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$Qué se sabe del tema que trata este estudio?

Investigaciones afirman que el aislamiento impuesto por la pande-
mia de COVID-19 impact6 la salud y calidad de vida de NNA en
general. Los estudios en personas con discapacidades se centraron
en el impacto fisico por la ausencia de terapias.

Resumen

La pandemia por COVID-19 afecté la salud de nifos, nifias y adolescentes (NNA). Las condiciones
relacionadas al aislamiento podrian haber impactado no solo en la funcionalidad de NNA con paré-
lisis cerebral (PC), sino también en su bienestar social y emocional, repercutiendo en su calidad de
vida relacionada con la salud (CVRS). Objetivo: Analizar percepciones de afectacion durante la pan-
demia y diferencias en las dimensiones de CVRS respecto a un registro previo en NNA argentinos con
diagnéstico de PC desde la perspectiva de sus cuidadores. Sujetos y Método: Estudio observacional
transversal en dos momentos (2019 y 2021) donde participaron 98 cuidadores. Utilizamos los cues-
tionarios KIDSCREEN-27 y CP-QOL para la valoracién de la CVRS y una pregunta abierta respecto

$Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Complementando datos cuantitativos y cualitativos, se analizaron
percepciones de afectacion y diferencias en dimensiones de CVRS
durante la pandemia en NNA argentinos con diagndstico de pa-
rélisis cerebral. Encontramos que la pandemia afect6é dimensiones
psicosociales de la salud como bienestar psicoldgico, emocional, re-
laciones con pares y entorno escolar. El analisis cualitativo reforzé
esos hallazgos y resalt6 la valoracion positiva de la autoatencion.
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a la afectacion de la pandemia sobre la salud del NNA, incluida en 2021. Comparamos puntuacio-
nes medias de las dimensiones de los cuestionarios en ambas etapas (diferencias significativas: d de
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Cohen > 0,3). Las respuestas a la pregunta abierta se analizaron via codificacién “abierta” y “axial”.
Resultados: Las puntuaciones de las dimensiones Participacion, Bienestar emocional, Bienestar so-
cial y Entorno escolar (CP-QOL) y Bienestar psicolégico, Amigos, Entorno escolar e Indice general
de CVRS (KIDSCREEN-27) fueron menores durante la pandemia (2021) respecto de 2019 (d > 0,3).
Sobre el impacto percibido durante esa coyuntura, identificamos tres recurrencias principales: “afec-
tacion por la interrupcién de terapias y tratamientos”, “deterioro del vinculo con pares” y “aumento
y valoracién positiva de la autoatencién”. Conclusiones: La pandemia afecté dimensiones psicoso-

ciales de la salud. Datos cualitativos resaltan la valoracion positiva de la autoatencion.

Abstract Keywords:
Cerebral Palsy;
Health-Related Quality

of Life- (HRQOL);

The COVID-19 pandemic affected the health of children and adolescents (CA). Isolation-related
conditions could have impacted not only the functionality of children and adolescents with cerebral

palsy (CP) but also their social and emotional well-being, affecting their health-related quality of life =~ COVID-19;
(HRQoL). Objective: To analyze perceptions of impairment during the pandemic and differences ~ Disabled Children;
in HRQoL dimensions compared with a previous registry in Argentinean children and adolescents ~ Adolescents;
diagnosed with CP from the perspective of their caregivers. Subjects and Method: Cross-sectional ~ Caregivers

observational study at two time points (2019 and 2021) where 98 caregivers participated. We used
the KIDSCREEN-27 and CP-QOL questionnaires for the assessment of HRQoL and an open-ended
question regarding the impact of the pandemic on the health of children and adolescents, including
in 2021. We compared mean scores of the dimensions of the questionnaires in both stages (signifi-
cant differences: Cohen’s d>0.3). Responses to the open-ended question were analyzed via “open”
and “axial” coding. Results: The scores of the dimensions Participation, Emotional well-being, Social
well-being, and School environment (CP-QOL) and Psychological well-being, Friends, School en-
vironment, and General HRQoL index (KIDSCREEN-27) were lower during the pandemic (2021)
compared with 2019 (d>0.3). Regarding perceived affectation during the pandemic, we identified
three main recurrences: “impairment due to interruption of therapies and treatments”, “deteriora-
tion of peer bonding”, and “increased and positive appraisal of self-care”. Conclusions: The pande-
mic affected the psychosocial dimensions of health. Qualitative data highlight the positive assessment
of self-care.

