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muscular espinal: Un estudio de enfoque mixto

Magali Squitin Tasende™ ®, Javiera Ortega?3 ®, Carla Pereyra’ ®, Maximiliano Séanchez* ©,
Florencia Ibarra* ®, Natalia Ponomareff* ®, Matias Cestari® ©®, Gonzalo Magno® ®, Javier Muntadas®

RESUMEN

Introduccidén. La atrofia muscular espinal (AME) es una enfermedad neuromuscular genética que genera
una elevada carga fisica, emocional y social en los cuidadores. La educacion terapéutica estructurada
constituye una estrategia clave para fortalecer su funcion en el acompafiamiento y cuidado diario, aunque
existe escasa evidencia local sobre su impacto.

Poblacion y métodos. Estudio observacional descriptivo con enfoque mixto. Se realizaron cuatro
ediciones de talleres educativos interdisciplinarios entre 2024 y 2025 en un hospital universitario de
alta complejidad de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires. Se relevaron variables sociodemograficas
mediante formulario de inscripcion y se evaluo la satisfaccion con escala Likert (1-5) y preguntas abiertas,
analizadas mediante codificacion tematica inductiva.

Resultados. Participaron 49 cuidadores; el 75,5 % fueron mujeres y el 79,6 % tenia actividad laboral
remunerada. Lamayoria no perteneciaalainstitucion (79,6 %). La encuesta de satisfaccion fue respondida
por 14 participantes (28,6 %), quienes otorgaron puntajes elevados en todas las dimensiones (media
entre 4,71 y 5,00). El andlisis cualitativo identificé tres ejes: intercambio entre pares, empoderamiento
técnico y valoracion del equipo profesional. Se destaco la demanda de mayor duracién del taller y de
contenidos sobre terapias emergentes.

Conclusién. Los talleres educativos interdisciplinarios resultaron unaintervencion factible, bien aceptada
y con impacto positivo en la adquisicion de herramientas practicas, el apoyo emocional y el intercambio
entre pares. Su implementacion podria ser Util en el abordaje integral de pacientes con enfermedades
neuromusculares y otras condiciones cronicas complejas en pediatria.

Palabras clave: atrofia muscular espinal; cuidadores; educacién en salud, relaciones profesional-familia;
enfermedades neuromusculares.
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INTRODUCCION

La atrofia muscular espinal (AME) es
una enfermedad neuromuscular genética
caracterizada por degeneracion progresiva de
las motoneuronas, con compromiso motor y
respiratorio de gravedad variable." Si bien las
terapias modificadoras han transformado su
historia natural, el tratamiento continta requiriendo
un abordaje integral e interdisciplinario, con un rol
central de las familias en el cuidado cotidiano.'?

Los cuidadores asumen tareas complejas que
implican una elevada carga fisica, emocional
y social, con necesidades no cubiertas en
informacion, apoyo y coordinaciéon del cuidado.?®
En este contexto, el modelo de atencién centrado
en la familia ha demostrado mejorar la calidad
asistencial y la adherencia.*®

La educacion terapéutica, entendida
como un proceso estructurado de formacién
y acompafiamiento para el tratamiento de la
enfermedad, constituye una herramienta clave en
enfermedades crénicas complejas, con evidencia
de mejoras en conocimientos y habilidades de
cuidado.®” En enfermedades neuromusculares,
la capacitacidon continua resulta esencial,
ya que intervenciones aisladas pueden ser
insuficientes.®® Asimismo, los abordajes grupales
interdisciplinarios favorecen el aprendizaje, el
apoyo entre pares y el autocuidado.®°

Debido a la complejidad del tratamiento
de la AME y la elevada carga que recae
sobre los cuidadores, resulta fundamental
implementar estrategias de educacion terapéutica
estructuradas. Sin embargo, existe escasa
evidencia local sobre el impacto de estas
intervenciones. El objetivo principal de este
estudio fue evaluar la experiencia de un programa
interdisciplinario de talleres educativos dirigidos
a cuidadores de nifios con AME. A su vez, se
buscoé describir el perfil sociodemografico de los
participantes y analizar la utilidad percibida de las
herramientas practicas brindadas para el cuidado
domiciliario.

