] _1 4 = -
R - F AC g Articulo Original
) Rev. Fam., Ciclos Vida Saude Contexto Soc.

http://seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs/index
ISSN: 2318-8413 DOI: 10.18554/refacs.v14i00.8875

Cuidado familiar a la persona con condicion post-COVID-19 en el domicilio
Cuidado Familial a pessoa em condi¢do pos-COVID-19 no domicilio

Family care for individuals with post-COVID-19 condition at home
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Resumen:

Objetivo: comprender la dindmica del cuidado familiar ofrecido a la persona con condicién post-COVID-19 en el
domicilio. Método: investigacion cualitativa que utilizé los atributos del cuidado familiar de Ingrid Elsen, realizada en
una consulta externa post-COVID de un hospital universitario de la region sur de Rio Grande do Sul. La muestra fue
intencional y la recogida de datos tuvo lugar entre marzo y agosto de 2022, mediante entrevistas semiestructuradas,
construccion de genogramay ecomapa. Los datos se organizaron en el programa IRAMUTEQ y se interpretaron mediante
analisis de contenido. Resultados: participaron 20 individuos, siendo 10 personas con condicién post-COVID-19 y 10
familiares, constituyendo 10 familias. Se construyeron dos categorias: “En el momento en que lo necesitamos, todos se
unieron”: el cuidado a la persona con condicion post-COVID-19; y “Cuando estds mal, es cuando tienes amigos”: la
participacién de la comunidad en el cuidado. Las personas con condicién post-COVID-19 informaron de sintomas
persistentes, como fatiga, limitaciones motoras, alteraciones cognitivas y fragilidad emocional, que comprometieron la
autonomia y el retorno a las actividades cotidianas. La familia reorganizé rutinas, dividié tareas y movilizé redes de
apoyo afectivo, comunitario y espiritual. Se trata de un cuidado complejo y continuo, sostenido por vinculos fuertes y
practicas de proteccién, presencia y promocion del bienestar. Conclusion: la actuacion de la familia reveld no solo la
capacidad de afrontamiento ante las complicaciones e incertidumbres de la condicién post-COVID-19, sino también la
importancia del reconocimiento institucional de este niicleo como protagonista del cuidado.

Descriptores: COVID-19; Familia; Enfermeria; Ambiente en el Hogar.

Resumo:

Objetivo: compreender a dindmica do cuidado familial oferecido a pessoa em condigdo p6s-COVID-19 no domicilio.
Método: pesquisa qualitativa que utilizou os atributos do cuidado familial de Ingrid Elsen, realizada em um ambulatério
p6s-COVID de um hospital de ensino da regido sul do Rio Grande do Sul. A amostra foi intencional, e a producio de dados
ocorreu entre marg¢o e agosto de 2022, por meio de entrevistas semiestruturadas, construgio de genograma e ecomapa.
Os dados foram organizados no programa IRAMUTEQ e interpretados mediante andlise de conteido. Resultados:
participaram 20 individuos, sendo 10 pessoas em condi¢do p6s-COVID-19 e 10 familiares, constituindo 10 familias.
Construiu-se duas categorias: “No momento que a gente precisou, todos se abragaram”: o cuidado a pessoa em condigdo
p6s-COVID-19; e “Na hora que tu estd mal, af que tu tem amigo”: a participagcdo da comunidade no cuidado. As pessoas em
condicdo p6s-COVID-19 relataram sintomas persistentes, como fadiga, limitacdes motoras, altera¢des cognitivas e
fragilidade emocional, que comprometeram a autonomia e o retorno as atividades cotidianas. A familia reorganizou
rotinas, dividiu tarefas e mobilizou redes de apoio afetivo, comunitario e espiritual. Trata-se de um cuidado complexo e
continuo, sustentado por vinculos fortes e praticas de prote¢do, presenga e promocdo do bem-estar. Conclusdo: a
atuacdo da familia revelou ndo apenas a capacidade de enfrentamento diante das complica¢des e incertezas da condigio
p6s-COVID-19, mas também a importancia do reconhecimento institucional desse niicleo como protagonista do cuidado.
Palavras-chave: COVID-19; Familia; Enfermagem; Ambiente Domiciliar.

Abstract:

Objective: to understand the dynamics of family care provided to individuals with post-COVID-19 condition at home.
Methods: this qualitative study was based on Ingrid Elsen’s attributes of family care and was conducted at a post-COVID
outpatient clinic in a teaching hospital in the southern region of the state of Rio Grande do Sul, Brazil. The sample was
purposive, and data collection took place between March and August 2022 through semi-structured interviews, as well
as the construction of genograms and ecomaps. Data were organized using the IRAMUTEQ software and analyzed using
content analysis. Results: a total of 20 participants were included, comprising 10 individuals with post-COVID-19
condition and 10 family members, representing 10 families. Two categories emerged: “When we needed it, everyone came
together”: care for individuals with post-COVID-19 condition; and “When you are sick, that is when you have friends”:
community participation in care. Individuals with post-COVID-19 condition reported persistent symptoms such as
fatigue, motor limitations, cognitive changes, and emotional vulnerability, which compromised their autonomy and
return to daily activities. Families reorganized routines, shared responsibilities, and mobilized affective, community, and
spiritual support networks. This care was complex and continuous, sustained by strong bonds and practices of
protection, presence, and the promotion of well-being. Conclusion: family involvement revealed not only the capacity
to cope with the complications and uncertainties of post-COVID-19 condition, but also the importance of institutional
recognition of the family as a key agent in care.
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INTRODUCCION
a condicién post-COVID-19 se caracteriza por un conjunto de sintomas que aparecen,
generalmente, tres meses después de la infecciéon por SARS-CoV-2, persisten durante
al menos dos meses y no pueden explicarse por otro diagndstico'. También conocida
como COVID persistente, esta condicion puede afectar a multiples sistemas del organismo,
comprometiendo la funcionalidad y la calidad de vida de las personas afectadas?.