Introduccién cambios animicos y de comportamiento®’. Estos datos

se replican en paises europeos -como Espania e Italia-

A finales del afio 2019 se informaron en China los
primeros casos de una neumonia viral atipica de ori-
gen desconocido. Ya en los albores del ano siguiente, la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) caracterizé
a la propagacion de esta enfermedad causada por un
coronavirus (SARS-CoV-2) como pandemia de CO-
VID-19'. En concordancia con las recomendaciones de
control internacionales, el gobierno argentino imple-
mento una estrategia de aislamiento social preventivo
y obligatorio (ASPO) hasta noviembre del 2020, segui-
da por el distanciamiento social preventivo y obligato-
rio (DISPO) hasta marzo de 2021%3.

Durante esta coyuntura epidemiolégica, se descri-
bieron esencialmente una multiplicidad de sintomas
y afecciones clinicas relacionadas a la patologia, pero
aquellas dimensiones de la salud alteradas por las dife-
rentes condiciones de aislamiento fueron foco de estu-
dio en menor medida. En este sentido, en lo que res-
pecta al impacto emocional, se realizaron investigacio-
nes que informaron que un alto porcentaje de nifos,
nifias y adolescentes (NNA) argentinos presentaron
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con un porcentaje de afectaciones mayor al 85%°.

Por su parte, algunos estudios que incluyen a NNA
con algun tipo de discapacidad fueron elaborados en
otros paises y se centraron mayormente en el impacto
fisico de la enfermedad o en los modos en que fue per-
judicada la salud de los cuidadores. Alli se informaron
cambios en el estado funcional, con aumento del dolor
y la espasticidad en las personas con discapacidad mo-
tora’, y una significativa disminucién de la calidad de
vida de sus cuidadores®. En general, mdltiples estudios
coinciden en la disminucién del acceso a los servicios
de rehabilitacién y la interrupcién de las diferentes te-
rapias””’.

La Paralisis Cerebral (PC) se define como un gru-
po de trastornos del desarrollo y la postura que causan
una limitacién de la actividad de la vida diaria debido
a alteraciones no progresivas ocurridas en el cerebro
durante los primeros afios de vida'®. Segun registros de
paises en desarrollo, la prevalencia se estima entre 2 a
3 casos por cada 1000 nacidos vivos'!, siendo la disca-
pacidad motriz més frecuente en la infancia'?, aunque
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se desconoce su incidencia en Argentina. Su clinica he-
terogénea requiere un abordaje que incorpore compo-
nentes socioambientales de la salud y la discapacidad
como el que propone la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud (CIF)*.
Desde esta perspectiva, se pone el foco en la experien-
cia subjetiva del impacto de la discapacidad en NNA y
sus familias.

Consideramos, igualmente, que una mirada inte-
gral centrada en la persona puede reforzarse desde el
estudio de la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS)"™, que permite valorar a la salud en mualti-
ples dimensiones incorporando la perspectiva de los
propios individuos respecto de su estado funcional y
bienestar'®. La OMS, en su Informe Mundial sobre la
Discapacidad, impulsa la investigacién de la calidad de
vida y el bienestar de esta poblacidn, e incentiva el de-
sarrollo de metodologias de investigacién comparables
internacionalmente's.

A pesar de que en NNA se informaron tasas mds
bajas de severidad y mortalidad por COVID-19, se les
reconoce dentro de la poblaciéon fuertemente afectada
por la pandemia y sus medidas de contencién, pues-
to que se encontraron privados de su espacio escolar
y social”’. Estas condiciones relacionadas al aislamien-
to influyeron directamente en NNA con PC, quienes
ademas de formar parte de la poblacién vulnerable con
mayores riesgos de complicaciones a causa de este vi-
rus, vieron limitadas sus posibilidades de acceder a te-
rapias de rehabilitacién y de sostener su participacién
en actividades sociales.

Este panorama podria influir no solo en la funcio-
nalidad de NNA con PC, sino también en su bienestar
social y emocional, repercutiendo de manera impor-
tante en su salud, su autonomia y su calidad de vida.
El objetivo de este estudio fue analizar percepciones
de afectacion durante la pandemia y diferencias en las
dimensiones de CVRS respecto a un registro previo en
NNA argentinos con diagnéstico de PC desde la pers-
pectiva de sus cuidadores.

