XIV Congreso Internacional de Investigacion y Practica Profesional en Psicologia. XXIX
Jornadas de Investigacién. XVIII Encuentro de Investigadores en Psicologia del MERCOSUR.
IV Encuentro de Investigaciéon de Terapia Ocupacional. IV Encuentro de Musicoterapia.
Facultad de Psicologia - Universidad de Buenos Aires, Buenos Aires, 2022.

Cuidadores de ninos con atrofia
muscular espinal: un estudio
sobre los niveles de apoyo social,
adaptacion psicoldgica y calidad
de vida en 13 familias.

Ortega, Javiera, Vazquez, Victoria y Vazquez,
Natalia.

Cita:
Ortega, Javiera, Vazquez, Victoria y Vazquez, Natalia (2022). Cuidadores
de nifios con atrofia muscular espinal: un estudio sobre los niveles de
apoyo social, adaptacién psicoldgica y calidad de vida en 13 familias.
XIV Congreso Internacional de Investigacidon y Practica Profesional en
Psicologia. XXIX Jornadas de Investigacion. XVIIl Encuentro de
Investigadores en Psicologia del MERCOSUR. IV Encuentro de
Investigacion de Terapia Ocupacional. IV Encuentro de Musicoterapia.
Facultad de Psicologia - Universidad de Buenos Aires, Buenos Aires.

Direccidn estable: https://www.aacademica.org/000-084/721

ARK: https://n2t.net/ark:/13683/e0q6/xtX

Acta Académica es un proyecto académico sin fines de lucro enmarcado en la iniciativa de acceso
abierto. Acta Académica fue creado para facilitar a investigadores de todo el mundo el compartir su
produccidén académica. Para crear un perfil gratuitamente o acceder a otros trabajos visite:
https://www.aacademica.org.


https://www.aacademica.org/000-084/721
https://n2t.net/ark:/13683/eoq6/xtX

TRABAJO LIBRE

CUIDADORES DE NINOS CON ATROFIA MUSCULAR
ESPINAL: UN ESTUDIO SOBRE LOS NIVELES DE APOYO
SOCIAL, ADAPTACION PSICOLOGICA Y CALIDAD DE VIDA

EN 13 FAMILIAS

Ortega, Javiera; Vazquez, Victoria; Vazquez, Natalia

Pontificia Universidad Catolica Argentina. Facultad de Psicologia y Psicopedagogia. Buenos Aires, Argentina.

RESUMEN

Los diagndsticos cronicos como la Atrofia Muscular Espinal
(AME) se consideran diagnosticos familiares debido al impacto
que tienen en todo el grupo familiar. Con el propésito de tener
un acercamiento a la dinamica de estas familias, este trabajo se
propuso estudiar la relacion entre la calidad de vida familiar, la
adaptacion psicoldgica y el apoyo social en padres de nifios con
AME. Se tratd de un estudio observacional de alcance correla-
cional en el que participaron 13 cuidadores de nifios con AME.
Se utilizaron las escalas PedsQL Mddulo de Impacto Familiar,
Escala de Apoyo Social MOS y Escala de Adaptacion Psicoldgi-
ca al Asesoramiento Genético. Los resultados mostraron que si
bien un 91,7% de los cuidadores presentaban una adaptacion
psicoldgica adecuada y un 75% de ellos reportdé un apoyo so-
cial funcional adecuado, existe un bajo nivel de calidad de vida
M=51,3. Estos niveles de calidad de vida familiar, mostraron
correlaciones con el apoyo social emocional, principalmente
en las siguientes dimensiones:Funcionamiento Fisico(p=0,03),
Funcionamiento Social(p=0,02) y Comunicacion(p=0,02). Los
cuidadores mostraron buenos niveles de aceptacion del diag-
ndstico y apoyo social; sin embargo, preocupan los bajos niveles
de calidad de vida familiar.