POBLACION Y METODOS
Ambito y periodo

El programa fue disefiado y ejecutado por
un equipo interdisciplinario de la Unidad de
Enfermedades Neuromusculares Infantiles del
Hospital Italiano de Buenos Aires, integrado por
especialistas en Pediatria, Neurologia Infantil,
Kinesiologia Motora y Respiratoria, Terapia
Ocupacional, Psicologia, Neuroortopedia y
Trastornos Respiratorios del Suefio. El enfoque
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pedagdgico se centrd en la formacién practica de
los cuidadores mediante estrategias participativas
y aprendizaje experiencial. Se desarroll6 en el
centro de simulacion de la Universidad Hospital
Italiano de Buenos Aires, garantizando un entorno
seguro de entrenamiento.

La primera edicion se realizdé un martes; las
siguientes se trasladaron a los sabados para
facilitar la asistencia de las familias. La estructura
general de la jornada se presenta en la Tabla 1.
Cada edicion se desarrollé entre las 8:30 y las
15:00 horas.

Tras una actividad inicial de presentacion e
integracion grupal, los participantes asistieron
a un taller conjunto de Cuidados Generales.
Posteriormente, los cuidadores se distribuyeron
en cuatro estaciones rotativas de 45 minutos:
Respiratoria, Autocuidado y Vida Diaria; Motora
y Ortopedia, y Reflexién. Se procurd que los
integrantes de una misma pareja participaran
en grupos distintos para favorecer espacios
individuales de expresion y aprendizaje.

El cronograma incluy6 pausas para desayuno
y almuerzo, destinadas a promover el intercambio
informal entre participantes. La Tabla 1 presenta
una estructura esquematica, ya que algunos
contenidos y la organizacién de grupos y
estaciones se adaptaron segun las necesidades
y el numero de asistentes en cada edicion.

Diseio

Estudio observacional, descriptivo, con
enfoque mixto, basado en encuestas de
satisfaccion autoadministradas.

Poblacién

Cuidadores familiares de nifios y adolescentes
con AME que participaron en al menos una edicion
del taller. Se incluyeron quienes completaron
el formulario institucional y, para el analisis
de satisfaccién, aquellos que respondieron la
encuesta posterior. Se excluyeron registros
duplicados y sin consentimiento implicito.

Variables

Se analizaron variables cuantitativas y
cualitativas. Las variables cuantitativas incluyeron
la evaluacion mediante escala Likert (1-5) de
distintas dimensiones de la experiencia del taller,
tales como utilidad, contencion, intercambio entre
pares, relevancia de los contenidos, aplicabilidad
de las herramientas practicas y evaluacion del
abordaje interdisciplinario. El resultado principal
fue la percepcion global de utilidad del taller,
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TaBLA 1. Estructura de la jornada. Cronograma de capacitacion: estrategias de aprendizaje

Actividad Objetivo Estrategia Descripcion de la dinamica
principal didactica.
Responsables
Apertura e Fomentar la cohesion grupal  Dinamicas rompehielos. Inicio con juegos de presentacion
integracion y el reconocimiento mutuo. ludicas con pelotas para identificar

Duracion 30’

Taller de Cuidados
Generales
Duracién 60’

Abordar la salud desde
una perspectiva integral
y de ciclo de vida.

Estacion Capacitar en soporte ventilatorio
Respiratoria y terapias de higiene bronquial
(Rotativa)

Duracién 45°

Estacion de Optimizar la autonomia y
Autocuidado y la ergonomia del cuidador.
Vida Diaria

(Rotativa)

Duracién 45

Familiarizarse con el
equipamiento ortésico
y el posicionamiento.

Estacion Motora y
Ortopedia (Rotativa)
Duracion 45’

Abordar la salud mental
del cuidador y
la gestion del estrés.

Estacion de
Reflexion (Rotativa)
Duracién 45

Cierre
inspiracional
Duraciéon 45’

Proyectar referentes de éxito
y fortalecer la motivacion.

Equipo de Pediatria.

Aprendizaje basado en
problemas (ABP).
Pediatria y Neurologia.

Simulacioén clinica y.
técnica. Kinesiologia
Respiratoria y
Medicina del Sueno.

Talleres vivenciales
y simulaciones.
Terapia Ocupacional,
Estacion Motora
Kinesiologia Motora y.
Psicologia

Exposicion interactiva.

Terapia Ocupacional,

Kinesiologia Motora y
Neuroortopedia.