Sujetos y Método

Se realiz6 un estudio observacional en una pobla-
cién de madres, padres o cuidadores principales de
NNA con diagnéstico de PC. La recoleccién de datos
se llevé a cabo en dos etapas, ambas de corte trans-
versal. Entre los meses de mayo y noviembre de 2019
se contacté a cuidadores de NNA que asistian a ins-
tituciones de salud y educacién (como educacién es-
pecial y centros de rehabilitacion), pablicas y privadas
de la ciudad de Cérdoba, completando una encuesta
en formato papel. En un segundo momento, duran-
te los meses de enero a marzo del afio 2021 -cuando
auin regian medidas de control de la transmisién del
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virus SARS-CoV-2- se realiz6 una convocatoria abierta
por redes sociales, mediante una encuesta digitalizada
en la plataforma LimeSurvey (licencia UNC). Ambas
encuestas se completaron por autoadministracion. Los
criterios de inclusién se circunscribieron a cuidado-
res de NNA de 3 a 24 afios con diagndstico de PC que
residian en Argentina. Quedaron excluidos aquellos
cuidadores de menores de 3 afios y de mayores de 24
afos, y quienes no completaron la encuesta en su to-
talidad. Asi, la muestra no fue probabilistica y se cons-
tituy6 con 98 personas que decidieron confidencial y
voluntariamente participar del estudio, de las cuales 75
corresponden al relevamiento de 2019 y 23 al de 2021;
en este ultimo se recabaron respuestas de Cérdoba y
otras provincias como Buenos Aires, Santa Fe, Entre
Rios, Salta y Mendoza.

Para la valoracién de la CVRS se utilizaron las ver-
siones para cuidadores del KIDSCREEN-27 y del Ce-
rebral Palsy Quality of Life (CP-QOL-PCQ). El KIDS-
CREEN es un instrumento genérico que fue desarro-
llado en Europa a partir de grupos focales de NNA
de 8 a 18 anos'® y luego fue adaptado y probado en
Argentina'®?. El CP-QOL fue desarrollado en Austra-
lia*"* partiendo de entrevistas a NNA con PC, madres
y padres y también fue adaptado y probado en Argen-
tina***%. El uso complementario de ambos instrumen-
tos permite recoger tanto dimensiones de la CVRS que
son comunes a cualquier poblacién (genérico), como
aquellos aspectos de la calidad de vida que pueden
ser especificamente afectados por la PC. Asi, el KIDS-
CREEN-27 informa sobre las dimensiones de Bienestar
fisico, Bienestar psicolégico, Vida familiar, Amigos y
Entorno escolar, ademdas de proporcionar un Indice
general de CVRS, mientras que el CP-QOL informa
acerca de Bienestar emocional, Bienestar y aceptacién
social, Relaciones en la familia, Participacién, Entorno
escolar, Autonomia, Dolor y Acceso a servicios, con
contenido especifico. Los puntajes de ambos instru-
mentos denotan mejor CVRS a medida que aumentan.
Ademds, se recogieron datos sobre edad, género, nivel
de funcionalidad segtin Gross Motor Function Classi-
fication System (GMFCS), cobertura sanitaria y datos
de sus cuidadores (edad, género, relacién con el NNA
y nivel méximo de estudios finalizados por la madre).
Asimismo, en el segundo momento, se incluy? la pre-
gunta: “En su opinidn, sLas circunstancias producidas
por la pandemia de COVID-19 afectaron de algiin modo
la salud de su hijo/a? ;Cémo?”

En el andlisis cuantitativo de los datos, las caracte-
risticas sociodemogréficas de la muestra se describie-
ron con medias (M) y desvios estaindar (DE) o propor-
ciones (%); y las puntuaciones medias de las dimensio-
nes del CP-QOL-PCQ y KIDSCREEN-27 de los grupos
estudiados antes y durante la pandemia se compararon
con medias y magnitudes del efecto, mediante la d de
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Cohen, estableciendo como diferencias significativas d
> 0,3. Las pruebas estadisticas se realizaron con el pro-
grama SPSS-24. El analisis cualitativo de las respuestas
a la pregunta abierta, se realiz6 bajo criterios de la teo-
ria fundamentada (grounded theory)® via “codificacién
abierta”, en la que se les dio una denominacién comun
a fragmentos variados de respuesta que compartian
una misma idea; y “codificacién axial”, buscando rela-
ciones entre las categorias elaboradas en la codificacién
abierta.