Palabras clave
Calidad de vida familiar - Apoyo social - Adaptacion psicologica
- Atrofia muscular espinal

ABSTRACT

CAREGIVERS OF CHILDREN WITH SPINAL MUSCULAR ATROPHY: A
STUDY WITH 13 FAMILIES ON SOCIAL SUPPORT, PSYCHOLOGICAL
ADAPTATION AND QUALITY OF LIFE

Due to the impact chronic and genetic diagnoses, like Spinal
Muscular Atrophy (SMA), have not only on the child but in the
whole family, this type of diagnoses are considered family di-
agnoses. With the purpose of approaching this type of family
dynamic, this study aimed to study the relationship between
family quality of life, social support and psychological adapta-
tion on parents of children with SMA. Study had an observa-
tional and correlational method. Thirteen families of children

or adolescents with SMA formed part of the study. To assess
the families, we used the PedsQL Family Impact Module, So-
cial Support Scale and Psychological Adaptation Scale. Results
showed a mean of 51,31 (SD=14,60) for the total family im-
pact scale. Regarding psychological adaptation, 91,7% of the
parents reported adequate levels of adaptation; while 75% of
parents reported sufficient social support. Significant correla-
tions were found between emotional social support dimension
and Physical Functioning(p=0,03), Social Functioning(p=0,02)
and Communication(p=0,02) dimensions of the PedsQL Family
Impact Module.

Keywords
Family quality of life - Social support - Psychological adjustment
- Spinal muscular atrophy

INTRODUCCION

La Atrofia Muscular Espinal (AME) es una enfermedad poco fre-
cuente que pertenece a las enfermedades neuromusculares. Si
bien existen diferentes subtipos clinicos segun la edad de apa-
ricion de los sintomas y la gravedad de los sintomas, el AME
se caracteriza por producir atrofia y debilidad de los mudsculos
proximales (Landfeldt et al., 2019; Verhaart et al., 2017). Esta
enfermedad de tipo hereditaria, se considera cronica y progresi-
va, con lo cual se ve acompanada de una discapacidad motora
(Amayra et al., 2014).

En los ultimos afios se ha visto un avance en las alternativas
terapéuticas para tratar pacientes con AME, aumentando la po-
sibilidad de supervivencia de los nifios con AME y generando
mejoras objetivas en su funcionamiento motor (Veerapandiyan
et al., 2020; Waldrop et al., 2020). Si bien estos avances son
prometedores, todavia no se encuentra garantizado el acceso
a este tipo de tratamientos para todos los nifios diagnosticados
con AME. Son las familias de los nifios con este tipo de diagnds-
tico quienes luchan por lograr la accesibilidad a los tratamientos
que favorezcan una mejor calidad de vida en sus hijos (Abreu
& Waldrop, 2021; Camacho et al., 2015; Currie & Szabo, 2019;
Diario Judicial, 2021).

Al recibir el diagnostico los padres expresan pasar por un proce-

G:c) BY-NC-SA CONGRESO - MEMORIAS 2022. ISSN 2618-2238 | Universidad de Buenos Aires. Facultad de Psicologia 39
Articulo de acceso abierto bajo la licencia Creative Commons BY-NC-SA 4.0 Internacional



TRABAJO LIBRE

so de duelo. Algunos padres incluso reportan no haber logrado la
aceptacion por completo del diagndstico de sus hijos. Las fami-
lias reportan tener que adaptarse a la enfermedad de distintas
formas (Hanik et al., 2020).

A su vez, el aspecto progresivo de la enfermedad toma un papel
central a la hora de pensar el abordaje de esta enfermedad y el
rol que las familias ocupan en el acompanamiento. La progre-
sividad del AME genera también una mayor dependencia fisica
en los nifios, asociada a la necesidad de un cuidador que brinde
los apoyos necesarios (Camacho et al., 2015). En la mayoria de
las ocasiones son los padres quienes ocupan este rol de cui-
dador informal, quienes se van a encargar de acompanar las
actividades cotidianas, proporcionar apoyo y acompafamiento
en el proceso de la enfermedad (Camacho et al., 2015; Pousada
et al., 2018).

