en el

presente articulo.

El andlisis de datos del presente trabajo se ha realizado a nivel descriptivo,
describiendo las variables categdricas en funcion de los analisis de frecuencias y

porcentajes.

3- Resultados

Se presentan, a continuaciéon, los resultados extraidos en relaciéon a la
frecuencia de las respuestas de los participantes. Se analizan por separado cada

una de las dimensiones incluidas en el cuestionario.

a- Emociones identificadas

Los resultados obtenidos en el analisis de las emociones percibidas por la
poblacién de personas diagnosticadas de Fibrosis Quistica y sus familias durante
el periodo de confinamiento como consecuencia de la COVID-19, asi como ante la
perspectiva de salir de éste, sefialan que

, entendiendo las frecuencias en tanto por ciento (%)

han sido las de , y
(ver tabla 2). Estas dimensiones emocionales han sido

identificadas por el 60.9%, el 47.3% vy 58.2% de la muestra durante el
confinamiento, y por el 55.9%, 25.5% y 50.5% ante la posibilidad de salir del

confinamiento.

Es importante sefialar también que, , se han
identificado las dimensiones emocionales de por un 20.9% vy

por un 31.4%.

Por el contrario, destacan las
identificaciones con por el 31.8% vy

por un 21.4%.
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Tabla 2.

Porcentajes de las dimensiones emocionales de la muestra general durante el confinamiento y ante la

salida del mismo

Emociones Durante el Salida del
confinamiento confinamiento
Euforia/Motivacion 6,4% 7,3%
Enfado/Frustracion 20,9% 4,1%
Gratitud/Admiracion 13,6% 2,7%
Tristeza/Pena 31,4% 4,5%
Optimismo/Esperanza 20% 31,8%
Apatia/Indiferencia 11,4% 5,5%
Amor/Afecto 18,6% 5,9%
Ansiedad/Tension 47,3% 25,5%
Felicidad/Satisfaccion 6,8% 21,4%
Culpabilidad/ responsabilidad 9,1% 5,9%
Empatia/Comprension 20,5% 7,3%
Incertidumbre/Inseguridad 60,9% 55,9%
Serenidad/Calma 16,8% 10%
Miedo/Preocupacién 58,2% 50,5%

Nota: Frecuencias, en %, de las dimensiones emocionales.

Al analizar de forma independiente las dimensiones emocionales
identificadas por las personas con FQ frente a las identificadas por los familiares

durante el confinamiento (figura 3) nos encontramos con que

al ser seleccionada por el 12.3% frente al 5.7% de las personas
con FQ; seleccionada por el 63.2% frente al 58.5% de
las personas con FQ; al ser seleccionado por el 64% frente

al 51.9% de las personas con FQ.
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En relacién a la emocion de Ansiedad/Tension, en ambos grupos ha sido
seleccionada con un porcentaje practicamente idéntico, 47.2% (personas con FQ)
y 47.4% (familiares).

Cabe destacar que

Estas han sefialado emociones tales como Euforia/Motivacion por un 11.3%
frente a un 1.8% de los familiares; Gratitud/Admiracidn, seleccionadas por un
18.9% frente a un 8.8% de los familiares; Optimismo /Esperanza,
seleccionadas por un 25.5% frente a un 14.9% de los familiares; Amor/Afecto
seleccionadas por un 21.7% frente a un 15.8% de los familiares;
Empatia/Comprensién seleccionadas por el 23.6% frente al 17.5% de los
familiares; y Serenidad/Calma, al ser seleccionadas por el 20.8% de las

personas con FQ frente al 13.2% de los familiares.

I

sefialandolas un 25.5% de personas con FQ frente al 16.7% de los familiares, un

35.8% frente un 27.2% y un 19.8% frente a un 3.5% respectivamente.
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Figura 3. Comparacion de las dimensiones emocionales durante el confinamiento de todos los

individuos de la muestra, divididos en Personas con FQ y Familiares

Por otro lado, analizando las dimensiones emocionales identificadas ante la
opcion de salir del confinamiento (figura 4), podemos senalar que son evidentes
las diferencias en dimensiones emocionales como Felicidad/Satisfaccién y Miedo/
Preocupacion. La Felicidad/Satisfaccion ha sido mas identificada entre las

personas con FQ, con un 31.1% frente al 12.3% de los familiares. Por su parte, el
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Miedo/preocupacion ha sido mas reconocida entre los familiares, con un 57%

frente al 43.8% de las personas con FQ.