Entre los sintomas mas prevalentes destacan la disnea, anosmia, trastornos del suefio,
artralgia, cefalea, tos, dificultades cognitivas y trastornos emocionales, los cuales dificultan el
retorno a las actividades cotidianas y al trabajo, ademas de aumentar la demanda de servicios
de salud?.

Dentro de este conjunto, la fatiga asociada a la denominada “niebla mental” ha sido
descrita como uno de los sintomas mas incapacitantes, al comprometer la realizacion de tareas
diarias y reducir la autonomia®*. El impacto emocional también es significativo, con relatos de
angustia, miedo a la reinfeccidn, recaidas y, en casos extremos, pensamientos suicidas®. A ello
se suma la repercusion econémica derivada de la imposibilidad de retornar al trabajo y/o del
aumento de los gastos en salud, cuidados y rehabilitacion3~*.

Las evidencias indican que la pandemia no solo afect6 a los supervivientes de la COVID-
19, sino también a sus familiares, quienes experimentaron niveles de sufrimiento superiores a
los de cuidadores de otras enfermedades cronicas gravesﬁ. En este contexto, la dindmica
familiar sufre modificaciones, con redistribucion de responsabilidades y adaptacion de las
rutinas para apoyar al familiar en rehabilitacion, consolidando a la familia como principal locus
de cuidado’.

El concepto de cuidado familiar propuesto por la enfermera brasilefia Ingrid Elsen es
relevante para comprender este fendmeno, ya que se concreta:

“en las acciones e interacciones presentes en la vida de cada grupo familiar y se dirige a

cada uno de sus miembros, individualmente o al grupo en su totalidad o en parte, con el

objetivo de su crecimiento, desarrollo, salud y bienestar, realizacién personal, insercién y

contribucién social”®?3.

El cuidado familiar se produce a través de la convivencia, de reflexiones y de
interpretaciones que surgen en el proceso de interaccidon, pudiendo reconocerse mediante
algunos atributos, como la presencia, inclusion, promocion de la vida y del bienestar, proteccion
y orientacién para la vida®.

Los familiares cuidadores son aquellos que conviven con la persona con condicién post-

COVID-19, mantienen un vinculo afectivo y asumen la responsabilidad de los cuidados en el
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domicilio. Este cuidado realizado por la familia exige un esfuerzo continuo para la preservaciéon
de los vinculos, la reorganizacion de la vida cotidiana y el afrontamiento de las complicaciones
de la enfermedad, lo que frecuentemente conduce al agotamiento de los cuidadores y al
abandono del autocuidado®~*°.

Los estudios brasilefios sobre el cuidado familiar describen su importancia y
complejidad en el contexto de salud y enfermedad de familias de recién nacidos*?, de nifios con
necesidades especiales’® y de personas con dependencia quimica®®. Sin embargo, no existen
investigaciones sobre el cuidado de un familiar con condicién post-COVID-19 desde la
perspectiva del cuidado familiar.

La mayoria de los estudios nacionales en el ambito de la condicién post-COVID-19 se han
realizado con pacientes**°. Ademas, se han explorado poco las experiencias de las familias en
el cuidado de un familiar con condicién post-COVID-19'*7*>, Por lo tanto, se constata la
necesidad de investigaciones cualitativas orientadas a la comprension de las dindmicas
familiares derivadas de un evento critico como la pandemia de COVID-19.

Independientemente de las demandas de cuidado presentadas por las personas en
recuperacion de las complicaciones de la COVID-19, es necesario considerarlas como un grupo
emergente, debido a las secuelas y complicaciones de la enfermedad, la complejidad de los
cuidados requeridos y las desigualdades en el acceso a los servicios de salud. Asi, desde la
perspectiva del cuidado familiar, se pretende acercar a los profesionales de la salud a las
familias. En este sentido, este estudio tuvo como objetivo comprender la dinamica del cuidado

familiar desarrollado para la persona con condicién post-COVID-19 en el domicilio.

METODO

Se trata de una investigacidn cualitativa orientada por los atributos del cuidado familiar
de Ingrid Elsen® presentados en la Figura 1. En esta perspectiva, la familia se describe como una
unidad compleja, inserta en un contexto sociocultural, responsable de la construcciéon de
significados y practicas orientadas a la promocién del bienestar de sus miembros a lo largo del

ciclo vital®.
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Figura 1. Atributos del cuidado familiar de Ingrid Elsen. Pelotas/RS, 2023.

Se constituye como un todo complejo y, como Es multidimensional.
tal, no se fragmenta.

Se modifica segiin las vivencias e

Tiene como objetivo el bienestar de los interpretaciones de sus miembros.
miembros de la familia y del grupo familiar.

Se fortalece mediante la red de apoyo social

Se desarrolla alo largo de las diferentes CUIDADO FAMILIAR

etapas de la vida de cada ser humano.

= = = Se desarrolla a lo largo de su proceso de vida.
Se produce de forma inter e intrageneracional. & P

La familia es parte integrante de un entorno La familia construye un mundo de simbolos,
sociocultural. significados, valores, saberes y practicas.