Por el rol que los padres ocupan como cuidadores de sus hijos,
algunos estudios se han centrado en estudiar como es la calidad
de vida (CV) de estos padres, llamada calidad de vida del cui-
dador. Estos estudios han encontrado que la enfermedad tiene
un impacto en los padres, afectando su CV tanto en las dimen-
siones fisicas, como psicosociales (Belter et al., 2017; Hanik et
al., 2020; Landfeldt et al., 2016; Vazquez et al., 2021; Yao et al.,
2021). Los cuidadores de nifios con AME también reportan pro-
blemas de salud mental, relacionados a sintomas de ansiedad
y depresion, asi como sentirse exhaustos, tener problemas de
suefio, fatiga y sentirse preocupados (Hanik et al., 2020; McMi-
llan et al., 2021; Ortega et al., 2021).

Estos bajos niveles de CV en los cuidadores estan relacionados
muchas veces con la sobrecarga que experimentan (Cremers et
al., 2019; Hanik et al., 2020; Landfeldt et al., 2016). Estos altos
niveles de sobrecarga se deben al grado de dependencia fisica
de los nifios, presentando mayores niveles de sobrecarga cuan-
do la dependencia fisica es mayor(Aranda-Reneo et al., 2020;
Martinez-Jalilie et al., 2020; Yao et al., 2021). A su vez, se ha
encontrado que la cantidad de horas de cuidado que los padres
les dedican a sus hijos parece ser un predictor del nivel de so-
brecarga de los padres. Es decir, a mayor dependencia fisica y
horas de cuidado, mayor sobrecarga y menor nivel de calidad de
vida en los padres (Aranda-Reneo et al., 2020).

Un antecedente importante indica que un factor protector para
la sobrecarga de los cuidadores son los afios de convivencia con
la enfermedad; A mas afios de convivencia con la enfermedad,
los niveles de sobrecarga de los padres disminuyen (Martinez-
Jalilie et al., 2020). Este hallazgo, quizas parezca contrario a
la creencia popular; sin embargo, cobra sentido con las ideas
de Biesecker sobre el concepto de adaptacion psicologica al
diagnostico. Biesecker plantea que la adaptacion psicologica a
un diagnostico genético es un proceso que conlleva tiempo, e
incluye la buisqueda de un sentido, la recuperacion del control
y la restauracion del autoestima. Se estima que un tercio de
los cuidadores requiere de acompanamiento psicoldgico para
el logro de un nivel adecuado de adaptacion (Biesecker & Erby,

2008). En cuidadores de nifios con diagndsticos neuromuscu-
lares se ha encontrado que la mayoria de ellos logra buenos
niveles de adaptacion psicoldgica (Ortega et al., 2021). Pero no
existen antecedentes previos en poblacion especifica de pacien-
tes con diagnostico de AME.

Otro recurso que se ha estudiado como un factor significativo
relacionado a la calidad de vida de los cuidadores es el apo-
yo social. El apoyo social es entendido desde una perspectiva
estructural, teniendo en cuenta el tamafio de la red de apoyo,
y una perspectiva funcional, considerando la calidad del apoyo
(Espinola & Enrique, 2007). Se ha encontrado que familias de
nifios con condiciones cronicas utilizan el apoyo social como
un recurso de afrontamiento y que este se relaciona con mejo-
res niveles de calidad de vida (Amendola et al., 2011; Haya et
al., 2019; Thomas et al., 2014). En familias de nifios con AME,
los antecedentes se limitan a describir como son los niveles
de apoyo social. Como parte de su red de apoyo, los padres de
nifios con AME mencionan a los miembros de la propia familia,
amigos y profesionales de la salud. Respecto a los tipos de apo-
yo que recibieron, las familias reportan recibir apoyo emocional,
instrumental e informacional (Hanik et al., 2020).

Con el proposito de tener un entendimiento mas profundo sobre
el impacto que tiene el diagnostico de AME en una familia, este
estudio se propuso estudiar los niveles de calidad de vida fami-
liar y su relacion con el apoyo social percibido y la adaptacion
psicoldgica al diagndstico.

METODOLOGIA
Se trata de un estudio de disefio observacional, de alcance co-
rrelacional y de corte transversal.

