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TRABAJO LIBRE

CALIDAD DE VIDA EN FAMILIAS CON DISGAPACIDAD
DURANTE LA PANDEMIA POR COVID-19

Vazquez, Victoria; Ruiz, Camila Andrea; Scavone, Kevin

Fundacion de Psicologia aplicada a enfermedades huérfanas. Buenos Aires, Argentina.

RESUMEN

La pandemia por COVID-19 ha conllevado un gran impacto en
toda la poblacion. Este estudio se propuso describir la calidad
de vida de nifios y adultos con discapacidad, asi como la ca-
lidad de vida de sus cuidadores. Se utilizaron los instrumen-
tos WHOQOL-BREF Y PedsQL 4.0. Los resultados mostraron un
impacto en la calidad de vida de todos los grupos estudiados,
principalmente en la dimension social para adultos y nifios, y en
las dimensiones de preocupaciones y actividades diarias para
los cuidadores. Es importante considerar tanto a las personas
con discapacidad como a sus cuidadores, como una poblacion
que se vio particularmente afectada durante la pandemia por
COvID-19.

Palabras clave
Calidad de vida - Calidad de vida familiar - Discapacidad -
COvVID-19

ABSTRACT

QUALITY OF LIFE IN FAMILIES WITH DISABILITY DURING THE
COVID-19 PANDEMIC

The COVID-19 pandemic has affected the entire population.
This study aimed to describe the quality of life of children and
adults with disabilities, as well as the quality of life of their ca-
regivers. The WHOQOL-BREF and PedsQL 4.0 instruments were
used. The results showed an impact on the quality of life of all
the groups studied, mainly in the social dimension for adults
and children, and in the concerns and daily activities dimen-
sions for caregivers.
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INTRODUCCION

La situacion actual de pandemia por COVID-19 ha ocasionado
diversas problematicas de salud en toda la poblacidn; gene-
rando un gran impacto en la calidad de vida de las personas.
Las personas con un diagnostico de discapacidad, debido a las
medidas de contencion, han experimentado la suspension de
controles de salud y una disminucion de acceso a los servicios
y recursos en rehabilitacion, lo cual podria afectar su estado de
salud en general (Giuria & Giuria, 2021).

Las personas con discapacidad son considerados uno de los

grupos mas excluidos de la sociedad. En este sentido, el riesgo
de contagio se ha visto aumentado debido a la falta de acceso
a la informacion, ocasionado por la falta de accesibilidad a los
protocolos y medidas elegidas por los gobiernos para disminuir
los contagios (Auria et al., 2020; Giuria & Giuria, 2021). De igual
forma, las personas con discapacidad que residen en institucio-
nes o residencias han reportado sentimientos de abandono por
parte de profesionales, el no disponer de condiciones adecua-
das para asegurar los estandares de higiene, y dificultades para
realizarse tests de deteccion de contagio (United Nations Human
Rights Office of the Rights Commisioner, 2020).

Es por ello que, algunos estudios se han centrado en conocer
el impacto en la salud mental de las personas con distintos ti-
pos de discapacidad e incluso el impacto en sus familias. Estos
antecedentes destacan a la poblacion de personas con discapa-
cidad como una poblacion en riesgo de desarrollar sintomas de
depresion, ansiedad, trastornos relacionados al suefo (Steptoe
& Di Gessa, 2021; Ueda et al., 2021). A su vez, en los resultados
resaltan la dificultad en el aspecto social, presentando quejas
de soledad y aislamiento (Steptoe & Di Gessa, 2021). Incluso
se ha reportado una peor calidad de vida que las personas sin
discapacidad y sus familias (Steptoe & Di Gessa, 2021). Este
empeoramiento en la calidad de vida de los padres pareceria
estar relacionado a problemas de suefio del nifio y problemas
laborales durante la pandemia (Ueda et al., 2021).

