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PALABRAS CLAVE Resumen

COVID-19; Introduccién: Durante el periodo inicial del confinamiento por la COVID-19 se tomaron una
Alteraciones del serie de medidas de restriccion que modificaron el dia a dia de la poblacion. En este estudio
desarrollo; se buscod conocer el impacto de este periodo en la salud fisica y mental de nifios y jovenes
Servicios de salud; con discapacidad originada en la infancia, y de sus familias, y describir los cambios que se
Educacion; produjeron en el acceso a la educacion y a los servicios de salud.

Familia; Material y métodos: Se realizd un estudio analitico observacional y transversal. Los datos se
Sobrecarga obtuvieron mediante una encuesta electronica a través de una plataforma online realizada

por la Academia Europea de Discapacidad Infantil. La encuesta incluyo preguntas sobre cuatro
bloques tematicos: caracteristicas sociodemograficas y de salud, impacto del confinamiento en
la salud y bienestar, acceso a la educacion y a los servicios de salud.

Resultados: Se obtuvieron 145 respuestas. El 45,5% de los nifios y jovenes eran totalmente
dependientes. Se percibié un impacto sobre su salud fisica (54,5%), mental (47,6%) y sobre
ambas (32%), mayores niveles de estrés (68,3%) y problemas de suefio (41,4%), asi como una
sobrecarga muy elevada en el 84,8% de los progenitores, sobre todo en familias de ninos con
mayor nivel de dependencia (p<0,001). El 55% de los nifios y jovenes no recibieron ningln
tratamiento durante este periodo, ni siquiera remoto.
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Puntos destacados

o Durante el confinamiento en Espana, se disminuyo la
atencion a los nifnos y jovenes con discapacidad.

o Susalud fisicay mental empeoroé y sus familias sufrie-
ron una gran sobrecarga.

o La atencion remota ofrecida por algunos profesiona-
les fue poco satisfactoria.

Introduccion

Conclusiones: El confinamiento afectd en gran medida la salud fisica y mental, asi como a los
servicios recibidos por los nifios y jovenes con discapacidad y sus familias.

© 2022 El Autor(s). Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. en nombre de Asociacion Espafiola
de Fisioterapeutas. Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://
creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

The impact of COVID-19 lockdown on the health and care of children and adolescents
with a childhood-onset disability

Abstract

Introduction: During the initial period of COVID-19 lockdown, restriction measures modified
the day-to-day life of the population. This study sought to know the impact of this period on
the physical and mental health of children and young people with disabilities originating in
childhood, and their families, and to describe the changes that occurred in access to education
and health services.

Material and methods: An observational and cross-sectional analytical study was carried out.
The data were obtained by means of an electronic survey through an online platform carried
out by the European Academy of Childhood Disability. The survey included questions on four
thematic blocks: sociodemographic and health characteristics, impact of lock down on health
and well-being, and access to education and health services.

Results: One hundred and forty-five responses were obtained. 45.5% of the children and young
people were totally dependent. There was an impact on their physical (54.5%), mental health
(47.6%) and both (32%), higher levels of stress (68.3%), and sleep problems (41.4%), as well
as a high burden in 84.8% of parents, especially in families of children with a higher level of
dependency (P=.00). 55% of children and young people did not receive any treatment during
this period, not even remotely.

Conclusions: COVID lock down period greatly affected physical and mental health, as well as
the services for children and young people with disabilities and their families.

© 2022 The Author(s). Published by Elsevier Espana, S.L.U. on behalf of Asociacion Espafiola
de Fisioterapeutas. This is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://
creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

centros, supuso un cambio de rutinas radical en los hogares
espanoles, impactando en los colectivos mas vulnerables,
entre ellos los nifos y jovenes con discapacidad originada en
la infancia (DOI)?3. Las medidas no fueron iguales en todos
los paises, siendo Espana uno de los paises donde se aplica-
ron unas medidas mas restrictivas y mas prolongadas. Asi,
por ejemplo, estudios realizados en India* e Italia®, respec-
tivamente, mostraron que alrededor del 26% de los nifnos
con discapacidad dejaron de recibir tratamiento de forma
completa durante el confinamiento.