No obstante, en general se aprecian elevaciones en las dimensiones
emocionales de Optimismo/Esperanza, al ser identificadas por un 34% de la
muestra de personas con FQ y el 29.8% de los familiares; Ansiedad/Tension al ser
identificadas por el 21.7% de las personas con FQ y el 28.9% de los familiares;

Incertidumbre/Inseguridad con el 52.8% vy el 58.8%, respectivamente.

m FQDespués m Fam Después

Figura 4. Comparacion de las dimensiones emocionales ante la salida del confinamiento de todos los

individuos de la muestra, divididos en Personas con FQ y Familiares

b. Adherencia al tratamiento

Los datos recogidos en la tabla 3 muestran que del total de personas
encuestadas (221), la mayoria responde que ha seguido sus tratamientos igual
que siempre, un total de 169 (76.47%). Por otro lado, 43 personas de la muestra
(19.46 %) han indicado haber mejorado su adherencia durante el periodo de
confinamiento. Mientras que 9 personas (4.07%) han referido haber descuidado

su rutina de tratamiento.
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Tabla 3.

Datos reportados para el Factor Adherencia

Personas con FQ Familiares FQ Total
[ I I
item n* % n** % n %
Ha mejorado su rutina 29 13.12 14 6.33 43 19.46
de tratamiento
I I
Igual que siempre 75 33.94 94 42.53 169 76.47
I I I I I
Ha  descuidado su 3 1.36 6 2.71 9 4.07
rutina de tratamiento
I I I I I
No ha seguido Ilos 0 0 0 0 0 0
tratamientos
Total 107 48.42 114 51.57 221 100

Nota: % = Porcentajes, respecto al total de encuestados (n=221), (n* = 107 personas FQ), (n** =
114 familias FQ)

A la vista de los datos presentados en la figura 5, que representa la
adherencia al tratamiento, es interesante diferenciar las respuestas de personas
con FQ y familiares por separado.

La respuesta " fue elegida por aquellas personas con
FQ y por los familiares que no observaron una variacidn significativa con respecto

a sus habitos de adherencia previos, es decir, antes del confinamiento.

El nimero de personas con FQ que consideraron que su adherencia fue
igual que siempre es 75 de un total de 107, es decir, un 70.1%. Todas las
personas con FQ encuestadas son mayores de edad y, en general, son ellos

mismos los encargados de llevar a cabo los tratamientos siendo conscientes de
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sus habitos de adherencia. Por otro lado, el numero de familiares que

seleccionaron esta respuesta asciende a 94 de 114, es decir, un 82.5%.

20
[
5 —

ual guesiempre Ha mgarado su Ha descuidado su Mo ha seguido los
rutina de tratamientarut ina de tratamiento tratamientos

mFQ mFamifar

Figura 5. Comparacion de la adherencia al tratamiento entre los grupos analizados

Por otro lado, 29 personas con FQ (es decir, un 27.1%) indicaron que

”. Por su

parte, solo 14 familiares (el 12.3%) eligieron esta opcion.

A\Y

En cuanto al hecho de

", solo el 2.8%, se trata de una opcién que han elegido en contados

casos, tanto las personas con FQ como sus familiares. En el caso de las personas
con FQ, son solo 3 de 107 quienes han indicado descuidar sus tratamientos

(2.8%), ascendiendo ligeramente hasta 6 de 114 (5.3%) entre los familiares.

Finalmente,
, ni por parte de personas con FQ, ni por parte de los

familiares.

Al comparar las respuestas de ambos grupos (figura 5), se encontraron
diferencias en la respuesta escogida que valoraba una adherencia a los
tratamientos igual que siempre, siendo escogida por los familiares de forma

ligeramente superior (82.5%) en comparacion con las personas con FQ (70.1%).

También se encontraron diferencias entre grupos en el caso de la mejora
de la adherencia a los tratamientos. Se observé un aumento en la mejora
percibida por las personas con FQ (27.1%) respecto a los familiares (12.3%). Sin
embargo, en las preguntas relacionadas con el descuido de los tratamientos, se
observd que los resultados obtenidos son muy similares entre los dos grupos

(2.8% de las personas con FQ y 5,3% de los familiares).
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c- Sueio

Los datos recogidos en la tabla 4 muestran que del total de personas
encuestadas (221),
(33.94%).