Taller de contencion y
psicoeducacion.
Equipo de Psicologia.

Conversatorio con
lideres de opinién.
Pediatria y Neurologia.

nombres, edades y tipos de AME. Uso
de frases disparadoras sobre el vivir con
AME y la dinamica de humor:

“¢, Qué no puede faltar en la cartera de un
padre/madre AME?”, para crear un clima de
confianza y alta movilizaciéon emocional.
Debate sobre aspectos clave
de la trayectoria vital de las personas
con AME, tales como la sexualidad,
la transicion a la atencién médica del adulto,
la escolaridad y la inclusién social. También
se analizaron el impacto de la enfermedad
en la dinamica familiar, particularmente en
los hermanos, el uso responsable de redes
sociales y las recomendaciones vigentes en
materia de vacunacion.
Implementacion del “juego del semaforo”
para triaje domiciliario:
verde (estabilidad), amarillo (alarma) y
rojo (urgencia). Practica guiada con equipos
de VNI y Cough Assist, que permiti6 a los
cuidadores experimentar las presiones y
maniobras de asistencia manual de la tos
para comprender el “como” y el “porqué”
de cada intervencion.

Analisis de casos reales sobre
autonomia en la vida diaria.
Dinamicas de role-playing donde
los cuidadores asumieron el rol
de pacientes para experimentar
transiciones y transferencias,
optimizando la técnica manual y
fortaleciendo la empatia
en el manejo cotidiano.

Muestra de ortesis (corset, valvas,
bipedestadores). Los cuidadores probaron
el equipamiento para vivenciar sus
limitaciones. Se usé un juego
de adivinanzas con vinchas para fijar
terminologia técnica y comprender el valor
funcional de cada dispositivo en
el desarrollo infantil.

Espacio para identificar el propio
“camino del cuidado” y sefales
de sobrecarga. Mediante herramientas
de psicologia positiva, se trabajé en
el reconocimiento de fortalezas personales y
la resignificacion del autocuidado como pilar
fundamental para sostener el rol de cuidador.
Entrevistas a profesores de deporte
adaptado, atletas paralimpicos, referentes
politicos con AME y una madre
con la condicion. Los testimonios
brindaron una vision de futuro basada en la
autonomia, el desarrollo pleno y
el ejercicio de la maternidad/paternidad.

Nota: Al finalizar la jornada, se presenté un material digital exclusivo que compila todos los temas abordados, guias de
actuacion y recursos multimedia. Este material fue entregado a cada familia mediante un cédigo QR proyectado en pantalla,
facilitando el acceso inmediato y permanente a la informacion desde sus dispositivos moviles.



medida a través de la escala Likert (1-5).

Las variables cualitativas comprendieron los
beneficios percibidos, los aspectos mas valorados
y las sugerencias de mejora reportadas por los
participantes.

Asimismo, a partir del formulario de inscripcion,
se relevaron variables sociodemograficas de
los cuidadores: edad, género, procedencia
geografica, situaciéon ocupacional, vinculo con la
institucion y via de acceso al taller.

El detalle completo de las variables analizadas,
tanto las correspondientes al formulario de
inscripcién como a la encuesta de satisfaccion, se
presenta en el material complementario.

Consideraciones éticas

Estudio de riesgo minimo, conforme a
normativa nacional e internacional. Fue
aprobado por el Comité de Etica de Protocolos
de Investigacién del Hospital Italiano de Buenos
Aires (protocolo N.° 7781 PRIISA 18379 -
30/03/2026), con dispensa de consentimiento
informado por uso de datos anonimizados.

Andlisis estadistico

Se realizé un muestreo consecutivo,
incluyendo a todos los participantes del periodo
de estudio. Dado el caracter descriptivo y
exploratorio del trabajo, no se realizé calculo de
tamafio muestral.

Las variables categodricas se describieron
mediante frecuencias absolutas y relativas,
mientras que las variables cuantitativas se
expresaron como medias y medidas de dispersion
o0 medianas segun su distribucion.

Las variables provenientes de escalas tipo
Likert (1-5) fueron analizadas como variables
continuas, reportandose mediante medias y
desviaciones estandar, dado su uso extendido en
estudios de percepcion y satisfaccion.