Por otro lado, en la poblacion general de nifos y jove-
nes espanoles se han comprobado los efectos negativos
de los periodos de confinamiento por COVID-19 sobre la
salud mental. Este periodo les causo, entre otras, dificultad
para concentrarse, aburrimiento, irritabilidad, inquietud,
nerviosismo, sentimientos de soledad y preocupaciones®.

La pandemia COVID-19 ha supuesto un desafio en todo el
mundo y ha causado numerosas consecuencias sobre la salud
fisica y mental de la poblacion'. Los gobiernos de gran parte
del mundo utilizaron una serie de medidas restrictivas diri-
gidas a reducir en lo posible la propagacion del virus. Entre
estas medidas, en marzo de 2020 se llevo a cabo en Espana
el cierre de los centros educativos y de los centros de reha-
bilitacion, asi como el confinamiento de las personas en su
hogar. Estas medidas repentinas, en especial el cierre de los

Gran parte de los nifos y jovenes con DOI suelen padecer
en condiciones normales un mayor nimero de problemas
de comportamiento, y sus familias suelen padecer mayo-
res niveles de estrés y problemas de salud tanto fisica
como mental que la poblacidon general’. También, la redu-
cida funcionalidad y autonomia de gran parte de estos
nifos y jovenes aumenta la necesidad de ayuda o super-
vision directa®. Generalmente estas familias disponen de
apoyos formales (servicios de fisioterapia y otros, centros
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educativos, asociaciones, etc.) e informales (amigos, fami-
liares, etc.) para ayudar en parte a llevar a cabo esta tarea.
Estas redes de apoyo se vieron disminuidas durante el confi-
namiento, y las familias sufrieron un cambio drastico en su
dinamica, sobrepasadas por la necesidad de realizar todas
las tareas de cuidados, asi como otras tareas educativas o
terapéuticas. Esta situacion pudo haber influido negativa-
mente en distintos aspectos de salud, fisica y mental, tanto
de los nifos y jovenes con DOI como en la sobrecarga de los
padres o cuidadores principales®°.

Es importante conocer en detalle como ha sido el impacto
de la COVID-19 en la salud mental y fisica de los nifos y
jovenes con DOI, y en sus familias, para recuperar e incluso
optimizar los servicios, poder actuar en situaciones simila-
res y minimizar los efectos negativos de la pandemia. Por
ello, la Academia Europea de Discapacidad Infantil (Euro-
pean Academy of Childhood Disability [EACD]) realizd una
encuesta en toda Europa. En este trabajo presentamos los
datos correspondientes a la situacion en Espafia con los obje-
tivos de: a)conocer el impacto a corto plazo del periodo
inicial de la crisis generada por la COVID-19 tanto en la salud
fisica como en la salud mental de los nifos y jovenes con
DOI y sus familias, asi como en su situacion econdémica, y
b) describir los cambios que se produjeron en el acceso a la
educacion y a los apoyos y servicios de salud e intervencio-
nes terapéuticas recibidas por los nifos y jovenes con DOI
durante el confinamiento.

Material y métodos

Se realizd un estudio analitico observacional y transversal
con el objetivo de conocer el impacto de la crisis generada
por la COVID-19 en las personas con discapacidad originada
en la infancia y sus familias.