La recogida de datos se realizé entre marzo y agosto de 2022, en la consulta externa
post-COVID de un hospital universitario, en la regién sur de Rio Grande do Sul, inaugurada en
mayo de 2021, considerdndose un muestreo intencional. En este servicio, existe un equipo
multiprofesional compuesto por médicos neumdlogos, médicos rehabilitadores,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, psic6logos y profesionales de la actividad fisica.

Los criterios de inclusion fueron: hombres y mujeres con edad entre 18 y 59 afios,
diagnostico de condicion post-COVID-19 desde hacia al menos tres meses, presencia de al
menos dos sintomas persistentes, vacunacién completa frente a la COVID-19 y capacidad de
comunicacién verbal. Para los familiares, los criterios fueron: ser el principal cuidador de la
persona afectada, edad minima de 18 afios y vacunacién completa, realizandose la
identificacién de posibles participantes en el propio servicio de salud.

La identificacion se llevo a cabo mediante el analisis de fichas de atencion y de historias
clinicas en la consulta externa. Cuando cumplian los criterios de inclusidn, los participantes
eran abordados en el lugar, informados sobre la investigacion y invitados a participar. Tras la
aceptacion, la invitacion se extendia al familiar, y las entrevistas se programaban segin
disponibilidad, en el domicilio o en modalidad online, mediante la facilitacién de un contacto
telefénico.

La recogida de datos incluy6 entrevistas semiestructuradas con la persona con
condicién post-COVID-19 y un familiar cuidador, ademas de la elaboracién de genograma y
ecomapa. Las entrevistas se realizaron de forma presencial en ocho casos y, en dos casos, de
manera online en una sala virtual de la plataforma Webconf, conducidas por una enfermera y
estudiante de master en ese momento, con experiencia en investigacién cualitativa. La
transcripcion de las entrevistas conté con el apoyo de una estudiante de Enfermeria
previamente capacitada.

La recogida de datos se dio por finalizada por saturacion tematica, entendida como el
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momento en que las entrevistas comenzaron a presentar recurrencia de contenidos, sin la
incorporacion de nuevos elementos relevantes para las categorias en construccion*®.

El tratamiento de los datos se realiz6 con la ayuda del programa IRAMUTEQ, utilizando
el método de Clasificacion Jerarquica Descendente (CHD)’. A partir del conjunto de entrevistas
y la preparacion del corpus, la CHD llevé a cabo el dimensionamiento de las unidades de
contexto elemental o segmentos de texto, clasificados en funciéon de los vocablos de mayor
frecuencia, considerados significativos para el andlisis cualitativo de los datos, mediante el
analisis de contenido propuesto por Bardin'®,

Los analisis, realizados mediante estadistica 1éxica y la construccién de clases utilizando
el programa IRAMUTEQ, proporcionaron indicios para la emergencia de categorias discutidas
en la investigacidn. Tras el procesamiento de los datos, se inicid la fase de interpretacion en seis
etapas: Etapa 1: organizacion y preparacion de los datos, incluyendo la transcripcién y su
revision, realizada conforme a las orientaciones para la elaboracion del corpus; Etapa 2: lectura
global, con relecturas para la evaluacion del contenido transcrito; Etapa 3: codificacién, en el
programa IRAMUTEQ, que generd la lista de palabras presentada en forma de dendrograma;
Etapa 4: codificaciéon y categorizacién, con evaluacién de las clases presentadas en el
dendrograma y nuevas relecturas de las entrevistas; Etapa 5: descripcion de las categorias,
sustentadas por el marco conceptual; y Etapa 6: extraccion del sentido de los datos y
presentacion de los resultados. Las categorias fueron definidas por consenso, tras lectura
independiente y discusion analitica.

La investigacién fue aprobada por el Comité de Etica en Investigacién de una universidad
publica, bajo el nimero de dictamen: 5.199.407. Se aplic6 el Témrino de Consentimiento Libre
e Informado y, para mantener el anonimato, los participantes fueron identificados mediante la
abreviatura “P” (persona) y “F” (familiar), seguida de niimero cardinal, y de la letra “M”
(mujeres) o “H” (hombres) y edad; como en los ejemplos: “PO01M59afios” y “FO1M40afios”. La
investigacion cumplié los items de la lista de verificaciéon del Consolidated Criteria for Reporting

Qualitative Research.

RESULTADOS

La investigacion incluid 20 participantes, siendo 10 personas con condicién post-COVID-
19 y 10 familiares. Entre las personas con condicién post-COVID-19, habia cinco hombres y
cinco mujeres. La edad oscilé entre 24 y 59 afos. En cuanto al estado civil, seis individuos
declararon no tener pareja. En relacion con la necesidad de ingreso hospitalario, ocho personas

fueron hospitalizadas; de estas, seis estuvieron en la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) y
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cinco requirieron ventilacién mecanica. La duracién de la hospitalizacion oscilé entre 18 y 96
dias. Todas las personas tenian diagndstico de condicién post-COVID-19 desde hacia mas de

nueve meses y se encontraban en proceso de rehabilitacion, conforme al Cuadro 1.

Cuadro 1. Personas con condicién post-COVID-19. Pelotas/RS, Brasil, 2023.