Instrumentos

El protocolo administrado consistio en un consentimiento infor-
mado, un cuestionario de datos sociodemograficos, el Pediatric
Quality of Life Inventory 4.0 Médulo de Impacto Familiar (Peds-
QL MIF), la Escala de Adaptacion Psicologica al Asesoramiento
Genético y el Cuestionario de Apoyo Social Percibido MOS.

En primer lugar, para estudiar la calidad de vida familiar se usé
el El PedsQL Modulo Impacto Familiar (PedsQL MIF), disefa-
do por Varni et al. (2004). Este mddulo fue desarrollado como
un instrumento de reporte parental y contiene 36 items. Estos
items se encuentran divididos en las subdimensiones: 1) Fun-
cionamiento Fisica, 2) Funcionamiento Emocional, 3) Funciona-
miento Social, 4) Funcionamiento Cognitivo, 5) Comunicacion, 6)
Preocupaciones; 7) Actividades Diarias, y 8) Relaciones Familia-
res. A su vez, el instrumento permite calcular escalas resumen
de Calidad de Vida del Cuidador y de Funcionamiento Familiar.
Los puntajes totales y por dimensiones van de 0 a 100, donde a
mayor puntaje mejor calidad de vida (Varni et al., 2004).

Para explorar la adaptacion psicolégica de los padres se utilizd
la escala de Adaptacion Psicoldgica al Asesoramiento Genético
(EAP-AG). Esta escala fue disefiada para ver la extension o el al-
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cance de la adaptacion en un momento determinado (Biesecker
et. al, 2013). Esta compuesta por 15 items con opciones de res-
puesta tipo Likert. Si bien la escala original contaba con cuatro
dimensiones, en la version argentina de la escala se encontrd
una sola dimension. El puntaje total de la escala se calcula pro-
mediando los items, considerando puntajes inferiores a 3 como
adaptacion psicoldgica deficitaria (Vazquez et al., 2020).

Por Ultimo, para conocer los niveles de apoyo social que los
padres perciben en el medio social proximo se utilizd la escala
Escala Apoyo social MOS. Es un instrumento valido y fiable, que
explora el apoyo social desde una vision multidimensional (Es-
pinola & Enrique, 2007; Sherbourne & Stewart, 1991). La version
argentina del instrumento contiene 21 items. El item nimero 1
hace referencia al tamafo de la red social, es decir al apoyo
estructural. Se considera como apoyo social deficitario una red
social inferior a 3 personas. Los 20 items restantes refieren al
apoyo funcional. La versidn argentina define 3 componentes de
este apoyo social: el apoyo emocional/informacional, el apoyo
afectivo y el instrumental. Se pregunta, mediante una escala de
5 puntos, con qué frecuencia esta disponible para el entrevista-
do cada tipo de apoyo. También se puede obtener una puntua-
cion total donde mayor puntuacion seria mayor apoyo percibido.
Para la puntuacion total va entre 19 y 94, con un puntaje de
corte de 57 puntos (Espinola & Enrique, 2007).

Participantes y Procedimiento

Los resultados presentados corresponden a un estudio mas
amplio que se esta llevando adelante para estudiar la calidad
de vida en nifios con enfermedades neuromusculares y sus
familias. EI muestreo fue de tipo intencional, se contactaron
asociaciones de pacientes con Enfermedades Poco Frecuentes
para colaborar con la investigacion. Las asociaciones enviaron
el formulario online a sus miembros. A su vez, se difundio el
cuestionario online a través de grupos de pacientes.