Los datos se obtuvieron mediante una encuesta
electronica a través de wuna plataforma online
(www.surveygizmo.com) realizada a nivel europeo por
la EACD. Esta encuesta se compuso de 40 preguntas orde-
nadas en cuatro bloques tematicos, cuyo contenido fue
validado y traducido a los diferentes idiomas por los coor-
dinadores nacionales de la EACD. Treinta de esas preguntas
fueron cerradas y se relacionaron con las caracteristicas
sociodemograficas y de salud, el impacto del confinamiento
durante el estado de alarma en la salud y bienestar, el
acceso a la educacion y el acceso a los servicios de salud;
habia 8 preguntas de identificacién, 7 preguntas dicoto-
micas, 6 preguntas de eleccion multiple y 9 preguntas de
estimacion (Apéndice: encuesta COVID-19 de la EACD). Las
preguntas abiertas no se incluyeron en este trabajo.

La encuesta se dirigio a personas con DOI y sus familias
y se calculd un tiempo necesario para su contestacion de
alrededor de 15 minutos. A través de un muestreo de con-
veniencia no probabilistico, las encuestas se difundieron a
través de asociaciones, profesionales y sociedades cienti-
ficas de diferentes paises. La participacion fue totalmente
voluntaria y el consentimiento estuvo implicito en la misma.
La difusion y la cumplimentacion se realizaron entre el 26
de abril y el 31 de mayo de 2020. Este estudio fue apro-
bado por el comité de ética pediatrico de la Universidad
de Pisa (lItalia). Se recibieron 1.790 respuestas de 29 paises

europeos. Los datos referentes a Espana se descargaron en
un fichero Excel para su posterior analisis.

El analisis estadistico de los datos se realizd con el
software R. Para el analisis descriptivo de las variables se
calcularon la media y la desviacion tipica para las variables
numeéricas, y las frecuencias y porcentajes para las variables
categoricas. Para estudiar la posible existencia de relacion
entre las variables numéricas se utilizd el coeficiente de
correlacion de Spearman. En el caso de variables catego-
ricas se utilizo el test chi-cuadrado de Pearson o el test
exacto de Fisher, calculando la medida de asociacion de
las dos variables a través de la v de Cramer. Finalmente,
para estudiar la dependencia entre una variable numérica
y una categorica se utilizo el test U de Mann-Whitney,
o el de Kruskal-Wallis, segun que la variable categorica
definiese dos o mas de dos grupos, respectivamente. En
ninglin caso las variables consideradas cumplieron la con-
dicion de normalidad. Un nivel de significacion p < 0,05 fue
considerado estadisticamente significativo en todas las com-
paraciones.

Resultados

Caracteristicas sociodemograficas y de salud de la
persona con DOI y sus familias

Se obtuvieron un total de 145 respuestas a la encuesta. La
tabla 1 describe los resultados sociodemograficos y de salud
de los nifos y sus familias. En el 94% de los casos respondid
al cuestionario la madre, el padre o el cuidador principal
del nino o joven con discapacidad. El 17% de las familias
eran monoparentales, siendo la madre la cuidadora principal
en casi todos los casos. El 59% de los nifos eran menores
de 10anos. En el 46% de los casos, los nifos o jovenes con
discapacidad eran hijos Unicos. Seis de los nifos o jovenes
vivian institucionalizados en residencias, y en el 40,7% de los
hogares no disponian de espacios exteriores que pudieran
utilizar durante el confinamiento.

Caracteristicas de salud de la persona con DOI

Casi la mitad de los nifios (45,6%) eran totalmente depen-
dientes y el 39% presentaba dos o mas alteraciones
asociadas. Entre sus diagnodsticos destacan la paralisis cere-
bral (44%) y otras discapacidades fisicas (30%) y cognitivas
(31,7%).

Unicamente 14 personas (10%) indicaron que algiin miem-
bro de su familia habia padecido COVID-19 durante el
confinamiento.

Impacto del confinamiento en la salud fisica y
mental en las personas con DOI

El 54,5% de los padres comunicaron que habian percibido
que el confinamiento habia provocado un impacto sobre la
salud fisica de su hijo o hija, mientras que el 47,6% habian
percibido un impacto sobre la salud mental y el 32% sobre
ambas al mismo tiempo (tabla 2).