Por otro lado, una minoria de 7 personas (3.16%) ha referido una mejora
en su habito de dormir. Ademas, 35 personas (15.84 %) de las encuestadas han
indicado dormir mas durante el periodo de confinamiento. Del total de las

personas encuestadas,

Tabla 4.

Datos reportados para el Factor Suefio

Personas con FQ Familiares FQ Total
[ I
n* % n** % N %
ftem
24 10.86 11 4.97 35 15.84
Ha dormido mas
I I I I 1
Ha mejorado 2 .90 5 2.26 7 3.16
I I I I I I 1
Igual que siempre 35 15.84 40 18.09 75 33.94
I I I I I 1
Ha dormido menos 26 11.76 30 13.6 56 25.34
I I I I I 1
Ha empeorado 20 9.04 28 12.66 48 21.72
Total 107 48,42 114 51,58 221 100

Nota: % = Porcentajes, respecto al total de encuestados (n=221), (n* = 107 personas FQ), (n**
= 114 familias FQ
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Al comparar los datos de los dos grupos respecto al factor suefio, se
observd que
“Ha mejorado habitos de

suefo”; “Igual que siempre”; “Ha dormido menos” (figura 6).

30
40
30
Il
10 I I
N | -
Ha dormido mas .Ha meju:rau:lu:. rualquesiempre  Ha dormido Hg Empecra_u:lc
habitos de sueno Menos habitos suena
m Persona FO m Familia FQ

Figura 6. Comparacidn del patrén de suefio de los grupos analizados

Ante la opcion de respuesta “Ha dormido mas de lo habitual”, se han
encontrado diferencias entre ambos grupos. En este sentido, de las 107 personas
con FQ analizadas el 22.43%, responden que han dormido mas de lo habitual,
frente al 9.65% de los 114 familiares encuestados, con una diferencia de un
12.78%.

Al analizar la respuesta “Ha empeorado habitos de suefio”, también se
pudieron encontrar diferencias para los dos grupos. De las 107 personas con FQ
analizadas, el 18.64% responden que han empeorado en su habito de dormir,
frente al 24.56% de los 114 familiares encuestados, con una diferencia de un
5.87%.

En general, el estudio indica que
y un 52.95% ha dormido igual o mas
de lo habitual.

d - Alimentacion

En la tabla 5 se muestran los resultados obtenidos en frecuencias,
complementandose estos datos con los de la grafica 6, donde podemos observar

la diferencia de habitos alimentarios entre las personas con FQ y sus familiares.
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Como se puede apreciar,
, frente a un 43% que

mantuvieron los patrones de alimentacion habituales.

De las personas que si experimentaron cambios, solo 9 (4.1%) afirmaron
haber mejorado sus habitos de alimentacion; por el contrario, 35 personas

(15.8%) refirieron haber empeorado su alimentacion.

Ademas, la ingesta se vio alterada en el 37.1% de los casos. Mientras que
13 personas (5.9%) comieron menos, 69 de los encuestados (31.2%) aseguraron

haber aumentado su ingesta habitual.

Tabla 5.

Datos reportados para el Factor alimentacion

Personas Familiares FQ Total
con FQ
, | 1 1
Item n¥ % nxx % n %
Igual que siempre 47 21.3 48 21.7 95 43
I I [ I [ [
Ha comido mas 26 11.8 43 19.5 69 31.2
[ [ [ [ [ [
Ha comido menos 10 4.5 3 1.4 13 5.9
[ [ [ [ [ [
Ha mejorado sus 5 2.3 4 1.8 9 4.1
habitos de
alimentacion
[ [ [ [ [ [
Ha empeorado sus 19 8.6 16 7.2 35 15.8
habitos de
alimentacion
Total 107 48.4 114 51.6 221 100

Nota: % = Porcentajes, respecto al total de encuestados (n=221), (n* = 107 personas FQ), (n** =
114 familias FQ
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Al comparar las respuestas de ambos grupos (figura 7), se observd que los
resultados obtenidos en cada una de las preguntas que valoraban los habitos

alimenticios eran bastante similares en personas con FQ y en sus familiares.

Se encontraron diferencias en el caso de aumentar o disminuir la ingesta.
43 familiares (19.5%) afirmaron haber comido mas, frente a las 26 personas

con FQ (11.8%) que seleccionaron esta opcion.

