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Resumen

La presente investigacion explora las practicas de cuidado desde las perspectivas de
los profesionales de nifias con Espina Bifida en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (CABA),
entre 2025 y 2026, con el objetivo analizar como dichas practicas contribuyen a su calidad de
vida.

La Espina Bifida se define como un trastorno congénito derivado de un cierre
incompleto del tubo neural durante el desarrollo embrionario, lo cual genera aberturas en la
columna vertebral que pueden dafiar la médula espinal y los nervios. (National Institute of
Neurological Disorders and Stroke, NINDS, 2026)

El estudio se enmarca en un enfoque metodolégico mixto, de alcance descriptivo, con
un disefio no experimental y transversal. Se empled un muestreo no probabilistico e
intencional, orientado a profesionales pertenecientes al equipo interdisciplinario que intervienen
en el acompafamiento de nifias con espina. La muestra estuvo conformada por 13
profesionales: 3 psicologos, 5 maestros integradores y 5 acompafiantes terapéuticos, quienes
completaron el instrumento Cuestionario de Cuidado, Recursos y Estrategias en Espina Bifida
(CCRE-EB) mediante Google Forms.

Los resultados evidenciaron que las practicas de cuidado interdisciplinario,
particularmente aquellas basadas en el acompanamiento integral, la contencién emocional y el
apoyo social, contribuyen favorablemente a la calidad de vida y bienestar de nifas con espina.

Se identificd, que el trabajo articulado entre profesionales de salud y la educacion
favorecen los procesos de inclusién y sostén cotidiano, aunque persisten barreras burocraticas
e institucionales que dificultan el acceso y continuidad de los tratamientos.

El estudio destaca la relevancia de fortalecer dispositivos interdisciplinarios de cuidado
que contemplen tanto las necesidades de las nifias como el acompafamiento y sostén

emocional a los profesionales involucrados en la atencion.

Palabras clave: Espina bifida, cuidado, calidad de vida, bienestar, discapacidad, equipo

interdisciplinario, acompafamiento.



Introduccion

Presentacion del tema

El presente trabajo aborda las practicas de cuidado desde la perspectiva de los
profesionales de nifias con espina bifida en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (CABA) con
el propdsito de comprender cdmo estas practicas se orientan a mejorar la calidad de vida de las
ninas entre los afos 2025 y 2026.

La espina bifida es una condicion crénica y congénita que genera discapacidades
motoras, urolégicas y gastrointestinales, exigiendo cuidados permanentes que implican tanto
intervenciones médicas como acompanamiento emocional. (Asociacion Madrilefa de Espina
Bifida, 2023).

En consecuencia, esta condicion conlleva una reorganizacion profunda en la vida
familiar y plantea constantes desafios en la salud, la integracion social y la calidad de vida de

las nifias y sus profesionales.

Problema de investigacion

Sager, et al. en su investigacion Transicién de adolescentes con espina bifida hacia
sistemas de atencién de adultos (2024) plantea que en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires
(CABA), las nifias con espina bifida atraviesan desafios fisicos, emocionales y sociales que
hacen que el cuidado sea complejo y continuo. Los cuidadores, se ocupan tanto de tareas
técnicas (el sondaje, la higiene o el control médico), como de responder a las demandas
afectivas y organizar la vida cotidiana. Estas responsabilidades impactan directamente en la
calidad de vida de las nifias y, al mismo tiempo, repercuten en la salud fisica y mental de

quienes cuidan y en la dinamica familiar.

Si bien existen investigaciones como las de Sager, et al. (2024) que han comenzado a
visibilizar la complejidad del cuidado en la espina bifida, todavia falta informacién, profundidad
del andlisis detallado de las practicas cotidianas que los profesionales despliegan en el dia a
dia.

Por lo que, la presente investigacién se propone indagar en las estrategias de cuidado
que se desarrollan en CABA durante el periodo 2025-2026. Resulta fundamental investigar

estas perspectivas para comprender como influyen en la integracién social de las nifias.