Hasta el momento participaron 13 familias con hijos con diag-
nostico de AME, provenientes de Argentina, México, Venezuela
y Chile. Todas las respondientes fueron madres de estos nifios.
Las madres tenian una M=37,08 (DE=7,02) de edad. En rela-
cion a su nivel de escolaridad, el 75% (N=10) de ellas contaban
con terciario o universitario completo, un 8,3% (N=1) con ter-
ciario incompleto y un 16,7% (N=2) con secundario completo.
En cuanto a los nifios con diagndstico de AME, 8 de los casos
eran de sexo femenino, y 4 masculino. Estos nifios tenian entre
2 y 15 afios (M=8,58, DE=4,72). Unicamente el 16,7% (N=2)
de los nifos no asistian a ningun tipo de escolaridad, mientras
que el 50% (N=6) de ellos se encontraban cursando la escuela
primaria, el 25% (N=3) escuela secundaria y 8,3% (N=1) jardin
de infantes. En cuanto a la edad en que recibieron el diagnds-
tico, el rango se presentd entre 1y 12 afios de edad (M=3,42,
DE=3,11). Para caracterizar el nivel de dependencia de los ni-
fios con AME se utilizd la Escala de Barthel, encontrando que
el 50% (N=6) de los nifios presentaba dependencia grave, un

33,3% (N=4) una dependencia total y un 16,7% (N=2) una de-
pendencia moderada. El 50% de los nifios se encontraba bajo
tratamiento farmacoldgico para la enfermedad (Spinraza o Zol-
gensma), mientras que el porcentaje restante no se encontraba
bajo tratamiento farmacoldgico.

RESULTADOS

En primer lugar, se indag6 sobre los niveles de calidad de vida
de las familias de nifios con AME. Se encontr6 una M=51,31
(DE= 14,60) para la escala total de impacto. Para la escala re-
sumen de calidad de vida relacionada a la salud del cuidador del
nifio se encontré una M= 43,7 (DE= 12,43), mientras que para
la escala resumen de funcionamiento familiar se obtuvo una M=
51,82 (DE=27,19). Los puntajes obtenidos para las dimensiones
especificas se encuentran en la Tabla 1.

Tabla 1
Anadlisis descriptivo de las dimensiones
de calidad de vida familiar (PedsQL FIM)

Dimensiones de CV Familiar Media DE

Fisica 43,56 25,51
Emocional 51,36 26,47
Social 42,19 29,57
Cognitivo 56,67 27,41
Comunicacion 56,94 30,12
Preocupacion 30,45 17,67
Actividades diarias 34,03 22,32
Relaciones familiares 62,50 32,72

Por otro lado, se buscd explorar sobre la adaptacion psicologica
al diagnostico de las madres. Para el puntaje total de adaptacion
psicoldgica se encontrd una M=4,17 (DE=1,03). Se encontro
que el 91,7%(N=11) de las madres lograron una buena adap-
tacion psicologica al diagndstico, siendo solo 1 de ellas la que
presentd una adaptacion deficitaria.

En relacion al apoyo social, se indagd en primer lugar el apoyo es-
tructural. Las madres reportaron una M=7(DE=5,88) de amigos/
familiares cercanos. Al tener en cuenta el puntaje de corte para
las redes estructurales de apoyo social, se encontr6 que un 75%
(N=9) presentaba apoyo estructural suficiente, y un 25%(N=3)
presentaba un déficit de apoyo social estructural. Al explorar
el apoyo social funcional, se encontré un puntaje de M=70,41
(DE=21,39) para la escala total. Al igual que en la dimension de
apoyo estructural, un 75% (N=9) de las madres reportd un apoyo
social funcional suficiente, mientras que un 25% (N=3) reportd
apoyo funcional deficitario. Los puntajes para las dimensiones
del apoyo social funcional se muestran en la Tabla 2.
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Tabla 2
Andlisis descriptivo de las dimensiones
de apoyo social funcional (Escala MOS)

Dimensiones de apoyo social Media DE

Apoyo emocional/informacional 3,82 1,20
Apoyo afectivo 3,90 1,13
Apoyo instrumental 3,19 1,28

A su vez, se exploraron diferencias en los niveles de apoyo so-
cial segun si la familia pertenecia a un grupo o asociacion de
pacientes. Se encontraron diferencias estadisticamente signifi-
cativas entre las familias que pertenecian a grupos de pacien-
tes y aquellas que no en los niveles de apoyo social funcional
(U=26; p=0,02; Suma de rangos: Pertenece:10,67; No pertene-
ce: 5,11), y en las dimensiones de apoyo social afectivo (U=25;
p=0,04; Suma de rangos: Pertenece:10,33; No pertenece: 5,22)
y apoyo social instrumental (U=27; p=0,01; Suma de rangos:
Pertenece:11; No pertenece: 5).