Por otro lado, es destacable también la diferencia entre grupos en el caso
de la reduccion de la ingesta: 10 personas con FQ (4.5%) indicaron haber

comido menos, frente a los 3 familiares (1.4%) que marcaron esta opcion.

oual que Ha comido mas Ha comido Ha mgorado sus Ha empeorado
sempre menos habitos de suzhabitosde
almentacion alimentacion

a0
a0
40
30
20
10

B Personacon FO W Familiar

Figura 7. Comparacidn de la alimentacién entre los grupos analizados

e - Estrategias de manejo de la situacién y resiliencia.

En este apartado se analizan los procesos que las personas con FQ y
familiares pusieron en marcha ante la situacion del estado de alarma. En la tabla
6 podemos observar las frecuencias absolutas y los porcentajes.

Cabe destacar los siguientes cuatro items, debido a que fueron senalados

con mayor frecuencia:

Este item fue marcado por el 80% de las

personas con FQ frente a un 54% de los familiares.
La proporcion de personas con FQ
(40%) y de familiares (38.1%) que sefialaron haber mantenido la esperanza y

una vision positiva es muy similar.
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. Esta estrategia ha sido ligeramente mas
utilizada por los familiares (38.1%) que por las personas con FQ (32.7%).
. Al contrario que en el caso
anterior, el uso de esta estrategia es ligeramente superior en personas con FQ
(29.1%) que en familiares (28.3%).

Tabla 6.

Datos reportados para procesos de resiliencia o estrategias de manejo de la situacién de

confinamiento

Personas Familiares Total
con FQ FQ
, I 1 1 1
Item n¥ % n*x* % n %

He hecho cosas para 88 80 61 54 149 66.5

distraerme o estar ocupado

He intentado pensar que 44 40 50 38.1 94 41.9
todo iba a ir bien y tener

esperanza

He intentado aprender de 36 32.7 44  38.1 80 35.7
esta experiencia o darle un

sentido

He cambiado mis rutinas o 32 29.1 32 28.3 64 28.5

roles para adaptarme

He deseado que la situacion 28 25.55 30 26.5 58 25.8

pasara o se desvaneciera

He podido hablar de lo que me 23 20.9 24 21.2 47 20.9

preocupa
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Tabla 6.

Continuacion

He retomado el contacto con 18 16.4 28 24.8 46 20.5

otros, o lo he mantenido

He empleado el humor, he 29 26.4 16 14.2 45 20

bromeado.

He buscado apoyo en mi 19 17.3 24  21.2 43 19.1
Asociacion u otras

organizaciones

He utilizado mi imaginacion e 8 16.4 16 13.3 24 10.7

ingenio

Me he apoyado en la fe y/o 13 11.8 9 8 22 9.8

espiritualidad

No he hecho cambios en mi vida 11 10 3 2.7 14 6.2

Nota: % = Porcentajes, respecto al total de encuestados (n=221), (n* = 107 personas FQ), (n** =
114 familias FQ

4. Discusion y conclusiones

Este estudio se propuso recoger informacion sobre las consecuencias que
el periodo de confinamiento por la COVID-19 ha podido ocasionar en la vida diaria
de la poblacién cercana a la FQ (personas que tengan esta patologia y sus

familiares).

La situacion excepcional que ha supuesto la llegada de la COVID-19 ha
requerido de la necesidad de realizar cambios en nuestro estilo de vida. Como
afirman Balluerka et al. (2020), la pérdida de habitos y el establecimiento de
otros poco saludables durante el confinamiento tienen una serie de consecuencias
sobre la salud. En el estudio que estos autores han realizado sobre las
consecuencias psicologicas de la COVID-19 y el confinamiento en la poblacion

espafiola, concluyeron que la mayoria de la poblacién ha empeorado sus habitos y
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ha habido un aumento de sentimientos desagradables, especialmente irritabilidad

y enfado.

Sin embargo, en la poblacién espafiola con FQ y en sus familiares se han
mantenido en general los habitos de suefio, alimentacion y adherencia. El
mantenimiento de los habitos en las diferentes areas medidas en este estudio
podria explicarse por los largos periodos de confinamiento a los que las personas
con FQ y sus familias se enfrentan a lo largo de la enfermedad (por ejemplo, ante

hospitalizaciones o tratamientos intravenosos domiciliarios).

a — Emociones identificadas

En el plano emocional, en el marco de la FQ, se observa que, en general,
las emociones mas identificadas han sido: las de Incertidumbre/inseguridad,
Ansiedad/Tension y Miedo /Preocupacion, tanto durante el confinamiento como
ante la posibilidad de salir de él. Ademas, se han manifestado otras emociones
durante el confinamiento muy significativas, como son Enfado/Frustracién y
Tristeza/Pena, y Optimismo/Esperanza y Felicidad/Satisfaccion ante la salida de