Pregunta de investigacion

¢, Como se desarrollan las practicas de cuidado desde la perspectiva de los profesionales de

nifnas con espina bifida en CABA orientadas a mejorar su calidad de vida entre 2025-20267

Justificacion de la tematica

La eleccion de este tema nace de la practica profesional como acompanante
terapéutica de una nifia con Espina Bifida. A partir de esta insercion en el campo, el interés se
centra en indagar y profundizar en las practicas de cuidado que despliega el equipo
interdisciplinario. Se busca comprender cémo dichas intervenciones no solo asisten la
condicién, sino que inciden directamente en la calidad de vida de las nifias, favoreciendo su
desarrollo integral.

Este trabajo propone visibilizar la tematica de la condicién espina bifida poco
escuchada y esclarecer la tarea compleja de los profesionales de la salud.

No se busca solo cumplir con un requisito académico, sino producir conocimiento que
sirva para desarticular prejuicios y suplir la falta de protocolos claros. Resulta importante
sistematizar estrategias de cuidado que no solo atiendan a la dimension bioldgica, sino que
garanticen el ejercicio efectivo del derecho a la educaciéon y la plena inclusion social,

transformando la experiencia subjetiva del profesional y del acompafiado.
Relevancia de la tematica

La importancia de esta investigacion radica en la necesidad de visibilizar y caracterizar
las estrategias de cuidado cotidianas en nifias con espina bifida en el contexto de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires (CABA).

Si bien las investigaciones previas como las de Sager Cristian (2024) vy
Rodriguez-Lombana & Chaparro-Diaz (2020), han abordado la calidad de vida en nifias con
Espina Bifida y la sobrecarga, estos estudios suelen omitir la dimensién del cuidado, las
practicas en si mismas y los recursos del entorno que las facilitan o dificultan. Dicha carencia
de informaciéon profundiza el desconocimiento sobre la situacion del profesional, un factor
critico, ya que sus condiciones y recursos podrian impactar en la salud y autonomia de las
nifias con espina bifida.

Al centrarse en la perspectiva subjetiva de los profesionales, bajo un enfoque
cualitativo, el estudio busca generar conocimientos situados para dar cuenta de cémo se

construyen estrategias que promueven la calidad de vida y la integracién social de las nifias.

La falta de evidencia especifica sobre estas practicas en el ambito urbano de CABA

dificulta el disefio de apoyos psicosociales y programas de intervencion interdisciplinarios que



realmente se ajusten a las necesidades de las familias. Por lo tanto, la investigacion busca
aportar a la elaboracién de estrategias orientadas a fortalecer las practicas de cuidado y el
afrontamiento saludable, contribuyendo al bienestar de las nifias con espina bifida y sus

profesionales.

Objetivos

Objetivo General

Describir las practicas de cuidado desde la perspectiva de los profesionales de nifias

con espina bifida en CABA, orientadas a mejorar su calidad de vida entre 2025-2026.

Objetivos especificos

e Caracterizar los principales desafios que enfrentan los profesionales en el desarrollo de
las practicas de cuidado de nifias con espina bifida en los ambitos de salud, familiares
y sociales en CABA entre 2025-2026.

e Identificar las estrategias implementadas por los profesionales que favorecen la calidad
de vida y la integracién social de las nifias con espina bifida en CABA entre 2025-2026.

e Explorar los recursos de apoyo disponibles en el entorno familiar, educativo y social
que contribuyen a fortalecer las practicas de cuidado y a mejorar la calidad de vida de
las nifias con espina bifida, en CABA entre 2025-2026



Antecedentes

En el campo de las investigaciones sobre cuidado familiar, sobrecarga del cuidador y
funcionamiento del entorno familiar, se destacan diversos estudios que permiten comprender el
impacto psicosocial del cuidado prolongado. Un antecedente relevante es el trabajo realizado
por Campos Sanchez et al. (2011) en el Centro de Rehabilitacion Integral de Guadalajara,
Jalisco, cuyo objetivo fue analizar la relacion entre la sobrecarga del cuidador primario de nifios
con paralisis cerebral infantil y la funcionalidad familiar. A partir de un disefio transversal que
incluyé a cincuenta cuidadores, los autores identificaron una prevalencia de sobrecarga del
46,8 %, asi como la presencia de algun grado de disfuncion familiar en el 76,6 % de los casos

evaluados.