Por otro lado, la mayoria (68,3%) de las personas que
contestaron indicaron que su hijo/a con discapacidad habia
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Tabla 1 Datos sociodemograficos de las personas encuestadas y sus hijos con discapacidad originada en la infancia (DOI)
Nifos/jovenes con DOI Media DE n %
Edad 9,5 5,8
0 anos 6 4.1
1-2 anos 12 8,3
3-5 anos 21 14,5
6-10 afnos 45 31,0
+ de 10 anos 60 41,4
Nivel de dependencia
Totalmente dependiente de otros durante la vida diaria 66 45,5
Parcialmente dependiente de otros durante la vida diaria 46 31,7
Nivel de dependencia similar a sus pares de la misma edad 29 20,0
Diagndstico médico
Con paralisis cerebral 64 44
Con otras discapacidades fisicas 43 30
Con trastornos del espectro autista 16 11
Con discapacidad intelectual 46 31,7
Con alteraciones en el lenguaje 36 24,8
Con epilepsia 32 22,1
Con problemas de conducta 24 17,11
Caracteristicas del hogar
Numero de hermanos en la unidad familiar 0,7 0,7
Numero de adultos en la unidad familiar 1,8 0,6
Disponibilidad de espacios exteriores, si (no) 85 (59) 58,6 (40,7)
Diagndstico de COVID
Ninguno 119 82,1
Al nino/joven con DOI 2 1,4
A otra persona dentro de la unidad familiar 12 8,3

Se detallan la media y la desviacion estandar de las variables numéricas en las columnas de la izquierda y la n y el porcentaje en las
variables categoricas en las columnas de la derecha. Se describe la poblacion infantil y juvenil, asi como las caracteristicas del hogar.
También se describe si algin miembro de la unidad familiar tuvo COVID durante el periodo estudiado.

Tabla 2 Impacto del COVID en los nifios y jovenes con discapacidad originada en la infancia y en sus familias
n %
Impacto en nifios y jovenes
Impacto en la salud fisica, si (no) 79 (65) 54,5 (44,8)
Impacto en la salud mental, si (no) 69 (75) 47,6 (51,7)
Impacto en salud fisica y mental, si (no) 46 (65) 32 (44,8)
Mayores niveles de estrés, si (no) 99(46) 68,3 (31,7)
Mas problemas de comportamiento, si (no) 95(49) 65,6 (33,8)
Mas problemas de suefo, si (no) 60(84) 41,4 (57,9)
Impacto en las familias
Impacto economico, si (no) 79(65) 54,5 (44,8)
Sobrecarga elevada del cuidador (8 puntos o mas), si (no) 123(21) 84,8 (14,5)

Se detallan la n y el porcentaje de las variables que estudian el impacto en los nifios, nifas y jovenes con discapacidad y en el impacto

en las familias.

mostrado unos niveles de estrés o ansiedad durante el
confinamiento mayores o mucho mayores de lo habitual,
mientras que el 65,6% indicaron que habian percibido mas
problemas de comportamiento en los nifnos. En el 41,4%
de los casos los nifios habian dormido peor de lo habitual
durante esta época, mientras que no hubo aparentemente
cambios importantes en su apetito. En la figura 1 se muestra
la relacion de alguna de estas variables.

Sobrecarga del cuidador
La sobrecarga experimentada durante el confinamiento por
el 84,8% de las personas que contestaron a la encuesta fue
muy elevada, puntuando entre 8 y 10 en la escala de sobre-
carga, y el valor maximo (10/10) en el 60% de los casos.
Estos niveles mostraron relacion con algunas variables
(fig. 2). Por ejemplo, las personas que vieron mas reduci-
das las horas de tratamiento de sus hijos también mostraron
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Representacién de la dependencia de las diferentes
variables analizadas

Utilidad Tr.

Reducc. H. Trat.

Nivel estrés N° Ud. Familiar

Problemas comport. N° Hermanos — 385
— -021
: 2 — 021
Calidad Suefio
[— 716

Figura 1 Representacion de la dependencia de diferentes variables analizadas.