éste. Por tanto,

Centrandonos en las emociones identificadas en el periodo de

confinamiento, se puede apreciar que

tales como Euforia/Motivacion,
Gratitud/Admiracion, Optimismo/Esperanza, frente a

, tales como Culpabilidad/Exceso
de Responsabilidad y Miedo/Preocupacion. Esta tendencia por parte de los padres
de identificarse con las emociones mas desagradables o negativas podria estar
relacionada con el nivel de estrés al que se ven sometidos desde el diagndstico de
la enfermedad de sus hijos, y que perdura a lo largo del tiempo (Barrera-Ortiz,
Sanchez-Herrera y Carrillo-Gonzalez, 2013; Barrio Gomez de Aglero, Garcia-
Hernandez y Gartner, 2009; Cousino y Hazen, 2013; Grau y Fernandez-Hawrylak,
2010).

En este apartado es importante sefialar que una de las dimensiones mas
significativas a la que hacen referencia el grupo de personas con FQ es el de

Apatia/Indiferencia, lo que llama la atencidon dado que este grupo, en general,
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presenta una actitud positiva. Este dato ha de tenerse en cuenta y ser analizado

en otros contextos (como futuros estudios, e incluso en consultas psicoldgicas).

Por ultimo, centrandonos en las emociones identificadas ante la salida del
confinamiento, apenas existen diferencias importantes en ambos grupos. Sin
embargo, destacan la identificacion de Felicidad/Satisfaccion en personas con FQ,
y Miedo/Preocupacion entre los familiares, datos que van en consonancia con lo

anteriormente expuesto.

En conclusién, se puede decir que aunque en general los datos obtenidos
en este estudio sefialan la

, estas se han vivenciado

. Seria muy interesante analizar en futuras investigaciones, la forma tan
diferente de vivir las situaciones de vida, tanto por las personas con FQ como por

sus familiares.

b - Adherencia y tratamiento

Los resultados obtenidos sugieren que

El 76.47% de las personas con FQ no han variado su rutina de tratamiento
durante el confinamiento, siendo esta la respuesta mayoritaria en ambos grupos.
Este dato indica que estamos ante un colectivo, en general, metddico en lo que a
sus habitos de adherencia se refiere. Estos datos difieren de los obtenidos por
Havermans et al. (2020) en poblacion belga con FQ, donde gran parte de los
participantes olvidaron su tratamiento con frecuencia, introdujeron cambios

positivos en la fisioterapia o las nebulizaciones.

Ademas, entre el grupo de familiares, parece necesario diferenciar entre
los familiares de menores (es decir, personas que se encargan de administrar la
medicacién o de contribuir de algin modo a esta tarea) y los familiares de adultos
con FQ (que en general no participan activamente en la administracion de la
medicacién). Por tanto, es importante tener en cuenta que mientras que los
familiares de menores tienen constancia de los patrones de adherencia, los
familiares de adultos con FQ pueden tener una informacion menos precisa de lo
que ha sucedido durante el confinamiento, pudiendo responder en base a su

percepciéon habitual. Esta circunstancia puede ser mas acentuada en aquellos
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familiares que no convivan con las personas con FQ (padres, madres y hermanos
de adultos emancipados), ya que pueden haber disminuido su contacto durante el
confinamiento. Esta variable ha de tenerse en cuenta en futuros estudios, ya que

pueden alterar los resultados obtenidos.

Por otro lado, respecto a si han cambiado y mejorado su rutina de
tratamiento, se confirma que el nimero de personas encuestadas que han elegido
esta respuesta es considerablemente menor que aquellos que consideran que no
han existido variaciones. Esto vuelve a confirmar el hecho de que se trata de un

colectivo metoddico en lo que a habitos de medicacion se refiere.