Personas con Fecha del . Tiempo de Tiempo de Necesidad de .
s . - Necesidad de . . o, Tiempo del
condicién diagndstico hospitalizacién estanciaen | estancia en ventilaciéon diagnéstico
post-COVID-19 | de COVID-19 el hospital la UCI mecanica
P01M59afios 22/05/2021 Si 58 dias 43 dias Si 10 meses
P02H53afos 17/06/2021 Si 79 dias 19 dias No 10 meses
PO3H56anos 09/07/2021 Si 32 dias 20 dias Si 09 meses
P04M59afios 24/05/2021 Si 18 dias - No 12 meses
PO5H24anos 06/07/2021 Si 96 dias 83 dias Si 10 meses
PO6H53anos 18/05/2021 No - - - 12 meses
P07H43anos 03/06/2021 Si 49 dias 26 dias Si 11 meses
P08M45afios 06/06/2021 No - - - 13 meses
P09M37afios 31/03/2021 Si 50 dias 30 dias Si 17 meses
P10M49afios 13/01/2021 Si 51 dias 37 dias No 19 meses

Se observaron diferentes niveles de escolaridad, que variaban desde la educacion
primaria hasta la educacién superior completa. Las ocupaciones incluian conductor de
transporte publico, conductor de aplicacién, ingeniero agronomo recién titulado, comerciante,
auxiliar de limpieza y monitora escolar; actividades que requieren presencia fisica, lo que
repercutio directamente en el retorno al trabajo tras la enfermedad. Todos los participantes se
encontraban alejados de sus actividades profesionales en el momento de la recogida de datos,
debido a limitaciones fisicas o cognitivas.

Las estructuras familiares no se limitaron inicamente a la familia nuclear (padre, madre
e hijos), sino también a la familia extensa, compuesta por tios, primos(as), conyuges, hermanos,
cuiados, sobrinos y madrastra. De las 10 familias incluidas, cinco fueron clasificadas como
nucleares. Los familiares cuidadores eran, en su mayoria, de sexo femenino y con edad superior

a 40 afios. La caracterizacion de las familias se presenta en el Cuadro 2.

Cuadro 2. Familias con personas en condicion post-COVID-19. Pelotas/RS, Brasil, 2023.

Familia Participantes Caractc.elzistica Personas en condicién Familiar

(F) familiar post-COVID-19

FO1 Madre e hija Nuclear 59 afios, mujer 40 anos, mujer
F02 Padre e hija Extensa 53 afios, hombre 27 afios, mujer
F03 Marido y mujer Extensa 56 afios, hombre 49 anos, mujer
F04 Mujer y marido Extensa 59 afios, mujer 67 afios, hombre
FO5 Hijo y madre Nuclear 24 afios, hombre 56 afios, mujer
F06 Marido y mujer Nuclear 53 anos, hombre 49 afios, mujer
FO7 Marido y mujer Nuclear 43 afios, hombre 46 afios, mujer
F08 Hija y madre Nuclear 45 afios, mujer 69 afios, mujer
F09 Prima y prima Extensa 37 anos, mujer 35 afios, mujer
F10 Hija adoptiva y madrastra Extensa 49 afios, mujer 76 afos, mujer
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El corpus textual estuvo compuesto por 2.563 segmentos de texto, con un
aprovechamiento del 91,49 %. El anadlisis de los datos permitié la construcciéon de dos
categorias: (1) “En el momento en que lo necesitamos, todos se unieron”: el cuidado a la persona
con condicion post-COVID-19,y (2) “Cuando estds mal, es cuando tienes amigos”: la participacion

de la comunidad en el cuidado.

“En el momento en que lo necesitamos, todos se unieron”: el cuidado a la persona con
condicién post-COVID-19

La persona con condicidn post-COVID-19 requirié cuidados por parte de la familia tras
el alta hospitalaria y el retorno al domicilio. Estos cuidados incluian la higiene corporal, la
alimentacién, la realizacién de curas, la administracién de medicamentos y la realizacién de
cateterismo vesical intermitente, la verificacién de la temperatura y la oximetria, la ayuda en la
movilidad, el acompanamiento a consultas médicas y sesiones de fisioterapia, asi como
momentos de ocio. Ademas, los familiares cuidadores proporcionaron apoyo a las necesidades
de sus familiares enfermos, como ayudarles a descansar y a recuperarse a su propio ritmo.

Estos cuidados fueron asumidos por miembros de la familia, como padres, hijos,
cényuges, hermanos, cuiados y sobrinos. Expresiones como “estar siempre ayudando” y “estar
siempre cuidando” fueron utilizadas por las familias para describir el cuidado continuo, que
implica vigilancia, proteccién y presencia, prestado a los familiares en rehabilitacion. Estos

hallazgos se reflejan en los siguientes relatos:

Cuando llegué a casa, tenia mds dependencia, necesitaba mds ayuda. No hacia nada, estaba sentada en la cama.
Siempre estaba en la cama, para ir al bafio ellos [hijos] tenian que llevarme. Hacer mi higiene, darme el bafio también.
Pusieron mi cama de alld para acd [del dormitorio en la planta superior al salon]. Ellos tenian que dormir aqui en el

suelo o en el sofd y yo me sentia mal al verlos mal acomodados [...]. (P01M59afios)

Prdcticamente nos mudamos de casa. Estdbamos solo aqui [casa de un miembro familiar] todo el tiempo, durmiendo
juntos todo el tiempo. Y cuando vinimos para aqui, como dejé la oficina en la que estaba, yo trabajaba aqui [en casa].
Trabajaba aqui en la oficina de la tia, hay una sala. Y cuando no podia, tenia que salir, hacer algo, avisaba, y venia

alguien para aqui. (F02M27afios)

La esposa y la hija, nos estamos preparando, por asi decirlo, para empezar a hacer algunas caminatas. Porque ahora

ya estoy en condiciones de caminar, no muy lejos, pero al menos podré caminar un poco. (PO3H56afios)

El [persona con condicién post-COVID-19] quedé muy frdgil. Muy frdgil de verdad. Caminaba y conseguimos un
andador para que caminara, al principio porque teniamos miedo de que tropezara. La casa tiene una zona aqui con
desniveles, y teniamos mucho miedo. Entonces habia que estar siempre ayudando [en la deambulacion].