El protocolo fue aprobado por el Comité Institu-
cional de Evaluacién Etica de las Investigaciones en
Salud del Hospital Nacional de Clinicas - Universidad
Nacional de Cordoba, con nota del 12/12/2017.

Pardlisis Cerebral - N. Herrera S et al

Resultados

Al cabo de las dos etapas de recoleccién se logré la
participacién de 98 cuidadores (84 madres, 7 padres,
otros 6 familiares y 1 no informé relacién) en su ma-
yoria residentes de la provincia de Cérdoba (88%). La
edad promedio de la muestra total de cuidadores fue
42,7 anos (DE = 9,6). Los NNA participantes tuvieron
una edad comprendida entre los 3 y 24 afios (M = 13,2;
DE = 4,8), el 53% estuvo representado por varones,
el 56% tenia afectaciones motoras graves (niveles IV
y V de GMFCS) y el 34% tenia inicamente cobertu-
ra sanitaria publica. Al comparar la muestra obtenida
antes y durante la pandemia (tabla 1), sus caracteristi-

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de las muestras

Muestra 2019 (Pre pandemia)

Muestra 2021 (Pandemia)

Edad del cuidador principal M
42,69
Edad del NNA M
13,5
Grupo de edad del NNA f
Nifio/a (4 a 12 afios) 29
Adolescente (13 a 18 afos) 33
Joven (19 a 24 afos) 13
Sexo del NNA f
Varén 40
Mujer 35
Grupos segin GMFCS f
Leve-moderado (Nivel |-l y III) 20
Severo (Nivel IV-V) 23
Valores perdidos 32
Cobertura de salud declarada f
Privada 45
Publica Gnicamente 27
Valores perdidos B
Provincia de residencia f
Cordoba 75
Otras Provincias 0
Relacion de quien responde con el/la NNA f
Madre 62
Padre 7
Otro familiar 6
Valores perdidos 0
Nivel méximo de estudios de la madre f
Baja (secundario incompleto) 35
Media (terciario o universitario incompleto) 24
Alta (terciario o universitario completo) 16
Valores perdidos 0

DE M DE
9,68 42,77 9,41
DE M DE
4,58 12,35 5,62
% f %
38,7 9 39,2
44 11 47,8
17,3 3 13
% f %
53,3 12 52,2
46,7 11 47,8
% f %
26,7 9 39,1
30,7 14 60,9

42,7 0 0
% f %
60 18 78,3
36 5 21,7
4 0 0
% f %
100 11 47,8
0 12 52,2
% f %

82,7 22 95,7
9.3 0 0
8 0 0
0 1 4,3
% f %

46,7 6 26,1
32 5 21,7

21,3 11 47,8
0 1 4,3

NNA: Nifios, nifias y adolescentes; GMFCS: Gross Motor Function Classification System; M= media; DE= desviacion estandar;

f= frecuencia absoluta.
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cas fueron similares, excepto porque en la muestra de
2021 hubo un porcentaje mayor de personas en el nivel
méximo de estudios.

En relacién a la CVRS en los dos momentos del
estudio, se encontraron diferencias estadisticamente
significativas con puntuaciones promedio menores en
el grupo que respondié durante la pandemia, en las
dimensiones de Participacién (d = -0,55), Bienestar
emocional (d = -0,45), Bienestar y aceptacion social
(d = -0,38) y Entorno escolar (d = -0,41) del instru-
mento especifico para PC (tabla 2).

Los puntajes del KIDSCREEN-27, instrumen-
to genérico de CVRS, se presentan en la tabla 3,
mostrando también puntajes menores durante la
etapa de pandemia en las siguientes dimensiones:
Entorno escolar (d = -0,71), Bienestar psicoldgico
(d = -0,36), Amigos (d = -0,30), y en el Indice de
CVRS (d = -0,36).