Sin embargo, el hecho de que un nimero no desdefiable de encuestados
haya elegido esta respuesta pone de manifiesto un hecho que debe ser

considerado por personas con FQ, familiares y profesionales del ambito de la FQ.

que, sin ser mayoritaria, no debe ser despreciada,
debiendo considerarse en futuras lineas de trabajo. La presente encuesta pone de
manifiesto que en una situacion en la que en general se ha dispuesto de mucho
mas tiempo libre y menos obligaciones laborales y sociales, la adherencia mejora
en algunos casos. La explicacion debe buscarse en las mejoras que gracias a los
avances médicos han experimentado las personas con FQ: mientras que hace
décadas podrian ser mas dependientes, tener una menor esperanza y calidad de
vida y, en general, un acceso mas limitado tanto al mundo laboral como a la
posibilidad de tener hijos, la afortunada circunstancia de que esas barreras se
vayan venciendo nos sitlia en un escenario en el que las personas adultas con FQ
acceden al mercado laboral y pueden tener descendencia. Este hito historico
plantea nuevos retos que deben ser abordados sin dilacion. Uno de ellos,
claramente identificado en esta encuesta, es la conciliaciéon entre adherencia y

obligaciones laborales y sociales.

Afortunadamente, no se han registrado respuestas acerca de no seguir los
tratamientos durante el confinamiento en esta poblacién. En cualquier caso cabe
preguntarse si entre el considerable nimero de personas y unidades familiares
gue han recibido la encuesta y no la han contestado, podrian encontrarse casos
de total falta de adherencia durante el confinamiento. Es una hipétesis factible
puesto que la posible falta de compromiso al no responder al cuestionario podria
correlacionarse con idéntica falta de compromiso en la adherencia a los

tratamientos y/o la vigilancia de los familiares de personas con FQ.
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Ademas, seria necesario preguntarse si el confinamiento ha podido
suponer una limitacion de algun tipo en algun perfil muy determinado de personas
y familias con FQ que no haya podido ser identificado hasta el momento. En este
sentido, factores psicoldgicos que se han visto asociados al confinamiento,
principalmente problemas de ansiedad y del estado de animo (Balluerka et al.,
2020) podrian haber causado una disminucidn en la adherencia en algunos casos.
Otros factores como la separacién fisica de algunas familias con adultos con FQ
podrian ser también una causa de esta menor adherencia en aquellos casos en los
que los familiares se encuentren directamente involucrados en el cuidado y la
vigilancia del seguimiento de los tratamientos. Estos factores han de tenerse en

cuenta en futuras lineas de investigacion.

c - Sueiho

Los datos obtenidos muestran

. Tan solo una minoria refiere una mejora en su habito de dormir,
por lo que habria que preguntarse si la higiene de suefio ha mejorado al disponer
de mas tiempo libre. Futuros estudios han de tener en cuenta qué variables son

las que

Ademas, el 15.84 % de la poblacion con FQ y sus familiares indican haber
dormido mas durante el periodo de confinamiento, el 25.34% durmieron menos, y
el 21.72% empeord sus habitos de suefio. Tal y como observaron Salehinejad et
al. (2020), el confinamiento puede conllevar un desajuste en los patrones del
suefio, con dificultades para conciliar el suefio o levantarse mas tarde. Esto, unido
al aislamiento social, a la experimentacién de emociones desagradables y a una
mayor disposicion de tiempo del habitual pueden ser los causantes del
empeoramiento de los habitos de suefio en la mitad de la poblacidon conviviente

con la FQ.

Las diferencias entre personas con FQ y sus familiares son pequefias; no
obstante, futuros estudios deben contemplar la posibilidad de ampliar el estudio

de los patrones de suefo y su interaccion con las demas areas de estudio.

En resumen, los hallazgos obtenidos sugieren que
, en general,
, Ya que estos ultimos responden
haber dormido menos y haber empeorado su habito en el suefo en comparacion

con el grupo de personas con FQ.
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d - Alimentacion

. Como se viene indicando a lo largo de este
estudio, esto resalta la rigurosidad con que las personas con FQ y sus familiares

siguen sus tratamientos y mantienen unos habitos de alimentacion estables.

Teniendo en cuenta la otra mitad de la poblacion que si ha visto
modificados sus patrones habituales de alimentacidon, se pueden identificar dos
grupos: alteracién de la ingesta (aumento o disminucién) y alteracién de los

habitos alimentarios (mejora o empeoramiento).

Centrandonos en el primer grupo, observamos que
Este aumento en la ingesta podria explicarse

por diversos factores.

Por un lado, el cambio en el estilo de vida derivado del confinamiento por
la COVID-19 explicaria el aumento en el consumo. Los cambios en la rutina,
alteraciones de los horarios habituales y una mayor oportunidad para consumir
alimentos facilitan que se altere la ingesta alimentaria (Balluerka et al., 2020;

Vergara-Castafieda, Diaz-Gay, Lobato-Lastiri y Ayala-Moreno, 2020).