(FO3M49arios)
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Nosotros [padres de la persona con condicién post-COVID-19] le ayudamos en todo lo que necesité. Tuvimos mucho
cuidado con darle una alimentacién adecuada, una alimentacién saludable, lo que se necesita en la COVID: vitaminas,
siempre hacia zumos de naranja para que se alimentara muy bien. Y yo siempre cuido eso, ya teniamos ese hdbito de
alimentacién mds saludable, asi que con ella fue asi. Como ella trabaja, nos preocupamos de que no pase frio, de que
no esté en humedad. Ahora en invierno [nosotros] la llevamos en autobis para que no pase frio. Cuando llueve
tenemos mucho cuidado para que no se resfrie. Hay que cuidarse para no enfermar, nosotros nos cuidamos.

Prevencion. (FO08M69afios)

Otros cuidados realizados por los familiares incluian la alimentacion, la protecciéon
frente al frio y la humedad, y el fomento de caminatas a corta distancia. En las relaciones
intrafamiliares, el desarrollo del cuidado estuvo mediado por vinculos de confianza, expresados
en actitudes como la escucha y la disponibilidad para ayudar, desde la hospitalizacién hasta la
vida cotidiana de cuidados en el domicilio.

El cuidado era compartido entre los familiares, quienes se turnaban para no dejar solo
al familiar enfermo, ademas de dividir las tareas del hogar. Los familiares mencionaron que
participaban en la preparaciéon de la comida y en el apoyo econémico para la compra de
medicamentos, la realizaciéon de pruebas y consultas. Algunos familiares interrumpian sus
actividades laborales para dedicarse a la persona con condicién post-COVID-19 y a otros
miembros de la familia. Cada familiar asumia una actividad, negociada en el seno familiar, como

se observa en los siguientes relatos:

Cuando volvi a casa habia turnos porque al principio no podia quedarme solo y cuando ella [hija] no podia estar aqui,
esa hermana mia que vive a dos calles, que es costurera, paraba su trabajo y venia aqui a ayudarme, se quedaba
conmigo, tanto ella como mi sobrina |...]. Entonces esa hermana me ayuda mucho, muchisimo. Hoy quien cocina es mi
hermana, porque yo todavia no puedo cocinar, cualquier vapor caliente que sale me perjudica mucho. Tengo otra
hermana que vive fuera, que dejo su casa para ir a cuidar la finca alli, que también cuando estoy alli, es ella quien
cocina. Es otra persona que también estd siendo una heroina, porque lo dejé todo, fue abuela en ese periodo, no pudo
acompaiiar el crecimiento del nieto... estd alli [...]. En el momento en que lo necesitamos, todos se unieron por la causa.

(PO2H53afios)

Al principio no lo dejdbamos solo ni un minuto. Era siempre vigilancia, si estaba durmiendo, estdbamos alli viendo si

respiraba, como un bebé cuando llega a casa. (FO2M27afios)

En realidad, dependia de ella [esposa] durante los primeros treinta dias después de salir del hospital, dependia
prdcticamente totalmente de ella. Para caminar necesitaba apoyarme, solo no caminaba, empecé a caminar tiempo
después. En la parte de comer, no conseguia sostener una cuchara. Cogia un cubierto y fallaba la boca, asi que fue

muy complicado. Necesitaba esa ayuda para comer. (PO3H56afios)

Todos ellos, todos mis hijos me ayudaron bastante, cuando no estaba uno estaba otro. Siempre se turnan, de vez en
cuando cuando no estoy bien, mi hija viene aqui, pero gracias a Dios tuve mucho apoyo de la familia. Mi hermana

también viene aqui a ayudarme. (P04M59afios)
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Las familias se organizaron para el desplazamiento y transporte de los familiares con
condicion post-COVID-19 a la consulta externa y a otros servicios de salud, con el fin de recibir
atencion de profesionales de fisioterapia y otros. Esta atenciéon tenia como objetivo la
recuperacioén y rehabilitacion motora y respiratoria. Describieron que, para atender esta

necesidad, utilizaban turnos, sustituyéndose y alternandose entre los familiares:

A veces, como yo trabajaba cerca, la llevaba por la mafiana y después el hermano la recogia. Porque a veces él
trabajaba de noche, dormia un poco y a las diez iba a recogerla. Y asi lo fuimos haciendo. Y ahora, como yo estaba

trabajando lejos, quien la ha estado llevando es D. [nombre del sobrino], mi sobrino. (FO4H67afios)

Las habitaciones estaban arriba. Entonces, ella se quedaba alli arriba. Permanecia mds acostada. De vez en cuando
se levantaba un poco, daba un pequefio paseo, pero bajar y subir no era posible. El padre y el hermano ayudaban a

bajarla para que no estuviera tan sola arriba y se quedaba sentada aqui abajo. (F10M76afios)

“Cuando estds mal, es cuando tienes amigos”: la participacion de la comunidad en el
cuidado