Enlo que respecta a la pregunta abierta que indaga-
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ba si la pandemia habia afectado la salud de su hijo/a,
se identificaron tres recurrencias principales (figura 1).
En primer término, ante esta coyuntura epidemioldgi-
ca, madres, padres y cuidadores advirtieron una “afec-
tacion por la interrupcion de terapias y tratamientos”,
esto devino en algunos signos de desmejora en su fun-
cién respiratoria, estado de dnimo y habilidades moto-
ras. También se observé un “deterioro del vinculo con
pares” por falta de “socializacién” y dificultades para
la interaccién a través de plataformas virtuales. Por
ultimo, estas apreciaciones muchas veces convivieron
con el “aumento y la valoracién positiva de la autoa-
tencién”. La autoatencion se basa en el diagndstico,
prevenciéon y atencién de padecimientos efectuados
por la propia persona o grupos inmediatos dentro de
los que se desarrolla la vida del sujeto®. En la pandemia
se apreciaron las posibilidades de descanso y vinculo
familiar como pricticas de cuidado en el contexto de
confinamiento.

Tabla 2. Diferencias de medias del Cuestionario de CVRS especifico para Paralisis Cerebral segtin etapas de pre-

pandemia? y pandemia®

Pre-pandemia Pandemia

Dimensiones CP QOL-PCQ M (DE) M (DE) d

Bienestar emocional 70,17 (18,33) 62,39 (15,80) -0,45
Bienestar y aceptacion social 72,63 (14,43) 67,11 (15,18) -0,38
Relaciones en la familia 89,63 (14,05) 86,77 (12,35) -0,21
Participacion 74,02 (18,73) 64,13 (16,93) -0,55
Entorno escolar 82,36 (12,77) 76,39 (15,54) -0,41
Autonomia 56,82 (18,03) 52,98 (20,78) -0,19
Dolor 25,11 (21,77) 30,50 (29,44) 0,21
Acceso a servicios 78,83 (14,57) 75,86 (18,50) -0,18

CVRS: Calidad de Vida Relacionada con la Salud; CP-QOL-PCQ: Cuestionario de CVRS especifico para Pardlisis Cerebral; 2Afo
2019; *PAfo 202 1; M= media; (DE)= desviacion estandar; d de Cohen= tamano del efecto, donde d > 0,3 representa diferencias

significativas.

Tabla 3. Diferencias de medias del KIDSCREEN-272 seguin etapas de pre-pandemia® y pandemia®

Pre-Pandemia Pandemia

Dimensiones de KS-27 M (DE) M (DE) d

Bienestar fisico 38,08 (8,71) 38,02 (9,72) -0,01
Bienestar psicolégico 54,80 (12,89) 50,51 (10,77) -0,36
Vida familiar 48,65 (11,09) 50,45 (10,60) 0,16
Amigos 42,30 (14,77) 36,87 (20,77) -0,30
Entorno escolar 56,42 (10,66) 47,34 (14,57) -0,71
indice de CVRS 51,62 (12,40) 47,44 (10,14) -0,36

CVRS: Calidad de Vida Relacionada con la Salud; 2Cuestionario de CVRS genérico; *Afio 2019; “Afio 2021; M = media;
(DE) = desviacion estandar; d de Cohen = tamano del efecto, donde d > 0,3 representa diferencias significativas.

ebitoriaL_qiku


https://www.zotero.org/google-docs/?23YNgV

ARTICULO ORIGINAL

Pardlisis Cerebral - N. Herrera S et al

Si, la afectaron porque al perder su vida social en colegio, terapias, cumpleafios,
salidas con amigos y espacios para compartir sin mamé y papé y con otros personas —,
se angustiosa mucho por no poder salir a pasear o al colegio como 5 Cambios en la
conducta, enojos y berrinches.

Por su gran problema de salud que afecta sus pulmones y es alto riesgo no pudo concurrir a las terapias. Sus paseos
también fueron pocos x la cuarentena obligatoria mas allé que los nifios autistas podian salir tratamos de no exponerlo

— Menos terapia lo que se vio reflejado en su parte motriz.

Mi hijo tiene muchas dificultades para comunicarse por zoom
cuando hay méas de una persona conectada y es escencialmente
social por lo que el aislamiento lo perjudicé.le aumentaron los
dolores (estuvo sin kinesiologia) y se puso mas iritable y reactivo.