Al avanzar hacia investigaciones que abordan de manera mas especifica la espina
bifida, se observa un interés creciente por recuperar las experiencias cotidianas de las familias
y los desafios particulares que esta condicion impone. El estudio cualitativo realizado por
Fischer et al. Una exploracion cualitativa de las experiencias de nifios con espina bifida y sus
padres en torno a la incontinencia y la participacion social.(2015) constituye un antecedente
central, al explorar las vivencias de nifios con espina bifida y de sus padres a través de

entrevistas semiestructuradas.

Los autores sefalan que el cuidado cotidiano no se limita al manejo de aspectos
fisicos, tales como la incontinencia urinaria, sino que involucra profundas implicancias sociales
y emocionales que atraviesan la vida familiar y la insercion escolar. Las experiencias parentales
oscilan entre el deseo de promover una vida lo mas cercana posible a la normalidad y el
reconocimiento de diferencias significativas que condicionan la autonomia y la aceptacion
social del nifio. El estudio pone de relieve la importancia del acompafiamiento profesional,
destacando que la percepcion de apoyo por parte de los equipos de salud influye de manera
significativa en la forma en que las familias afrontan el cuidado y elaboran las dificultades

asociadas a la espina bifida. (Fischer,2015)

Choi et al. (2019) desarrollaron un estudio mixto en Corea del Sur orientado a
identificar las necesidades de los nifios con espina bifida y de sus familias desde el punto de
vista de los padres. Integrando métodos cuantitativos y cualitativos. La investigacion se centrd
en las demandas familiares vinculadas al acceso a los servicios de salud, la disponibilidad de
informacion especifica y el apoyo recibido. Los resultados muestran que las vivencias
cotidianas de los cuidadores, particularmente las dificultades para acceder a recursos
adecuados, la necesidad de educacion sanitaria continua y el requerimiento de apoyo
psicosocial, tienen un impacto significativo en la dinamica familiar. Los hallazgos cualitativos
destacan la relevancia de la coordinacion entre los distintos profesionales y el rol central de la

familia como principal sostén del nifio con espina bifida, subrayando la necesidad de



intervenciones integrales que contemplen tanto los aspectos médicos como las dimensiones

psicolégicas y relacionales del cuidado.

En relacion con las respuestas parentales frente al diagnostico, Morente Mozo (2015)
profundiza en las estrategias de afrontamiento y las necesidades percibidas por los
progenitores. La autora identifica que las estrategias mas frecuentes son de caracter activo,
reflejando un proceso de adaptacion proactiva y compromiso con el tratamiento. No obstante, el
estudio revela que la eficacia de este afrontamiento esta condicionada por el contexto
socioeconomico y el nivel de afectacion fisica, identificando necesidades criticas en las esferas

economica y escolar que suelen tensionar los recursos personales de la familia.

Al respecto, Pérez Villoldo (2017) examina como el asociacionismo y la intervencion
profesional constituyen recursos fundamentales para el afrontamiento de las crisis inherentes a
la patologia. La autora identifica que la vinculacion a organizaciones responde a la busqueda
de soporte emocional y practico, validando el papel de estas redes como un sostén

indispensable para fortalecer la resiliencia familiar.

