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INTRODUCCION

La actual situacion de Pandemia por el Nuevo Coronavirus
COVID-19 ha impactado en las familias con EPOF generando Los niveles generales de CV fueron mas bajos en el grupo

sintomas de soledad, ansiedad, estrés y depresidon (Wang et al., de ninos de 8-12 anos M=54.07 y los ninos de 15-18 anos

: : : M=59.29; siendo mas altos en el grupo de ninos mMas
2020; Zhang et al.,, 2020). Las interrupciones en las terapias y SeelEEs Gl B eres NeEREh RS Cl 57 e

tratamientos han llevado a las personas con EPOF a M=68.07. Los adultos con EPOF reportaron una M=70.34
experimentar un deterioro en su salud o la salud de las para la percepcién general de su CV, pero una M=56.39
personas a su cargo (EURODIS, 2020). para la percepcion de su salud. En cuanto al impacto en la

CV familiar y de los cuidadores, la dimension mas afectada
OBJ ETIVO fue la de preocupaciones M=42.08 La que obtuvo mejores

valores fue la de relaciones familiares M=68.91. Los niveles
promedio de CV de las familias con EPOF fueron mas
Conocer los niveles de calidad de vida (CV) de familias con EPOF, bajos (M=61.26) que los de poblacion general (M=86.19).
en tiempos de Pandemia por el nuevo coronavirus COVID-19. Estas diferencias fueron estadisticamente significativas
(p=0.000) y obtenido un tamano del efecto moderado

- (0.55) pueden generalizarse.
METODO

Diferencias en las dimensiones de calidad de vida

Estudio descriptivo, trasnversal y alcance exploratorio.
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intencional, anonimo y voluntario, donde hasta el momento
participaron 108 personas de entre 20 y 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 diagnosticos mas Direrencias en [a calidad de vida relacionada con I salud

frecuentes fueron Charcot Marie Tooth 24.1%, XLH 19.4%, Fibrosis e el
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quistica 15.7%, entre otras EPOF. = Tota impacte famiar

Poblacién general Familias con EPOF

Instrumentos, procedimiento y procesamiento

Se disend un cuestionario online (Google forms). Se utilizaron los
instrumentos PedsQL 4.0 GCS, PedsQL FIM, y WHOQOL-BRE. Se
incluyd un consentimiento informado. El relevamiento se realizd
mediante una invitaciéon a distintas asociaciones de pacientes y Poblacion general Familias con EPOF
familiares de Iberoameérica.Los datos se procesaron con el paquete
estadistico SPSS v. 25.0. Se realizaron analisis descriptivos
reportandose frecuencia, porcentaje, media y desvio estandar. Para la
prueba de hipodtesis de diferencia de grupos de uso t de Student y se
calculod el tamano del efecto mediante la d de Cohen.

Los resultados del estudio se vinculan con estudios previos
— (EURODIS, 2020) y advierten sobre el impacto que la
4 pandemia esta generando en la calidad de vida de las
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