No hemos notado grandes cambios en cuanto a su falta de tratamiento, hasta su fisiatra la vio muy
bien. Si fue muy positivo todo [ o logrado en casa, que no se si hubiera sido igual en jardin en cuanto
al aprendizaje de escritura, nimeros. Esta pausa nos hizo muy bien para descansar y conectar como
familia.

Aumenté de peso, duerme més tiempo y en cuanto a la
escuela, pasamos a ser sus docentes también porque no

—— tienen clases virtuales. Sélo nos mandan PDF por
WhatsApp y que nosotros ensefiemos el contenido a los
nifios.

Se sintid agobiado por el encierro y la falta de

interaccion con sus compafieros Afectacion por la

interrucion de
terapias y
tratamientos

Aumento y
valoracion positiva
de la autoatencion

Deterioro del vinculo

con pares

No pudo ver a sus amigues para socializar. La

Heriafaatoctad roatod No, al contrario mf hijo estuvo muy bien a nivel
pandemia ha afectado mucho a todos.

respiratorio, al estar aislado, y ha madurado a nivel
organico muy bien, tando de peso, ) un
poco mas de control de tronco y cabeza.

En nuestro caso particular y aunque parezca extrafio, sea por el perfodo de desarrollo biolégico
de nuestra hija o sea por la posibilidad de participar mucho mas directa y activamente en su
proceso de rehabilitacion (la pandemia nos obligé a transformarnos también en "terapeutas'),la
pandemia favorecié la salud de ella.

En mi caso como ya dije mi hijo tiene muy buen humor y es muy bueno pero ya no acepta los zoom vive diciendo
que extrafia su CET. Se pone muy nervioso ya que no puede asistir. Creo que las terapias deben ser todas
presenciales. También necesita juntarse con sus pares y sus maestro, fue un afio perdido no avanzé; lo que se
logro fue por los padres.

Figura 1. Respuestas a la pregunta abierta “En su opinién, ¢Las circunstancias producidas por la pandemia COVID-19 afectaron de algin modo la
salud de su hijo/a) §Como?

Discusiéon

Este estudio contribuye a testimoniar las reper-
cusiones de la pandemia de COVID-19 sobre la ca-
lidad de vida de poblacién infantil y adolescente con
discapacidad, especificamente, con PC en Argentina.
En particular, aporta evidencias de la afectacién de la
salud al contemplar diversas dimensiones de la CVRS
y opiniones de sus cuidadores. Nuestros resultados
muestran diferencias significativas entre un periodo
previo a esta problemadtica epidemioldgica y la pos-
terior etapa de aislamiento, predominantemente en
dimensiones sociales y psicoldgicas mensuradas por
los dos instrumentos utilizados. Ademds, durante las
medidas de distanciamiento, los cuidadores manifesta-
ron su preocupacion por los efectos de la interrupcién
de las terapias, asi como una valoracién positiva de los
vinculos familiares y la autoatencién durante el confi-
namiento.

Nuestros resultados sugieren afectaciéon de los do-
minios de bienestar psicosocial, en consonancia con
el aumento de la incidencia de problemadticas de salud
mental informadas en poblacién pediatrica y adoles-
cente de Argentina, tales como sintomas de ansiedad,
depresion y trastornos de conducta tras la pandemia?’.
Asimismo, en una revision sistemdtica sobre la salud
mental de NNA durante la pandemia de COVID-19,
se informé que la mayoria de los efectos negativos en-
contrados derivan de las condiciones de aislamiento,
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traducidas en el cierre de escuelas y la limitacion de
las actividades fisicas, entre otras'. En este sentido, la
afectacién de las dimensiones de participacién y bien-
estar social y escolar refleja una repercusiéon negativa
de estas restricciones y, tal como lo describen algunos
autores, manifiestan la significativa limitacién de la
participacién de personas con discapacidad®.