La relacion de variables se representa con lineas que las une; las estrechas indican poca dependencia (0,21) y las anchas, mayor
dependencia (—0,419 y 0,716). El color azul indica una dependencia positiva y el rojo una dependencia negativa. Las variables
representadas son: reduccion de horas de tratamiento (Reducc. H. Trat.), nimero de miembros en la unidad familiar (N° Ud.
Familiar), nUmero de hermanos (N° Hermanos), calidad de suefo, problemas de comportamiento (Problemas comport.), nivel de
estrés, edad y utilidad de tratamientos remotos (Utilidad Tr.).

Dependencia de la Sobrecarga del Cuidador con el resto de variables

Estrés -

Impacto fisico -

Reduccidn horas -

Prob. Comport. -

Nivel de Dependencia -

=)
o
o
o
=]
o
=]
w
o
'S

Snbrec‘arga Cuidador

Figura 2 Dependencia de la sobrecarga del cuidador con otras variables.
Se representa la sobrecarga de la persona cuidadora en el eje de las x y variables dependientes en el eje de las y. El grado de
dependencia se ilustra en la longitud de las barras. Se han ordenado de menor a mayor dependencia para facilitar su visualizacion.



+Model

FT-716; No. of Pages 10

C. Lillo-Navarro, V. Robles-Garcia, A. Quintela del Rio et al.

una mayor sobrecarga (cor =0,27), asi como aquellos padres
de nifios con mayores niveles de dependencia (p=0,00). De
igual modo, los padres que mostraron mayor sobrecarga
también percibieron con mas frecuencia la presencia de
estrés (p=0,01) y problemas de comportamiento (p=0,002),
asi como un mayor impacto del confinamiento sobre la salud
fisica de sus hijos (p=0,01).

En los casos de las familias que reportaron impacto
tanto a nivel fisico como mental, hubo una mayor presencia
de sobrecarga del cuidador (p<0,041), de nivel de estrés
(p<0,001) y de problemas de comportamiento (p <0,001).

Acceso a la escolarizacion

Antes del confinamiento, el 40% de los hijos de las familias
participantes asistian a centros de educacion especial y el
49% a centros de educacion ordinaria. Durante el confina-
miento, el 83% de los centros a los que los nifos asistian
de forma habitual cerraron, y esto se relaciono significa-
tivamente con la sobrecarga percibida por el familiar que
prestaba los cuidados (p =0,044).

Acceso a los servicios de salud

Durante el confinamiento hubo una reduccion importante
de la atencion recibida. En la figura 3 se muestra el por-
centaje de nifos o jovenes que recibian atencion de los
diferentes profesionales antes y durante el confinamiento,
y la reduccion en dichos servicios. El 83% de los nifos reci-
bieron una cantidad de tratamiento menor de lo habitual, y
el 55% no recibieron ningun tratamiento presencial durante
ese periodo.

Se observo una mayor reduccion en el niUmero de horas
en los nifos con diagnostico de autismo y problemas de con-
ducta (p=0,04) y en los nifos con alteraciones del lenguaje
(p=0,03).

Con respecto a la reduccion segun los servicios, encontra-
mos que los tratamientos de fisioterapia (5,5 veces menos)
y de terapia ocupacional (5 veces menos) son los que mas se
redujeron durante la pandemia, seguidos por los de psico-
pedagogia terapéutica (3,9 veces menos), psicologia (3,75
veces menos) y logopedia (3,7 veces menos). Las cirugias
también se vieron reducidas a una cuarta parte de las que
se hacian anteriormente, e incluso los tratamientos médicos
y farmacolégicos se redujeron a la mitad de lo habitual.