A su vez, se ha visto que los padres de nifios con discapacidad
intelectual también han reportado peor estado en su salud men-
tal durante la pandemia que los padres de nifios sin discapaci-
dad, asi como menores niveles de apoyo social (Fontanesi et al.
2020; Willner et al. 2020). A pesar de esto, un estudio longitu-
dinal no encontrd un mayor impacto en el bienestar parental ni
en la salud mental de los nifios con discapacidad a partir de la
pandemia, lo cual pareceria indicar que el impacto de la pan-
demia no es tan directo en esta poblacion (Bailey et al., 2021).
Para una comprension multidimensional del estado de la perso-
na con discapacidad y de su entorno, se propone el estudio de
la calidad de vida, entendida como un concepto multidimensio-
nal que apunta al estado de bienestar general de una persona
con respecto a su vida (Urzia & Caqueo-Urizar, 2012). En este
sentido, el presente estudio se propuso estudiar la calidad de
vida de las personas con discapacidad, nifios y adultos, y de sus
familias durante la pandemia por COVID-19.
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Metodologia
Se trata de un estudio de disefio no experimental, correlacional,
de corte transversal.

Instrumentos y procedimientos

El protocolo administrado consistié en un consentimiento infor-
mado, un cuestionario de datos sociodemograficos, los modulos
Genérico y Mddulo de Impacto familiar del Pediatric Quality of
Life Inventory 4.0 (PedsQl 4.0), y el instrumento WHOQOL-BREF.
Para evaluar la calidad de vida del nifio o adolescente con dis-
capacidad se utilizd el Modulo Genérico del PedsQl 4.0 (Varni et
al., 2001). El Mddulo Genérico contiene 23 items que evaldan
4 dominios: funcionamiento fisico, funcionamiento social, fun-
cionamiento escolar y funcionamiento emocional. Ademas de
las escalas individuales de los dominios de calidad de vida, es
posible calcular escalas resumen de Salud Fisica y Salud Psico-
social. En el presente estudio se utilizo el reporte parental, que
evalua la percepcion parental de la calidad de vida relacionada
a la salud de su hijo, e incluye versiones para nifios de 2-4, 5-7,
8-12,y 13-18 afos (Roizen et al., 2008; Varni et al.,1999).

El PedsQL Modulo Impacto Familiar, también disefiado por Varni
et al. (2004), se utilizd para estudiar la calidad de vida familiar.
Este mddulo fue desarrollado como un instrumento de reporte
parental y contiene 36 items. Estos items se encuentran divi-
didos en las subescalas de impacto en la calidad de vida del
padre: 1) Funcionamiento Fisico, 2) Funcionamiento Emocio-
nal, 3) Funcionamiento Social, 4) Funcionamiento Cognitivo, 5)
Comunicacion, 6) Preocupaciones; y dos subescalas midiendo
impacto en el funcionamiento familiar: 7) Actividades Diarias,
y 8) Relaciones Familiares. (Varni et al., 2004). Ambos mddulos
del PedsQL toman puntajes de 0 a 100, donde a mayor puntaje
mejor calidad de vida (Roizen et al., 2008).

Para estudiar la calidad de vida de adultos con discapacidad, se
utilizé el cuestionario WHOQOL-BREF. Se trata de una version
abreviada del WHOQOL-100 y estd compuesto por 26 items,
cada uno con categorias de respuesta de tipo Likert. El instru-
mento proporciona un puntaje de Calidad de Vida general y un
puntaje de percepcion de salud, y puntajes para los dominios
fisico, psicoldgico, relaciones sociales y ambiente. Los puntajes
van de 0 a 100, donde un mayor puntaje significa una mejor
calidad de vida (Bonicatto et al., 1997).

Participantes

Los resultados presentados corresponden a un estudio mas am-
plio que esta siendo realizado por Fupaeh (Fundacion de psico-
logia aplicada a Enfermedades Huérfanas). El muestreo fue de
tipo intencional, se contactaron asociaciones de pacientes con
discapacidad para colaborar con la investigacion. El estudio se
llevd a cabo durante el afio 2020 y participaron asociaciones
de Argentina, Bolivia, Nicaragua, Colombia, Costa Rica, México
y Espana. Las asociaciones enviaron el formulario online a sus
miembros y en todos los casos fue el cuidador de la persona