El analisis de las respuestas abiertas se realizé
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mediante una codificacién tematica inductiva.
Tras la lectura reiterada de los testimonios,
se identificaron unidades de significado que
se agruparon en tres categorias emergentes
(Tabla 2). Este analisis permitié triangular los
altos puntajes de las escalas cuantitativas con las
vivencias subjetivas de los cuidadores. Los datos
fueron procesados y organizados en Google
Sheets (Google LLC).

RESULTADOS

Se registraron un total de 49 cuidadores en
las cuatro ediciones del Taller para Cuidadores
realizadas entre 2024 y 2025. Todos completaron
el formulario de inscripcién y fueron incluidos
en el analisis descriptivo poblacional. De ellos,
14 cuidadores (28,6 %) respondieron la encuesta
de satisfaccién posterior y fueron incluidos en el
analisis de percepcion del taller.

Caracteristicas de la poblacién

La mayoria de los participantes fueron de
género femenino (n = 37; 75,5 %), mientras que
12 (24,5 %) fueron de género masculino.

En relacion con la procedencia geografica,
17 cuidadores (34,7 %) residian en la Ciudad
Autonoma de Buenos Aires (CABA); 30 (61,2 %),
en la provincia de Buenos Aires; y 2 (4,1 %), en el
interior del pais (Chaco y Mendoza).

Respecto a la situacién ocupacional,
39 cuidadores (79,6 %) refirieron contar con
una actividad laboral remunerada, mientras que
10 (20,4 %) se dedicaban exclusivamente al
cuidado del paciente.

En cuanto al vinculo con la institucién,
10 participantes (20,4 %) eran pacientes del
Hospital Italiano de Buenos Aires, mientras que
la mayoria (n = 39; 79,6 %) no tenian seguimiento
en la institucion.

En relacion con la difusién de la actividad, las
principales vias de conocimiento fueron redes

TaBLA 2. Analisis cualitativo: percepciones y experiencias de los cuidadores participantes

Eje tematico

Definicién de la categoria

Citas representativas

Intercambio de pares

Empoderamiento técnico

Valoracién profesional

El encuentro con otros permite transformar
la experiencia individual en una colectiva,
reduciendo el sentimiento de soledad.
Percepcion de mayor seguridad en
el cuidado cotidiano y clinico del paciente
a través de saberes aplicables.
Reconocimiento de la calidez y accesibilidad
del equipo como facilitador del aprendizaje.

“Conocer a otras familias y compartir nuestra
vida cotidiana [...], gracias a ustedes no
nos sentimos tan solos en esta lucha diaria”.
“En el dia a dia se pasan muchas cosas por alto,
detalles superimportantes
[que el taller permitio ver]”".
“La buena predisposicion, paciencia,
cordialidad y explicaciones de los profesionales”.




sociales (n = 19; 38,8 %) y la recomendacion
por parte de familiares o conocidos (n = 18;
36,7 %), seguidas por comunicacion via correo
electrénico (n = 9; 18,4 %). Otras fuentes (pagina
web institucional o combinaciones de canales)
representaron una proporcién menor.

Satisfaccion y percepcion del taller

El analisis cuantitativo de la experiencia,
basado en escalas tipo Likert (donde 1 es el valor
minimo y 5 el maximo), refleja una percepcion
altamente positiva por parte de los asistentes.
Como se detalla en la Tabla 3, los resultados
muestran niveles elevados de satisfaccion en
todas las dimensiones evaluadas, destacando
una consistencia interna notable en la percepcion
de calidad del taller.

Andlisis cualitativo

Se identificaron tres temas emergentes. Los
resultados se reflejan en la Tabla 2.

El analisis de las respuestas abiertas se realizé
mediante una codificaciéon tematica inductiva.
Tras la lectura reiterada de los testimonios,
se identificaron unidades de significado que
se agruparon en tres categorias emergentes
(Tabla 2). Este analisis permitié triangular los
altos puntajes de las escalas cuantitativas con las
vivencias subjetivas de los cuidadores.