Atencion remota
Para paliar los efectos de la falta de servicios, algunos
nifos recibieron atencion remota durante el confinamiento.
Los padres informaron haberla recibido fundamentalmente
mediante videoconferencias o llamadas telefénicas. No obs-
tante, el 39% de los nifos no recibieron ningln tipo de
tratamiento, ni remoto ni presencial, durante este periodo.
De las familias que recibieron atencion remota, solo el
22% consideraron que fue de gran ayuda. La satisfaccion per-
cibida de esta atencién fue diferente dependiendo de la via
de provision, siendo la atencion domiciliaria la mejor valo-
rada y la llamada telefonica la peor (fig. 4). Las personas que
percibieron una mayor utilidad en los tratamientos remotos
también percibieron un menor impacto del confinamiento en
la salud mental de sus hijos (p=0,02). En el otro extremo,

los padres de ninos con mayor grado de dependencia gene-
ralmente no consideraron demasiado Utiles los tratamientos
remotos (p=0,008).

Impacto econémico

El 54,5% de los participantes manifestaron que la crisis de
la COVID-19 habia provocado un impacto econdmico para su
familia. Sin embargo, ese impacto no mostro relacion con
ninguna de las variables estudiadas.

Discusion

Este estudio muestra el impacto que el confinamiento por
la COVID-19 tuvo en los nifios y jovenes espanoles con DOl y
sus familias, tanto en su salud como en la provision de ser-
vicios. Los resultados se muestran acordes con los de otros
paises o revisiones de la literatura que concluyen que las
medidas relacionadas con el confinamiento para contener la
pandemia afectaron desproporcionadamente a las personas
con discapacidad en materia de salud, educacion y apoyo
social'".

Las familias que participaron en este estudio en Espafa
generalmente estaban formadas por dos progenitores, aun-
que en el 17% se trataba de familias monoparentales, siendo
en la mayoria de casos la madre la cuidadora principal,
como suele ocurrir en muchos estudios realizados en fami-
lias de nifios con discapacidad y enfermedades cronicas'? 3.
Las familias participantes contaban con dos o mas hijos en
mas de la mitad de los casos. Cabria pensar que las fami-
lias mas numerosas podrian haber sufrido un mayor impacto
durante el confinamiento, pero el nimero de hijos no afectd
de forma especial a las familias participantes.

En otros aspectos, como la reduccion de servicios entre
diferentes paises, existen diferencias importantes. Por
ejemplo, en Italia, con un gran nimero de casos positivos,
Unicamente el 27,9% de los nifos con discapacidad dejaron
de recibir tratamiento durante la primera ola de COVID-19°,
mientras que nuestros datos muestran que el 83% de los
nifos recibieron una cantidad de tratamiento inferior a la
habitual y el 55% no recibieron ningln tratamiento, lo que
sita a Espana como uno de los paises con mayor reduccion
en los tratamientos ofrecidos a los nifos con DOl durante
el confinamiento. Los nifios y jovenes con autismo, los que
presentaban alteraciones de conducta o alteraciones del
lenguaje, fueron los que vieron reducidas en mayor cantidad
las horas de tratamiento. Segun los tipos de intervencio-
nes profesionales, las de fisioterapia y terapia ocupacional
fueron las que mas se redujeron durante el confinamiento,
al igual que en otros estudios'. Incluso los tratamientos
médicos y las cirugias programadas también se redujeron
considerablemente. La disminucién en la cantidad de trata-
miento recibido por los nifios con DOI se observo en otros
paises cuyas medidas restrictivas fueron similares a las de
Espana”>.

Algunos estudios han asociado la reduccion de servicios
al empeoramiento de la salud de los nifos con DOI. Allison y
Levac'* muestran que el 40% de los padres atribuyen la dis-
minucion de las habilidades motrices, conductuales, sociales
y de comunicacion de sus hijos a los cambios en los servicios
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Reduccion de las distintas intervenciones terapéuticas durante el periodo de confinamiento por COVID-19
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Figura 3

Reduccion de intervenciones terapéuticas recibidas durante la pandemia.