Para las personas con condicion post-COVID-19 y sus familias, contar con el apoyo de
amigos y vecinos fue importante en este periodo de enfermedad y rehabilitacién, ya que
fortaleci6 el cuidado familiar. En algunas familias, los amigos estuvieron presentes de diversas
maneras, como llamadas telefénicas para preguntar por el estado de salud y visitas para
escucharlos y apoyarles. También ayudaron con el desplazamiento al servicio de salud y para
participar en actividades de ocio. Las visitas fueron recordadas y descritas por las personas, ya
que transmitieron una sensacion de seguridad y de no ser olvidadas, conforme a los hallazgos

siguientes:

Hoy tengo una gran amistad con mi vecino, que es el que me apoya, que viene aqui, me carga, me lleva alli [consulta
externa), me trae de alli para acd [casa] si lo necesito. Entonces, para mi, fue una persona que me llamaba todos los

dias durante el periodo de mi recuperacién. (P02H53afios)

Pero ella [amiga] vino, siempre venia a vermey tal. Yo pensaba que tenia muchos amigos, pero uno lo ve en el momento
de la enfermedad. Cuando estds bien, tienes amigos. Cuando estds mal, es cuando tienes amigos de verdad. Sabes quién
es el de verdad. Nunca me abandoné y siempre estaba por aqui [visitas), si necesitaba algo. A veces mejoras solo con

la presencia de la persona. (P09M37afios)

Las redes de apoyo construidas por las familias durante el cuidado a la persona con
condicion post-COVID-19 evidenciaron la espiritualidad. Este cuidado se expresa no solo en
practicas religiosas tradicionales, sino también en la construccién de sentidos y esperanzas
compartidas. La espiritualidad surge como un recurso colectivo, activado en momentos de
crisis para fortalecer emocionalmente a los cuidadores y promover la cohesion familiar,

asumiendo un papel importante en las interacciones entre miembros de la familia, amigos y
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comunidad. Al movilizar oraciones, cadenas de fe y diversas practicas religiosas, las familias
transitaron entre diferentes creencias y tradiciones, sin rechazar la pluralidad espiritual. Asi, la
espiritualidad deja de ser un elemento exclusivamente individual para constituirse como

practica colectiva y parte integrante de la red de cuidado.

Eran muchas cadenas. Hay gente evangélica, hay adventista, su amigo es pastor evangélico, me llamaba todos los
dias, envié su nombre a muchos lugares. Tenemos gente de umbanda, hay de todo. Cada uno en su religion, en su fe,

todo el mundo ayudo. Era una red de oracién, Dios mio. (FO7M46afios)

Tengo un hermano que es de la religion umbanda. Entonces, pidié hacer trabajos y muchas oraciones y muchas
peticiones, y tengo amigos que son evangélicos. Y mi amiga incluso hizo ayuno en la iglesia también pidiendo por mi
salud. Hicieron oracién toda la noche también, todo ese grupo se unid, se mezclé y todo en la misma fe y aqui estoy yo.

Y funciond. (P09M37afios)

La presencia de animales de compafiia en algunas familias se revelé como un aspecto
sensible y potente del cuidado familiar. Estos animales fueron comprendidos como miembros
del nucleo familiar, ofreciendo apoyo emocional, compafiia y confort diario a las personas en
proceso de rehabilitacidn. La afectividad expresada en estos vinculos no humanos se activo en
momentos de soledad, miedo e incertidumbre. Ademas, los animales de compafiia también
favorecieron la sensacion de rutina, seguridad y presencia constante, ampliando el campo de

las redes de apoyo:

El [gato] cuida de mi donde estoy. Si estoy tomando café, estd tumbado debajo de la silla; si voy al bafio, va detrds y
se queda maullando a mitad del pasillo hasta que salgo. Si subo a acostarme, va detrds. Es mi companiero dentro de

casa. La psicéloga dice que es bueno tener un animal. Cuando estoy sola, me entretiene. (P04M59afios)

No tengo hijos, esta gata es como una hija para mi, es mi compaiiia en todo momento. Y no me arrepiento en ningiin
momento de tener un animal asi. Mi miedo, cuando tuve COVID, era que la gata también se contagiara. Porque [ella
estaba] siempre conmigo, siempre a mi lado, yo tosiendo y tosiendo. Pero aparecié cuando mds la necesitaba, la recogf
de la calle, el mejor regalo que la pandemia me trajo fue ella. Y muy compafiera, muy amiga mia, siempre cerca.

Siempre junto. (P08H45afios)

El genograma y el ecomapa de la familia F8, presentados en la Figura 2, ejemplifican las
relaciones de la comunidad en el fortalecimiento del cuidado a la persona con condicién post-

COVID-19:
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Figura 2. Genograma y ecomapa de la familia F8. Pelotas/RS, Brasil, 2023.
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DISCUSION

Los resultados de esta investigacién evidencian que las familias de personas con
condiciéon post-COVID-19 desarrollan un cuidado familiar orientado a la rehabilitacién fisica,
emocional y social del familiar. Estos cuidados estan vinculados a la proteccidn, la vigilancia y
la motivacién para las actividades basicas de la vida diaria. Debido a las necesidades de
cuidados diversificados, los familiares pasaron a desarrollar acciones orientadas a la
promocion de la vida y del bienestar, a la proteccién y a la rehabilitacién del familiar, conforme
a los atributos del cuidado familiar propuestos por Elsen®.