Por otro lado, no hay que olvidar que la conducta alimentaria, ademas de
estar regulada por factores internos (como la sensacion de hambre) y externos
(por ejemplo, los horarios), se puede ver influida por el estilo de vida y las
emociones. La incertidumbre e inseguridad causadas por la situacion
extraordinaria debido a la COVID-19 ha generado en la poblacion de FQ
sintomatologia ansiosa. Emociones como la incertidumbre, la preocupacion, la
tension y la ansiedad, a menudo se asocian con alteraciones en la ingesta
alimentaria (disminucion o incremento). En este estudio no se ha profundizado en
la relacion existente entre emociones y alimentacion, sin embargo, en lineas
generales se pueden extraer conclusiones interesantes. Mientras que la tendencia
de los familiares ha sido a aumentar el consumo de alimentos, las personas con
FQ han experimentado una disminucion del apetito. Teniendo en cuenta los
hallazgos obtenidos referentes a las emociones, es posible que estos patrones
alimentarios se relacionen con una mayor experimentacion de emociones
desagradables en el caso de los familiares y agradables en el caso de las personas
con FQ. La relacion entre ambas variables cabria analizarse en futuros estudios de

investigacion.
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También hay que tener en cuenta que
, tal y como sefialan Havermans
et al. (2020): mas de la mitad de la poblacién belga con FQ y sus familias
comieron mas y de forma mas saludable durante el confinamiento por la COVID-
19.

En altimo lugar, se han encontrado diferencias en los habitos alimentarios.

. No se han encontrado
diferencias en estos dos aspectos entre las personas con FQ y sus familiares. El
empeoramiento de los habitos también podria venir explicado por el aumento de
la sintomatologia ansiosa y por la alteracion del ritmo de vida, que dificultarian el
mantenimiento de habitos. En este estudio solo el 28.5% de los encuestados
modificé su rutina para adaptarse a la situacion, por lo que cabe plantearse si ese
empeoramiento se ha debido a horarios irregulares, a disminuir la calidad de la
alimentacién o a no cuidarla con tanto esmero como habitualmente. Futuros
estudios han de contemplar ampliar los cambios en habitos alimentarios, con el

objetivo de ampliar el conocimiento sobre esta area.

e - Estrategias de manejo de la situacion y resiliencia.

Tanto las personas con FQ como sus familiares han puesto en marcha
diferentes procesos de resiliencia, principalmente los que tienen que ver con las
, asi

como con

Segun los datos recogidos, “distraerse y estar ocupados” y “pensar en
positivo y mantener la esperanza” han sido las 2 principales estrategias de

manejo en la situacion de confinamiento.

Durante ese periodo, en el que ha sido necesario procesar pérdidas en
diferentes ambitos, asi como realizar ajustes rapidos tanto en las rutinas

cotidianas, como en los roles,

Buscar actividades para estar
distraido u ocupado en el contexto de confinamiento, puede ser una estrategia util
ante una situacion de adversidad que no podemos cambiar o controlar. Esta

estrategia ha sido utilizada por un 80% de las personas con FQ frente al 54% de
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los familiares. La diferencia podemos interpretarla teniendo en cuenta la
sobrecarga de tareas y responsabilidades que ha tenido el rol de las madres! y
padres, que ha podido dejar menos espacio para la distraccién o para emprender
nuevas actividades, lo que si han podido hacer el 80% de las personas con FQ que

responde este cuestionario.

Ademas,
Sin embargo, en fases posteriores en las que se busca una adaptacién a la “nueva
normalidad”, quiza sea un buen momento para reducir la distraccién y empezar a
prestar atencién a las emociones. Se puede mantener la esperanza y a la vez
acoger el miedo, la tristeza o la incertidumbre. Las personas con FQ y sus
familiares enfrentan desde el diagndstico diferentes situaciones dificiles en las que
la vision positiva y la esperanza se convierten en una herramienta de manejo de
la incertidumbre, por lo que no es de extrafiar que esta haya sido la segunda

opcidn mas sefalada.

Por otro lado, tratar de puede

justificarse por el hecho de que

, a través del cual poder dar significado a la
experiencia. De esta forma, , €n un corto
periodo de tiempo, , por ejemplo
intercambiando roles para la crianza, adaptandonos a los cambios del teletrabajo,

el ejercicio fisico en casa o la escolarizacidon on-line.