Mas alla de lo institucional, las investigaciones permiten identificar un impacto
diferenciado segun el género. Bédalo-Lozano (2010) analiza las transformaciones en los estilos
de vida de las cuidadoras, visibilizando como la tarea ha recaido histéricamente en el trabajo
"callado" de las mujeres. Esto genera consecuencias multidimensionales que incluyen la

reduccioén del tiempo de ocio y la aparicion de problemas de salud fisica y psiquica.

Desde un nivel conceptual mas amplio, el trabajo de Henao-Lépez y Gil-Obando
Calidad de vida y situacion de discapacidad(2009) constituye un antecedente fundamental para
el abordaje de la discapacidad desde la nocién de calidad de vida. A partir de una revisién
tedrica, las autoras sostienen que la calidad de vida en personas con discapacidad debe ser
comprendida de manera integral, incorporando tanto dimensiones objetivas como subjetivas.
Entre estas dimensiones se incluyen las condiciones materiales de vida, las relaciones
interpersonales, el bienestar emocional y las percepciones personales respecto de la propia
situacion. Asimismo, destacan la relevancia del modelo propuesto por Schalock como
herramienta conceptual y metodoldgica para la evaluacion de la calidad de vida en contextos

de discapacidad.

Desde el lado de la enfermeria, Gonzalez y Fernandez (2007) demuestran en su

estudio como la implementacion de planes de cuidados y lenguajes codificados, permiten
individualizar la atencién en el ambito escolar. Al valorar casos de nifias en etapas de
pre-adolescencia, estos autores identifican diagnésticos criticos que van desde el manejo de la
incontinencia urinaria y el riesgo de infeccion, hasta dimensiones subjetivas como la disposiciéon

para mejorar el autoconcepto. Esta investigacion resalta que la practica del profesional no solo
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previene complicaciones fisicas, sino que actia como un soporte fundamental para que la nifia
desarrolle y aprenda estrategias de autocuidado fomentando la autonomia, a pesar de las

limitaciones funcionales.

También Deunosajut, X. et al.(2010), en su investigacion refuerza la intervencion
interdisciplinaria para convertir el proceso y la atencidon clinica en una herramienta de
proteccion continua. Su estudio se centra en la necesidad de coordinar diversas disciplinas
(logopedas, psicologos, médicos, etc) para abordar de manera integral las alteraciones del
lenguaje y la comunicacién, asegurando que la deteccién temprana y el seguimiento conjunto

actuen como un soporte preventivo y terapéutico que garantice el bienestar del paciente.
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Estado del arte

Los articulos de Sager Cristian (2024) y Rodriguez-Lombana, L., & Chaparro-Diaz, L.
Soporte social y sobrecarga en cuidadores (2020) muestran que las atenciones diarias (como
sondajes, curaciones y movilizacién), combinadas con las demandas afectivas y organizativas,

generan sobrecarga y un riesgo evidente de deterioro de la salud de los cuidadores.

En la misma linea, Pérez Bentancour profundiza en esta problematica confirmando en
su Estudio sobre la carga de cuidado y el apoyo social percibido de cuidadoras de personas
con discapacidad intelectual y/o psiquica (2023) que la falta de apoyo social y las exigencias
del cuidado intensivo producen un impacto emocional, especialmente en mujeres cuidadoras. A
su vez, Castelo-Rivas, W. P. y colaboradores, en Sobrecarga en la presencia de ansiedad,
depresion y estrés de los cuidadores de discapacitados (2023), observan que el estrés y la
ansiedad se incrementan a medida que aumenta la carga de tareas domésticas y asistenciales.
Esta sobrecarga no solo se centra en el bienestar del adulto cuidador, sino que puede afectar la
calidad del cuidado que recibe el nifio, impactando en su bienestar social y personal. La
complejidad se incrementa en contextos urbanos, donde la coordinacion de servicios y el

acceso a recursos especializados son variables y demandantes.