Por Gltimo, se explor6 la relacion entre la calidad de vida fami-
liar, el apoyo social funcional y los niveles de adaptacién psi-
coldgica en familias de nifios con Atrofia Muscular Espinal. No
se encontraron relaciones estadisticamente significativas entre
los puntajes totales de calidad de vida familiar, apoyo social y
adaptacion psicoldgica. Unicamente se encontré una relacion
positiva, estadisticamente significativa, entre la dimension de
apoyo social emocional y las subdimensiones de Funcionamien-
to Fisico (Rho=0,64; p=0,03; N=11), Funcionamiento Social
(Rho=0,66; p=0,02; N=12) y Comunicacion (Rho=0,65; p=0,02;
N=12) del PedsQL Modulo de Impacto Familiar.

DISCUSION

El presente trabajo constituye el primer antecedente en la re-
gion de Latinoamérica que ha estudiado variables psicosociales
vinculadas a la calidad de vida de cuidadores de nifios y ado-
lescentes con AME. Esta condicion poco frecuente, en su forma
infantil, genera discapacidad motora de manera progresiva, lo
cual conlleva la necesidad de un mayor apoyo por parte de sus
cuidadores.

En linea con los estudios previos consultados (Belter et al.,
2017; Hanik et al., 2020; Landfeldt et al., 2016; Vazquez et al.,
2021; Yao et al., 2021), la calidad de vida de los cuidadores
se vio afectada, mostrando un bajo nivel de calidad de vida. Al
tratarse de nifios y adolescentes, podria pensarse que la so-
brecarga de los cuidadores, que ocasiona la dependencia fisica
(Aranda-Reneo et al., 2020; Cremers et al., 2019; Hanik et al.,
2020; Landfeldt et al., 2016) podria impactar negativamente en
su calidad de vida.

Por otra parte, uno de los resultados positivos del estudio, esta
relacionado con el logro de una buena aceptacion del diagnos-
tico por parte de los cuidadores, requisito indispensable para

una buena adherencia a los espacios de tratamiento o terapias.
A pesar de esto, algunos padres no logran un buen nivel de
adaptacion psicoldgica. Este resultado es similar al encontrado
en el estudio de Hanik y col. (2020), en el que algunos padres
expresaron no haber aceptado por completo el diagndstico de
sus hijos.

Una variable que demostré estar vinculada a una mejor calidad
de vida es el apoyo social, en linea con publicaciones previas
(Amendola et al., 2011; Hanik et al., 2020; Haya et al., 2019;
Thomas et al., 2014). Especialmente, una mejor comunicacion,
funcionamiento social y fisico -dimensiones de la calidad de vida
familiar-, se asociaron con un mayor apoyo social emocional. A
su vez, se encontrd que el pertenecer a un grupo o asociacion de
pacientes podria fortalecer el apoyo social en familias de nifios
o0 adolescentes con AME, siendo que estas familias presentaron
mejores niveles de apoyo social que aquellas familias que no
pertenecian a un grupo o asociacion de pacientes. Este resul-
tado tiene importantes implicancias clinicas, dado que un 25%
de la muestra evidencio no tener un buen nivel de apoyo social.
Podria pensarse en lo beneficioso que seria para estas familias
recibir un espacio de contencion a través de un abordaje psico-
educativo, en donde se realicen intervenciones que tiendan a
fortalecer sus redes de apoyo, asi como el favorecer el encuen-
tro con familias que estén transitando situaciones similares.
Las conclusiones de este estudio invitan a reflexionar sobre la
importancia del abordaje familiar en pacientes con condicio-
nes poco frecuentes, como es AME. Resulta necesario tener en
cuenta no solo el impacto que el diagndstico tiene a nivel fa-
miliar, si no también los recursos con los que la familia cuenta
para afrontarlo.
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