Respecto a las areas de vacancia de los
talleres, surgié una demanda latente de extender
la duracion de los talleres y de abordar temas de
frontera como “investigaciones en curso y terapias
génicas”. Esto indica que el taller no solo cumplié
una funcién de apoyo, sino que actué como un
catalizador de nuevas necesidades informativas
en una poblacién altamente movilizada por los
avances terapéuticos recientes.
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DISCUSION

La evidencia existente posiciona a los
cuidadores como un complemento esencial en el
abordaje de las enfermedades neuromusculares
(ENM), reconociendo que su capacitacion y
contencién forman parte del estandar de cuidado
integral.” Sin embargo, las intervenciones
disefiadas especificamente para esta poblacién
son escasas, y la experiencia local en su
implementacion es practicamente inexistente.
En este marco, el presente estudio buscé
describir una experiencia inicial de intervencion
interdisciplinaria dirigida a cuidadores de nifios
con AME en un contexto latinoamericano.

Los resultados muestran que un programa de
talleres educativos interdisciplinarios se asocié
a altos niveles de satisfaccién, adquisicién de
herramientas practicas, impacto emocional
positivo y una marcada valoracion del intercambio
entre pares. Estos hallazgos se alinean con
la evidencia que respalda la educacion de
cuidadores como componente esencial en el
abordaje de enfermedades neuromusculares y
raras, en concordancia con las recomendaciones
de las guias internacionales de tratamiento de la
AME."

En relacién con el perfil de los participantes,
la mayoria se desempefiaba como cuidador
principal y, simultaneamente, mantenia una
actividad laboral remunerada. Este hallazgo
evidencia una doble carga sostenida que
complejiza el impacto psicosocial, tal como ha
sido descrito en estudios observacionales en
cuidadores de pacientes con AME.?® En este
sentido, la mayor convocatoria observada al
implementar el taller en dia sabado respecto
de dias habiles sugiere que las barreras de
acceso estan fuertemente condicionadas por

TaBLA 3. Evaluacion de impacto y satisfaccion de la intervencion (n = 14)

Dimensién evaluada Media (x) Desviacion estandar (* DE)
Deseo de repeticion del taller 5,00 0,00
Sensacion de escucha y contencién 4,93 0,27
Intercambio con otras familias 4,93 0,27
Impacto del invitado especial 4,93 0,27
Valor del espacio de reflexion 4,86 0,36
Utilidad para el cuidado diario 4,79 0,43
Relevancia y adecuacioén de los contenidos 4,79 0,43
Construccién de redes entre familias 4,79 0,43
Aplicabilidad de las estrategias practicas 4,71 0,47
Valor del abordaje interdisciplinario 4,71 0,47




la disponibilidad horaria, lo que refuerza la
necesidad de disefiar intervenciones accesibles
y adaptadas a la dinamica familiar.

La concentracion de participantes en CABA
y provincia de Buenos Aires, junto con la
escasa representacion del interior del pais,
pone en evidencia posibles barreras de acceso
geograficas y la existencia de una demanda
no cubierta en otras regiones, lo que plantea la
necesidad de explorar estrategias de expansion
o modalidades alternativas de implementacion.

El analisis de los cruces demograficos sugiere
que el taller logré un alcance extendido mas alla
de la poblacion habitualmente atendida en la
institucién, con una alta proporcion de cuidadores
sin seguimiento previo, lo que refuerza su
potencial como herramienta de vinculacién con
la comunidad de pacientes con AME.

Por ultimo, la predominancia femenina en
el rol de cuidado se mantiene concordante con
lo reportado en la literatura en enfermedades
crénicas pediatricas, lo que refuerza la
necesidad de considerar la perspectiva de
género en el disefio de intervenciones dirigidas
a cuidadores.236

El intercambio entre pares emergié como
uno de los aspectos mas valorados por los
participantes. Este hallazgo es coherente con
intervenciones grupales interdisciplinarias
previamente evaluadas, que destacan su rol en
el apoyo emocional, la validacion de experiencias
y la construccion de estrategias compartidas.®©
De manera concordante, el hecho de que la
mayoria de los participantes haya accedido al
taller a través de redes sociales o recomendacion
de otros cuidadores refuerza el papel de las redes
informales y las organizaciones de familias en el
acompafnamiento de estas patologias.