Porcentaje de nifos, nifas y jovenes que recibian cada intervencion terapéutica antes del periodo de confinamiento por la pandemia
(azul claro) y durante el periodo inicial de confinamiento (azul oscuro). En el eje y se representan los tipos de tratamiento:
tratamiento quirtrgico (Quirurg), nutricionista (Nutric), psicoterapia (Psicot), tratamiento médico o farmacoldgico (Med/Farm),
logopedia (Logop), pedagogia terapéutica (PT), terapia ocupacional (TO) y fisioterapia (Fisiot).

de terapia, produciéndose un impacto mayor en nifios con
diagndsticos multiples.

En relacion con este aspecto, alrededor de la mitad de
los participantes en este estudio comunicaron que el con-
finamiento habia afectado a la salud fisica y/o mental del
nifo y sus rutinas de sueno, y la mayoria de los padres obser-
varon un aumento de los niveles de estrés o ansiedad y
una mayor cantidad de problemas de comportamiento en
sus hijos. Asi, y de acuerdo a otros estudios, observamos
que el confinamiento ha provocado un aumento o empeo-
ramiento de estos sintomas'>'”, que ya suelen ser elevados
en esta poblacién®'®. Ademas de que, a nivel escolar, una
gran cantidad de nifios con DOI que habitualmente recibian
apoyos sobre su salud de forma parcial o completa a través
de los centros educativos se vieron afectados por el cierre
de los mismos, lo que contribuye no solo al impacto a nivel
educativo, sino de atencion y provision de recursos como la
fisioterapia.

Con respecto a la salud fisica, Biyik et al.'” informaron de
un empeoramiento de las funciones corporales en ninos con
paralisis cerebral (aumento de la sensacion de dolor, empeo-
ramiento del suefo, aumento del tono muscular, reduccion
del rango de movilidad, reduccion en el tiempo de uso de
ortesis), asi como una disminucion de los niveles de activi-
dad y participacion, sobre todo en el uso de la marcha. Del
mismo modo, Mutluer et al."® mostraron un deterioro fun-
cional y un aumento en los problemas de comportamiento
de ninos con autismo durante el confinamiento (empeo-
ramiento de la comunicaciéon, aumento de estereotipias,

hipersensibilidad y agresion, cambios de apetito, aparicion
de nuevos tics o aumento de los existentes). Para tratar de
paliar estos efectos, nuestro estudio muestra que, al igual
que en otros paises’>2", muchos centros ofrecieron atencion
remota a las familias mediante videoconferencias, llama-
das telefénicas y correos electrénicos, principalmente. Sin
embargo, el 39% de los nifos en este estudio ni siquiera
recibieron esta atencion. De las familias que la recibieron,
solo la quinta parte consideraron que les habia sido de gran
ayuda. Esto es contrario a otros estudios que reportan que
los padres consideraron la atencion remota durante el con-
finamiento necesaria y que les habia ayudado a percibir un
mayor apoyo, aliviar sus preocupaciones, resolver dudas y
reconocer mejor su rol en el cuidado de sus hijos?23. Gene-
ralmente, en nuestra muestra cuanto mayor era el grado
de dependencia de los nifos, menos util consideraron sus
familias la atencion remota, lo que puede deberse a que la
intervencion que necesitan es mayor, necesita mas equipa-
miento y es mas directa y, por lo tanto, menos susceptible
de una prestacion de servicios remota'.

Por otro lado, el escaso conocimiento de la teleasisten-
cia por parte de muchos profesionales y familias, su limitado
desarrollo antes de la pandemia, las dificultades para adap-
tarla a las necesidades de nifos y jovenes con DOl mas
dependientes?’'?* o para aplicarla dependiendo del tipo de
servicio y de factores demograficos o de accesibilidad™,
pueden explicar este hecho?. La experiencia en telerreha-
bilitacion adquirida por los profesionales y familias durante
el confinamiento? invita a considerarla un apoyo al resto de
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formatos utilizados en los tratamientos de los nifios y jove-
nes con DOI, aunque se hace necesario explorar las barreras
para implementarla adecuadamente’#2¢,