La resiliencia se construye a través de la experiencia de vida en situaciones
dificiles, por lo que convivir con una enfermedad crdénica como la FQ deja huella
en nuestros procesos y recursos para manejarnos en situaciones adversas o
inciertas. Esta experiencia con la COVID-19 también dejara alguna huella en la
capacidad de superacidn individual, familiar y en el colectivo FQ, al igual que el
hecho de lidiar desde el diagndstico con la incertidumbre, el miedo o la prevencién
de infecciones, ha podido ayudar a la adaptacion del colectivo FQ en la situacion

actual.

! Recordamos que el 73.5% de los familiares que han respondido el formulario se han
identificado como madres.
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5. Fortalezas, limitaciones y futuras lineas de investigacion

Este estudio tiene una serie de limitaciones. En primer lugar, ha de tenerse
en cuenta el sesgo del entrevistador, ya que las personas encuestadas han podido
no haber comprendido bien algunas de las preguntas del cuestionario, dando una
respuesta diferente a la que se solicitaba. Por ejemplo, a la hora de indicar la
edad, ha podido haber confusidn si la persona que respondia era un familiar, o al

indicar la edad de la persona con FQ en lugar de la suya propia.

Por otro lado, la presente investigacién se trata de un estudio descriptivo,
por lo que es solo una primera aproximacion a esta problematica. Los datos aqui
recogidos han de tomarse con precaucién a la hora de generalizarse al resto de la

poblacion.

Ademas, hay que sefialar que el porcentaje de participantes es solo una
muestra de la poblacion de FQ en nuestro pais. Tomando como referencia el
Registro Espafiol de Fibrosis Quistica (Fundacién Espafola de Fibrosis Quistica,
2018), que contiene datos del 70% de las personas con FQ, se estima que en
nuestro pais, mas de 2000 personas tienen esta enfermedad. En comparacion, la
muestra aqui recogida (que incluye tanto a personas con FQ como a familiares)
puede parecer reducida, si bien tenemos que tener en cuenta que la participacion

en este estudio ha sido mas positiva de lo que es habitual.
En este sentido, podemos destacar algunas de las fortalezas del estudio.

En primer lugar, se trata de un estudio realizado a nivel nacional, en el que
han participado 107 personas con FQ y 114 familiares, que puede permitirnos
entender como se ha vivenciado el confinamiento en esta poblacién, al englobar
diferentes areas del dia a dia como son la adherencia al tratamiento, alteraciones
en el suefio y la alimentacion, vivencia emocional de la situacién y afrontamiento

de la misma.

Ademas, la participacion de los familiares ha sido muy positiva.
Normalmente, la participacidn por parte de las madres suele ser mas elevada que
la de los padres; sin embargo, en este estudio han participado otros familiares
como padres, abuelos y abuelas, hijos e hijas e incluso tios. Esto ha permitido
ampliar el foco de atencidén a otros familiares, remarcando la importancia de la
intervencion no solo con la persona con FQ, sino con sus convivientes y seres

cercanos.
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En definitiva, estos resultados permiten entender como se ha vivenciado la
COVID-19 por parte de las personas con FQ y de sus familiares, qué procesos
psicoldgicos y recursos se han puesto en marcha, y como han variado o se han

mantenido los habitos en las diferentes areas estudiadas.

Estos hallazgos subrayan la importancia del trabajo multidisciplinar tan
importante para garantizar la calidad de vida de las personas con FQ. Aunque
gran parte de la poblacion conviviente con la FQ ha mantenido sus habitos de
adherencia al tratamiento, patrones de suefio y alimentacién, es importante
centrarse en aquellos que si han visto alterados sus patrones habituales en estas
tres areas, e incluso ofrecer apoyo profesional por parte de todo el equipo a
aquellas personas que manifiestan no haber sufrido dificultades, con el objetivo de
mantener estos patrones. Por otro lado, las altas tasas de emociones
desagradables experimentadas requieren ofrecer apoyo psicoldgico a esta
poblacién, asi como el refuerzo de estrategias de afrontamiento para hacer frente

a situaciones dificiles.

En definitiva, este estudio supone un primer acercamiento a la
problematica, que permitirdn poner atencién a los habitos y cuidados diarios,
tanto fisicos, como mentales y emocionales, en futuras situaciones de crisis.
Intervenciones multidisciplinares permitiran dar respuesta a las alteraciones
detectadas, permitiendo el desarrollo de estrategias de afrontamiento y lineas de
actuacion ante los rebrotes actuales que estan teniendo lugar en nuestro pais,

poniendo el foco no solo en las personas con FQ, sino también en sus familiares.
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