con discapacidad quien contesto. Participaron 64 cuidadores
de personas con discapacidad, de los cuales el 64,1% (n=41)
eran cuidadores de un nifio o adolescente con discapacidad y
el 35,9% (n=23) eran cuidadores de adultos con discapacidad.
De la muestra de cuidadores de nifios y adolescentes, un 92,7%
eran de sexo femenino y un 7,3% eran masculinos. Las edades
oscilaron entre los 27 y 64 afos, con una M=59,36 (DE=8,77).
En cuanto a su relacion con la PcD, el 82,9% de los cuidadores
eran madres, un 7,3% eran padres, y otro 9,8% eran otros fami-
liares, como hermanos o abuelos. En cuanto a su nivel de esco-
laridad, el 39% de la muestra tenia hasta universitario completo,
un 19,5% universitario incompleto, un 22% terciario completo,
y un 19,5% restante niveles entre secundario incompleto y ter-
ciario incompleto. Con relacion a los nifios y adolescentes con
discapacidad, un 65,9% tenia un diagndstico de Sindrome de
Down, un 19,5% diagndstico de Trastorno del Espectro Autista,
un 4,9% pardlisis cerebral y un 9,8% otra condicion de disca-
pacidad. El 53,7% de los nifios era de sexo femenino, mientras
que el 43,9% era de sexo masculino. Por ultimo, la edad de los
nifios presentd una M=8,63 (DE=4,82), donde un 10,9% (n=7)
pertenecia al rango de 2 a 4 afios, otro 17,2% (n=11) al rango de
5a 7 afos, un 25% (n=16) al rango de 8 a 12 afios y un 10,9%
(n=7) al rango de 13 a 18 afos.

De la muestra de cuidadores de adultos, un 73,9% eran mujeres
y un 26,1% eran varones. El rango de edad de los cuidadores
fue de 27 a 76 afios, M=59,26 (DE=8,77). El 60,9% de los cui-
dadores eran madres, un 21,7% eran padres, y un 17,3% eran
otros cuidadores como hermanos, abuelos, pareja o cuidadores
formales. En cuanto al nivel de escolaridad de los cuidadores,
el 52,2% de la muestra tenia universitario completo, un 4,3%
universitario incompleto, un 30,4% terciario completo y el por-
centaje restante secundario completo o incompleto. Respecto a
la persona con discapacidad, las edades estuvieron entre los 19
y 75 afos, con una M=30,52 (DE=13,02). De estas personas, un
56,5% eran de sexo masculino, y un 43,5% de sexo femenino.
Un 60,9% de los participantes tenia un diagndstico de Sindrome
de Down, un 17,4% diagndstico de TEA, y el porcentaje restante
otro tipo de condicion de discapacidad.

Resultados

En primer lugar, se explor6 la calidad de vida de nifios y ado-
lescentes con condiciones de discapacidad. Se obtuvo una
M=50,93 (DE= 15,07) para la escala total de calidad de vida.
Los resultados mostraron una M=62,78 (DE= 21,14) y una
M=62,58 (DE= 16,38) para las dimensiones resumen de salud
fisica y salud psicosocial. Al calcularse la calidad de vida segun
las escalas resumen de salud fisica y salud psicosocial respec-
tivamente. Los resultados para las dimensiones divididos por
grupo etario se presentan en la Tabla 1.
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Tabla 1
Analisis descriptivo de las dimensiones de calidad de vida del
nifio por grupo etario

Tabla 2
Andlisis descriptivo de las dimensiones de calidad de vida de
adultos con discapacidad

Grupo Etario N Dimensiones Media DE Dimensiones Media DE
Fisica 72,77 25,18 Fisico 64,59 20,26
Emocional 67,86 24,98 Psicoldgico 61,77 20,86
Social 82,14 8,09 Relaciones sociales 55,79 30,20
2 a 4 afos 7
Escolar 63,10 32,22 Ambiente 69,16 20,28
Psicosocial 72,25 17,59
A fin de conocer el impacto de estas condiciones en los cuida-
Total 72,45 19,04 . , - .
dores de nifos y adolescentes, se busco describir el impacto
Fisica 66,19 16,05 en la calidad de vida familiar a nivel general y en sus distintas
Emocional 73,18 13,65 dimensiones. Se encontrd una M=57,21 (DE= 20,9) para la es-
_ cala total de impacto. Para la escala resumen de calidad de vida
5 a7 afios » Social 58,18 18,34 relacionada a la salud del cuidador del nifio se encontrd una M=
Escolar 55,45 19,29 57,90 (DE= 20,56), mientras que para la escala resumen de
Psicosocial 62,27 13,57 funmona@ento farmhar se obtuvg una .M= 54,80 (,D.E= 25,44).
Los puntajes obtenidos para las dimensiones especificas se en-
Total 63,64 12,45 cuentran en la Tabla 3.
Fisica 60,94 21,10
_ Tabla 3
Emocional 66,25 20,86 L. .y , , , ,
Analisis descriptivo de las dimensiones de calidad de vida fa-
8 12 aios 6 Social 58,13 29,77 miliar en cuidadores de nifios y adolescentes con discapacidad
Escolar 65,31 17,65
Psicosocial 63,23 16,99 Dimensiones Media DE
Fisica 49,11 21,10 Emocional 56,34 22,64
Emocional 48,57 2593 Social 53,81 27,35
Social 37.86 18,90 Cognitivo 69,51 23,47
13 a 18 afios 7 L
Escolar 69,29 13.97 Comunicacion 67,68 28,76
Psicosocial 51,90 14,38 Preocupacion 46,56 21,42
Total 50,93 15,07 Actividades diarias 42,68 31,02
Relaciones familiares 62,07 25,62