La promocion de la vida y del bienestar se observa no solo en la atencién de las
necesidades de la persona con condiciéon post-COVID-19, sino también en el impacto que estas
acciones tienen sobre la familia. La proteccién se refleja en los cuidados adoptados por la
familia para garantizar la seguridad fisica, emocional y social de la persona, incluyendo
cuidados con el entorno, la vestimenta, la alimentacidn, la seguridad y la higiene corporal. La
presencia, a través de la capacidad de escuchar, dialogar, estar junto, preocuparse por el otro y
ofrecer apoyo emocional, también fue percibida en las familias del estudio.

El cuidado familiar se mostré central en el proceso de rehabilitacién de estas personas,
especialmente ante las necesidades, incertidumbres y lo desconocido asociados a una condicion
recientemente identificada. La familia pas6 a asumir el cuidado de forma colectiva,
promoviendo la redistribucion de tareas y la reconfiguracion de los roles familiares, con
adaptaciones en las rutinas y redefinicidn de las prioridades en el domicilio, con el fin de aliviar

la sobrecarga del cuidador principal y asegurar la continuidad del cuidado. Estos reajustes, en
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algunos casos, se extendieron mas alla del nucleo familiar, incorporando el apoyo de amigos y
vecinos como parte de una red ampliada de cuidado.

Esta reorganizacion esta en consonancia con hallazgos que sefalan transformaciones en
la dindmica familiar a lo largo del proceso de rehabilitacién post-COVID-197 y dialoga con
resultados de un estudio brasilefio realizado con familias que tuvieron al menos un miembro
diagnosticado y/o que fallecié por COVID-19, el cual evidencié cambios en la vida cotidiana
familiar, con repercusiones en las actividades domésticas, en el cuidado del otro y en el propio
autocuidado™®.

En el contexto de la condicidon post-COVID-19, caracterizada por sintomas persistentes,
incertidumbres clinicas y vulnerabilidades emocionales®, el papel activo de la familia se mostré
esencial para la continuidad del cuidado, reforzando la importancia de politicas y practicas de
salud que reconozcan y apoyen a este nucleo como socio en el proceso de rehabilitacion.

En este escenario, se observd la existencia de intercambios inter e intrageneracionales
que constituyen el cuidado familiar. Dichos intercambios, que abarcan dimensiones afectivas,
instrumentales y educativas, reflejan lo que Elsen identifica como la esencia del cuidado
familiar, un proceso construido a lo largo del ciclo vital y mediado por las vivencias y
significados atribuidos por los miembros de la familia a la enfermedad y al cuidado®. Esta
perspectiva se ve respaldada por investigaciones que destacan la importancia de estudiar la
estructura y las relaciones inter e intrageneracionales, sefialando su relevancia en el
fortalecimiento de los vinculos y en la sostenibilidad del cuidado en personas con
enfermedades crénicas?®’.

Los amigos, vecinos, instituciones religiosas y la espiritualidad conforman la red de
apoyo de las familias de este estudio. Estos elementos promueven el fortalecimiento y la
continuidad del cuidado familiar, expandiéndose mas alla de los limites de la familia nuclear.

La participacién de amigos y vecinos en el cuidado a la persona con condicién post-
COVID-19 se evidenci6 como una extension significativa del cuidado familiar. La red de
relaciones préximas al domicilio contribuyé con apoyo practico, como transporte, visitas y
presencia constante, asi como con apoyo afectivo mediante la escucha y la compafifa. Estos
vinculos reforzaron el sentimiento de pertenencia y seguridad, especialmente en momentos de
fragilidad emocional. Estudios recientes sefialan que, en contextos de enfermedad croénica, la
solidaridad entre redes sociales cercanas desempefia un papel relevante en el mantenimiento
de la salud y el bienestar de las familias®*>2*,

La espiritualidad, entrelazada con las practicas religiosas, emerge como un componente

relevante de las redes de apoyo activadas por las familias durante la rehabilitaciéon. Esta
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vivencia espiritual no se limita al individuo, sino que se manifiesta como una practica colectiva
que involucra a familiares, amigos y comunidades de fe.

Tal movilizacién espiritual, mediante oraciones, ayuno, cadenas de fe y rituales, actiia
como un recurso simbolico de afrontamiento y fortalecimiento emocional frente a la
incertidumbre y el sufrimiento??~23. En linea con ello, segun Elsen?, el cuidado familiar también
abarca dimensiones subjetivas, como la construcciéon de sentido, valores y practicas que
promueven el bienestar, siendo la espiritualidad una expresion de esta dimensién simbdlica del
cuidado.

Esta ampliacion de la red de apoyo refuerza la perspectiva de que el cuidado de la salud
es un fend6meno colectivo, atravesado por interacciones sociales mas amplias que la familia
nuclear®, lo que evidencia la necesidad de politicas publicas que fortalezcan la integracién con
los servicios de salud**.

La presencia de animales de compaiiia junto a personas con condiciéon post-COVID-19
en las familias constituye un elemento del cuidado familiar. Esta presencia revela la
importancia de los vinculos afectivos con seres no humanos, proporcionando apoyo emocional
en el proceso de rehabilitacion y afrontamiento de las secuelas de la enfermedad. Hallazgos
similares destacan la importancia del vinculo humano-animal en la promocién de la salud
mental, especialmente en contextos de enfermedad crénica y aislamiento social?*~2°,

Larelacion entre el ser humano y su animal de compafiia acompaiia los cambios sociales,
en los cuales estos animales han adquirido el estatus de miembros de la familia, pasando a vivir
dentro de los domicilios y generando un vinculo afectivo?®. Estos animales son integrantes
activos de las redes de apoyo emocional, constituyendo configuraciones familiares ampliadas
que se aproximan al concepto de familia multiespecie?®. Considerar a los animales de compafifa
como parte significativa del sistema de apoyo refuerza la necesidad de miradas mas amplias
sobre las familias, reconociendo su diversidad y las distintas formas en que el cuidado se
manifiesta en las relaciones entre humanos y no humanos.

