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INTRODUCCION

Distintos estudios senalaron que la pandemia por COVID-19 ha
generado interrupciones, cancelaciones y dificultades en el
acceso a las terapias y espacios de apoyo, teniendo un
significativo impacto en la salud y el bienestar de las personas
con EPOF (Chung et al, 2020; De la Corte-Rodriguez et al,,
2020;EURODIS, 2020; Fegert et al,, 2020; Fiumara et al., 2020;
Holmes et al., 2020).

OBIJETIVO

Conocer el impacto de la actual situacion de Pandemia por el
nuevo coronavirus COVID-19 en la adherencia al tratamiento de
familias con EPOF.

METODO

Estudio descriptivo, trasnversal y alcance exploratorio.

Participantes

Se trata de un estudio en curso, con un muestreo no probabilistico-
intencional, andnimo y voluntario, donde hasta el momento
participaron 108 personas de entre 20y 62 anos (M=37.99 DE=8.88).
Un 59.3% de la muestra fueron padres o cuidadores de personas con
diagndstico de EPOF, mientras que el 40.7% fueron adultos con
EPOF.

En cuanto al lugar de residencia, un 51.9% eran de Argentina, 25% de
Chile y el resto de los participantes eran de otros paises de
lberoamérica (Peru, Colombia, Espana).

Los diagndsticos mas frecuentes fueron Charcot Marie Tooth 24.1%,
XLH 19.49%, Fibrosis quistica 15.7%, entre otras EPOF.

Instrumentos, procedimiento y procesamiento

Se disené un cuestionario online (Google forms) con preguntas
abiertas y un consentimiento informado.

El relevamiento se realizdO mediante una invitacion a distintas
asociaciones de pacientes y familiares de lberoamérica.

El procesamiento de los datos se hizo de manera cualitativa, a través
de un analisis de categorias.
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Respecto a la adherencia al tratamiento, un 54.6% de las
familias no pudieron continuar con las
terapias/tratamientos.

Un 49.5% mantuvo una modalidad virtual, 29.7% mixta y
20.9% presencial; siendo kinesiologia la que reportd mayor
continuidad (20.4%).

En cuanto a la experiencia general de la adherencia
durante la pandemia, los participantes reportaron en un
36.1% que fue buena o muy buenay en un 15.7% que fue
frustrante o complicada.

Un 63.9% identificd barreras para poder cumplir con sus
terapias/tratamientos durante la pandemia;
principalmente referidas a la disponibilidad de turnos
10.4%, tiempo de la familia 7.2%, traslado 6.4%.

Las dificultades y barreras identificadas en el presente
estudio para cumplir con las terapias/tratamientos son
similares a las reportadas por estudios previos (Chung et
al., 2020; De la Corte-Rodriguez et al., 2020; EURODIS,
2020; Fegert et al., 2020; Fiumara et al., 2020; Holmes et
al., 2020).

Resulta necesario tomar acciones que permitan mejorar la
adherencia al tratamiento de las familias con EPOF en
esta compleja situacion de pandemia por COVID-19.
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