Por otra parte, se explor¢ la calidad de vida de adultos con dis-
capacidad. Para la percepcion general de su calidad de vida, los
adultos reportaron una M=65,22 (DE=20,97), y una M=73,91
(DE=24,40) para la percepcion de su salud. En la Tabla 2 se
muestran los resultados para las dimensiones de la calidad de
vida en adultos.

Por Gltimo, se estudid la relacion entre la calidad de vida re-
portada para los nifios y la calidad de vida reportada para las
familias. Se encontrd una correlacion positiva estadisticamente
significativa, es decir, a mayor calidad de vida del nifio, mayor
calidad de vida familiar (r= 0,37, p= 0,02, N=38).

Discusion

La pandemia por COVID-19 parece dejar en evidencia la canti-
dad de barreras que se presentan frente a las personas con dis-
capacidad y sus familias. La presente investigacion representa
un aporte a la comprension de las dificultades que tuvieron que
afrontar tanto las personas con discapacidad como sus familias
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durante la pandemia. Los resultados parecen indicar que la cali-
dad de vida de nifios, adolescentes y adultos con discapacidad,
y sus cuidadores, se ha visto afectada durante la pandemia por
COVID-19.

A nivel general, la calidad de vida de los nifios y adolescentes
con discapacidad parece verse disminuida, en particular en el
aspecto social. Al dividir a los nifios por edades, los puntajes
mas bajos aparecen en la edad escolar y adolescente. Estos
resultados aportan a la comprension de la salud mental de es-
tos nifios, y refuerzan la idea de que esta poblacion se ha visto
aislada durante la pandemia (Steptoe & Di Gessa, 2021).

A pesar de las dificultades en el acceso a la salud que la pan-
demia ha provocado para la poblacién de personas con disca-
pacidad (Giuria & Giuria, 2021), el grupo de adultos no report6
una afectacion mayor en su calidad de vida en general, ni en la
percepcion general de su salud. A pesar de esto, si parecieran
presentar puntajes bajos en el ambito social.

Por ultimo, las familias de los nifios con discapacidad también
se ven afectadas en su calidad de vida. Con respecto a la cali-
dad de vida del cuidador, padre o madre, la dimensioén de preo-
cupaciones resalta como la mas afectada. El funcionamiento de
la familia en general también se presenta con grandes dificulta-
des, en particular con respecto a sus actividades diarias. Estos
resultados resaltan la relevancia de tener en cuenta al entorno
a la hora de evaluar la situacion de las personas con discapa-
cidad, como se ha visto en otros estudios (Ueda et al., 2021).
En conclusion, la calidad de vida de las personas con discapa-
cidad y de sus familias parece verse disminuida en el aspecto
social durante la pandemia por COVID-19. A partir de estos re-
sultados, se reflexiona sobre la necesidad de crear conciencia
sobre los derechos humanos, individuales y colectivos, para ac-
ceder a los servicios en forma equitativa y garantizar que todas
las personas reciban dignidad y respeto. Generar sistemas inte-
grales de atencion ante emergencias sanitarias, y garantizar un
enfoque inclusivo, basado en los derechos humanos, buscando
generar un impacto positivo en el bienestar de las personas con
discapacidad, sus familias y la sociedad en general.
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