Para muchas familias de nifios y jovenes sin discapacidad,
el confinamiento supuso una sobrecarga, debido principal-
mente a tener que compaginar el teletrabajo con el cuidado
de los nifos, el apoyo con las tareas escolares, las tareas del
hogar, los problemas financieros (en algunos casos), etc.?’:28,
Esta sobrecarga fue todavia mas patente en padres de nifios
y jovenes con DOI, ya que, aparte de los efectos sufridos por
el resto de familias, tuvieron que afrontar el cierre de los
centros con el consecuente aumento de tiempo y esfuerzo
para cubrir las necesidades de los nifios durante las 24 horas.

Los padres tuvieron que asumir las necesidades de
cuidado, educativas y terapéuticas, la sustitucion de la
atencion presencial en algunos centros por la atencion
telematica'®, la reduccién en los servicios de apoyo reci-
bidos y la falta de apoyo instrumental y emocional de
miembros de la familia extensa o amigos que se recibian
anteriormente, mostrando niveles de sobrecarga compara-
bles a los de otros estudios®'>%°.

Los datos mostraron que las familias con nifilos con mayo-
res niveles de dependencia percibieron mayores niveles de
sobrecarga. Los estudios de Chan et al.®" y de Werner
et al.” ofrecen resultados similares, mostrando mayores
niveles de estrés y sobrecarga durante el confinamiento
en las familias de nifios con mayor numero de diagnosti-
cos. Asi mismo, la percepcion de sobrecarga también se vio

incrementada en las familias que vieron reducidas en mayor
nimero las horas de tratamiento que recibian sus hijos.
Algunos estudios muestran las dificultades que tuvieron
muchos padres para poder seguir los programas de trata-
miento desde casa durante el confinamiento®. Las familias
monoparentales y aquellas con nifios con problemas de com-
portamiento frecuentes son generalmente mas vulnerables
a estos niveles tan elevados de sobrecarga’. Durante la pan-
demia, aquellos nifios y jovenes que previamente habian
mostrado alteraciones psicologicas y conductuales también
se vieron mas afectados que el resto®.

Limitaciones

Los datos que se presentan en este estudio se recogieron
en el periodo de confinamiento de manera transversal. Sin
embargo, las restricciones han persistido. Se necesitan estu-
dios que, de manera longitudinal, determinen el impacto de
todo este periodo, asi como sus efectos a mas largo plazo
en los nifios con DOI y sus familias.

Por otro lado, la gestion del estado de alarma se rea-
liz6 desde los gobiernos autondémicos, por lo que los datos
podrian variar dependiendo de las diferentes comunida-
des autdonomas. En futuros posibles estudios seria necesario
incluir esta variable.

Existen posibles sesgos de seleccion de la muestra, ya
que los padres mas preocupados podrian ser los que con
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mas probabilidad completaran la encuesta. Debido a ello, la
generalizacion de los resultados es limitada. En la encuesta
no se recogio el sexo del nino/a o joven con discapacidad,
lo que impide la realizacion de un analisis al respecto.

Conclusiones

Este estudio proporciona informacion detallada del impacto
que el periodo de confinamiento ha tenido en los nifios y
jovenes con DOI y sus familias en Espafa. Los hallazgos ilus-
tran sus efectos tanto en su salud fisica como en la mental.
También se ha evidenciado una disminucion de la atencion
recibida, lo que contribuyo a la situacion de sobrecarga que
ya percibian los familiares antes de la situacion de la pan-
demia. Los tratamientos remotos pueden ser (tiles, pero su
implementacion satisfactoria depende de consideraciones
importantes de acceso a ellos.

Encuesta y disponibilidad de las bases de datos

La encuesta puede consultarse en el Apéndice: encuesta
COVID-19 de la EACD. Los materiales requeridos para este
estudio pueden solicitarse en info@eacd.org
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