Al impacto psicoldgico, se sumaron los cambios
en la vida familiar y la incertidumbre por la situacién
econdmica®. Esto repercutié particularmente en aque-
llas familias de NNA con algtn tipo de discapacidad®,
quienes identificaron como principales inquietudes el
deterioro de las condiciones fisicas y funcionales de
sus hijos e hijas®® y la falta de suministros médicos du-
rante el confinamiento®'. En nuestro trabajo, los testi-
monios leidos bajo el prisma cualitativo muestran que
los cuidadores manifestaron como una problemdtica
relevante a la interrupcion de tratamientos y terapias
de rehabilitacién de sus hijos e hijas, permitiéndonos
reconsiderar la afectacién de sus habilidades motoras
particularmente. Sin embargo, en sus respuestas acerca
de la CVRS, aunque se advierte una menor puntuacién
en los dominios de autonomia y dolor en el grupo ana-
lizado durante el DISPO respecto del encuestado pre-
viamente, las diferencias no fueron estadisticamente
significativas. Por otro lado, en este estudio no se han
encontrado diferencias significativas respecto de las di-
mensiones de la CVRS que indagan sobre las relaciones
y la vida familiar, pero el analisis cualitativo permitié
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destacar una valoracién positiva de la autoatencién y
del vinculo familiar en el contexto de confinamiento.
Este hallazgo encuentra similitudes con los datos apor-
tados por otros articulos e informes. En primer lugar,
el Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INDEC)
describié que en el 32% de los hogares de Gran Bue-
nos Aires se incrementé el tiempo dedicado a tareas
de cuidado de miembros del hogar, y en el 66% de los
hogares aument¢ el tiempo dedicado a tareas escolares
desde la pandemia®. Igualmente, un estudio realizado
en poblacién con PC mostré que el nivel de participa-
cién en actividades basadas en juegos en el hogar au-
mentd en mds de la mitad de los nifios’. Por ultimo,
una investigaciéon argentina con nifios y nifas con
trastorno del espectro autista, destacé favorablemen-
te la importancia del tiempo transcurrido en el hogar,
como oportunidad para profundizar el conocimiento
familiar y pensar intervenciones desde dicho dmbito*.

Podemos senalar como fortaleza de esta investi-
gacién la complementaciéon de datos a través de la in-
clusién subsidiaria de informacién cualitativa lo que
permitié mayor amplitud y profundidad en el andlisis
dando un espacio a la aparicién de elementos emer-
gentes. Ademds, el uso de instrumentos de CVRS va-
lidados y adaptados culturalmente a nuestro contexto
aporta confiabilidad a los resultados obtenidos y per-
mitirfa la comparacién a nivel nacional o internacio-
nal*.

La principal limitacién del estudio estd dada por
el disefio, dado que no pudieron conformarse grupos
comparables y concurrentes, naturalmente, por la ex-
tensiéon de la situacién sanitaria. Las muestras estu-
diadas fueron distintas en cantidad, aunque similares
en muchas de sus caracteristicas, debido a las dificul-
tades para contactar con los participantes. Ademds, el
enfoque cualitativo estuvo limitado solamente a una
pregunta abierta y exploratoria en un cuestionario au-
toadministrado, sin la posibilidad de profundizar en
algunas direcciones que abrieron espontdneamente en
las respuestas.

Conclusiones

Este estudio analiza la repercusion de la pandemia
de COVID-19 a partir de la descripcién de dimensio-
nes de la CVRS en personas con discapacidad, apor-
tando una mirada sobre aspectos subjetivos de la salud
que sufrieron mayor afectacién. Nuestros resultados
sugieren que esta coyuntura epidemioldgica afect6
principalmente y de manera significativa dimensiones
psicosociales de la salud de NNA con PC en Argentina.
Asimismo, la indagacion cualitativa permitié advertir
la importancia que tiene para los cuidadores la autoa-
tencién como complemento de las terapias tradiciona-
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les. Estos testimonios podrian ser un insumo para pen-
sar politicas de salud y discapacidad que contemplan el
hogar como espacio para el cuidado.

Abreviaturas

ASPO: Aislamiento social preventivo y obligatorio.

CIF: Clasificacion Internacional del Funcionamien-
to, de la Discapacidad y la Salud.

CP-QOL: Cerebral Palsy Quality of Life.

CP-QOL-PCQ: | Cerebral Palsy Quality of Life Primary Caregi-
ver Questionnaire.

CVRS: Calidad de vida relacionada con la salud.

DISPO: Distanciamiento social preventivo y obliga-
torio.

INDEC: Instituto Nacional de Estadistica y Censos.

NNA: Nifos, nifias y adolescentes.

OMS: Organizacion Mundial de la Salud.

PC: Paralisis cerebral.

UNC: Universidad Nacional de Cérdoba.
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