En cuanto a la adquisicién de herramientas
practicas, los participantes destacaron la utilidad
de los contenidos para el cuidado cotidiano. Estos
beneficios se alinean con evidencia proveniente
principalmente de otras enfermedades crénicas
pediatricas y poblaciones con discapacidad
neurolégica,®’ lo que sugiere que podrian ser
extrapolables al contexto de la AME. No obstante,
la necesidad de ampliar la duracién o profundizar
los contenidos, sefialada por varios participantes,
coincide con estudios que indican que una Unica
instancia puede resultar insuficiente para la
adquisicion de habilidades especificas.®

Resulta especialmente relevante que
los beneficios reportados en este estudio
se correspondan de manera directa con las
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necesidades identificadas en la literatura. Brandt
et al.2 describieron en su revision sistematica
que los cuidadores de nifios con AME demandan
informacion practica sobre el tratamiento de la
enfermedad, apoyo emocional y espacios de
contacto con otros cuidadores en situaciones
similares. Por su parte, Evkaya Acar et al.®
reportaron que las principales necesidades
insatisfechas de los cuidadores primarios
incluian el acceso a educacion sobre cuidados
especificos y la contencién psicolégica. El hecho
de que precisamente estos dominios hayan
emergido como los aspectos mas valorados
del taller refuerza la pertinencia del disefio de
la intervencién y su capacidad de responder a
necesidades reales y previamente documentadas.

El impacto emocional positivo observado se
alinea con el modelo de atencion centrado en
la familia, ampliamente respaldado por estudios
clinicos en enfermedades cronicas pediatricas.*®
El abordaje interdisciplinario del taller constituye
una fortaleza adicional, en linea con la evidencia
que respalda este tipo de intervenciones en
enfermedades complejas y raras.™

En conjunto, estos hallazgos refuerzan el valor
de las intervenciones educativas estructuradas
como parte del cuidado integral de nifios
con enfermedades crénicas complejas. Los
resultados sugieren que la implementacion de
talleres educativos interdisciplinarios podria
integrarse de manera sistematica en dispositivos
asistenciales, como hospitales de dia o unidades
de seguimiento especializado, constituyendo una
estrategia factible y reproducible para fortalecer
el rol del cuidador, mejorar la calidad del cuidado
domiciliario y favorecer la construccion de redes
de apoyo.

Limitaciones

En primer lugar, se trata de un estudio
unicéntrico, lo que podria limitar la generalizacion
de los hallazgos a otros contextos. Asimismo,
el tamano muestral es reducido y el analisis
de percepciéon se basd en el subgrupo de
participantes que respondié la encuesta de manera
voluntaria (28,6 %), lo que introduce un posible
sesgo de seleccion, con sobrerrepresentacion de
cuidadores mas motivados o con mayor nivel de
satisfaccion. No obstante, la tasa de respuesta
observada es concordante con la reportada en
estudios similares en intervenciones educativas
y debe considerarse al momento de interpretar y
generalizar los resultados.

Por otra parte, dado que los investigadores



pertenecen a la institucion organizadora del
taller, no puede descartarse la presencia de
sesgo de deseabilidad social en las respuestas.
Sin embargo, se implementaron estrategias
para mitigar estos sesgos, como la utilizacion de
encuestas andnimas y autoadministradas, asi
como el andlisis cualitativo mediante codificacion
independiente.

Tampoco se contd con una evaluacion pre-
y posintervencion, lo que limita la posibilidad de
medir cambios atribuibles al taller en términos
de conocimientos o percepciones. El diseio
descriptivo y exploratorio del estudio no permite
establecer relaciones causales, sino generar
hipotesis para futuras investigaciones.

Por ultimo, los hallazgos cualitativos deben
interpretarse considerando que el analisis
tematico tuvo un caracter exploratorio y se
basd en un numero limitado de respuestas
abiertas. Los temas identificados reflejan
tendencias emergentes dentro de la muestra
estudiada y constituyen un punto de partida para
indagaciones futuras.

CONCLUSION

Los talleres educativos interdisciplinarios
dirigidos a cuidadores de nifios con AME
constituyen una intervencién factible, bien
aceptada y con impacto positivo en la percepcién
de apoyo, la adquisicion de herramientas
practicas y el intercambio entre pares.

Estos resultados refuerzan el valor de
incorporar estrategias de educacion terapéutica
dentro de los modelos de atencién centrados
en la familia, adaptadas a las necesidades y
condiciones reales de los cuidadores.

Futuros estudios seran necesarios
para evaluar su impacto a largo plazo,
su implementacion en otros contextos y su
incorporacion en la practica asistencial. B
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