El cuidado familiar también se articulé con los servicios de salud, aunque de forma
puntual. La principal referencia fue la consulta externa post-COVID, siendo escasos los relatos
de interacciones mas amplias con la red de atencion sanitaria. El reconocimiento de las familias
como socias en el cuidado sigue siendo incipiente'*. Esta carencia refuerza la necesidad de una
mayor integracion entre profesionales y familias, especialmente en la atencién domiciliaria.

La COVID-19 generé una nueva configuracion del cuidado, caracterizada por la
incertidumbre, la necesidad de adaptacion rapida y la persistencia de sintomas sin prevision de

una recuperacidon definitiva. Un estudio sefiala que los efectos prolongados de la COVID-19
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generaron un impacto significativo no solo en los pacientes, sino también en sus cuidadores,
exigiendo de ellos una resiliencia extraordinaria®.

Aunque el cuidado familiar se mostré eficaz en el sostenimiento de la rehabilitacion, se
desarroll6 en medio de desafios, como la sobrecarga de los cuidadores, la escasa disponibilidad
de servicios de apoyo domiciliario y la ausencia de estrategias institucionales para incluir a los
familiares en el proceso terapéutico. La falta de estrategias de cuidado ya consolidadas, como
ocurre en enfermedades crénicas mas conocidas, refuerza la necesidad de apoyo institucional
continuo y de politicas publicas que consideren las especificidades de la COVID-19 en la
planificacién del cuidado™*.

Otro estudio también destac6 que, sin apoyo externo adicional, ya sea formal por parte
de profesionales de la salud o informal por redes sociales, los familiares pueden verse
sobrecargados, lo que puede conducir a resultados negativos tanto para la salud de los
pacientes como de los cuidadores®®. Cuando el apoyo social es adecuado, las diadas
cuidador/paciente pueden dedicar mas tiempo a relacionarse como familia, en lugar de
limitarse a los roles de cuidadores y pacientes.

Reflexionar sobre la experiencia del cuidado familiar a la luz de la condicién post-COVID-
19 contribuye a ampliar la comprension del papel de la familia en distintos contextos de
enfermedad croénica. En la condicion post-COVID-19, el cuidado familiar se revel6 como un
fenomeno complejo, multifacético y esencial, que requiere ser reconocido, valorado y apoyado

por las politicas publicas y por las practicas de enfermeria y de salud familiar.

CONCLUSION

El cuidado familiar a la persona con condicién post-COVID-19 se mostré como un
proceso dinamico, complejo y esencial para la rehabilitacion. Las familias reorganizaron sus
rutinas, asumieron nuevos roles y movilizaron redes de apoyo, demostrando la centralidad del
cuidado domiciliario en este contexto.

Los atributos del cuidado familiar, como la presencia, la proteccién y la promocion de la
vida, sefnalan la importancia de reconocer a las familias como socias estratégicas en el cuidado,
especialmente en situaciones de enfermedad croénica e incierta, como la condicién post-COVID-
19. Las redes de apoyo ampliadas, que incluyen amigos, vecinos, espiritualidad e incluso
animales de compaiiia, revelan que el cuidado supera los limites de la familia nuclear y se
arraiga en las relaciones afectivas y comunitarias.

El analisis integrado de las entrevistas, los genogramas y los ecomapas reveld que el

cuidado familiar a la persona con condicion post-COVID-19 fue sostenido por fuertes vinculos
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intrafamiliares y, en algunos casos, reforzado por redes religiosas y comunitarias. Los
ecomapas aportaron la diversidad y la calidad de las redes externas de apoyo, sefialando la
relevancia de las instituciones de salud y de los vinculos afectivos externos a la familia, asi como
algunas fragilidades en la interaccién con la comunidad. Esta visién ampliada proporcionada
por los instrumentos graficos reforzé y complement6 los hallazgos, permitiendo comprender
la complejidad de las relaciones familiares y comunitarias movilizadas en el afrontamiento de
las secuelas de la COVID-19.

Los hallazgos evidencian la importancia de politicas publicas y practicas en salud que
reconozcan a la familia como sujeto activo del cuidado, considerando sus diferentes
configuraciones y redes de apoyo. Se recomienda la realizacion de nuevas investigaciones que
amplien la comprension sobre el cuidado familiar en contextos diversos, especialmente en
situaciones de enfermedad crénica y compleja, como la condicién post-COVID-19.

Este estudio presenta limitaciones que deben ser consideradas. La investigacion se
realizé en un dnico servicio, ubicado en una ciudad de tamafio medio del sur de Brasil, que
dispone de una consulta externa post-COVID. La muestra estuvo compuesta inicamente por
personas atendidas en dicha consulta, lo que limita la inclusién de individuos con
complicaciones de la COVID-19 que no tuvieron acceso a servicios de rehabilitacion. Asimismo,
se destaca que los resultados expresan las experiencias en el momento de la recogida de datos,
pudiendo sufrir modificaciones a lo largo del tiempo, dada la naturaleza dinamica de la
condicion post-COVID-19. De este modo, los resultados obtenidos no pueden generalizarse a
todas las poblaciones afectadas por la COVID-19, pero ofrecen una base relevante para futuras

investigaciones sobre el tema.
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