Como contrapunto a la carga, la investigacion aborda las estrategias de afrontamiento
y resiliencia. En Ecuador, Lema Martinez y colaboradores (Resiliencia y calidad de vida en
cuidadores de pacientes con enfermedades discapacitantes, 2024), en su tesis, identificaron
factores individuales y sociales como el apoyo familiar, las redes de pares, la formacion técnica
y las estrategias adaptativas que amortiguan la carga y mejoran la percepcion de calidad de

vida.

Fajardo Rojas y Silva Zambrano Factores resilientes del cuidador primario y persona
con espina bifida en una familia de Cali, (2023) en un estudio sobre cuidadores primarios de
personas con espina bifida en Cali, sefialan también el papel central de la resiliencia como

recurso que permite sostener el cuidado y disminuir el riesgo de burnout.

Guevara et al. le dan un giro a este apartado con su estudio E/ cuidado de nifios con
condiciones cronicas complejas de salud (2021),en la universidad de Brasil, ya que plantean
que el cuidado de nifios con condiciones crénicas complejas exige una profunda reorganizacion
de la identidad del cuidador. Segun estos autores, las practicas de cuidado no son meras
ejecuciones técnicas, sino "actos de mediacion social" donde el profesional interpreta y trata de

mitigar las barreras, desafios, dificultades del entorno para facilitar la inclusion.

Bonelli et al. (2021) en su investigacion revelan mejores condiciones de vida desde la
trayectoria de familias de nifios con mielomeningocele. Los autores revelan que el cuidado en

esta condicidon no es estatico, sino que evoluciona hacia una busqueda incesante de autonomia
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e independencia para el nifio. Segun el estudio, las familias atraviesan un dilema constante
entre la necesidad de proteccion y el fomento de habilidades para el autocuidado (como el
manejo de sondajes y la movilidad), donde el uso de tecnologias de apoyo y la adaptacion de

los entornos educativos se vuelven facilitadores criticos.

En algunas investigaciones se observa la conexion entre dimensiones expuestas por
Sager (2024) y Bonelli et al. (2021), que resultan importantes para comprender la evolucion de
las practicas de cuidado. Sager (2024) identifica que las tareas técnicas representan la mayor
fuente de sobrecarga fisica y de estrés para el cuidador, siguiendo a Bonelli que resignifica
estas mismas tareas como los vehiculos hacia la autonomia. En efecto, la practica de cuidado
en nifias con espina bifida atraviesa una transicion, ya que lo que inicialmente era una técnica
asistencial ejecutada por el adulto podria ser realizada por la nifia,a través de las estrategias
de los profesionales para fomentar dicha autonomia, la cual lleva su debido tiempo, paciencia y

contencion diaria.

Dicho autor (Bonelli, 2021) plantea, que la autonomia no surge porque el profesional
deje de hacer sus tareas, sino de la capacidad del sistema familiar, escolar y profesional, para

convertir la asistencia técnica en una herramienta de empoderamiento e independencia.

De forma complementaria, Del Angel-Garcia et al. Relacién entre sobrecarga y
competencias del cuidar en cuidadores informales de personas con enfermedades cronicas,
(2021) evidencian que fortalecer las competencias técnicas y emocionales del cuidador
contribuye a reducir los niveles de sobrecarga, mostrando que la capacitacién es un factor
protector en el bienestar y la continuidad del cuidado. Estos hallazgos redefinen el cuidado no
solo como una practica técnica, sino como una configuracion relacional y cognitiva moldeada

por creencias, recursos y apoyos disponibles.

En concordancia, el estudio de Méndez-Guerra et al. (2020) en la Ciudad de México,
identificaron que el apoyo social y a la resiliencia espiritual actian como amortiguadores del
estrés derivado de tareas técnicas intensivas, tales como el manejo urolégico o los cuidados

especificos que demanda la espina bifida.

Por otro lado, Leiva Marin y Lopez Franco (2024), enriquecen este analisis al abordar
la importancia del apoyo social en su estudio Apoyo social y formacion técnica en el cuidado de

la cronicidad compleja.

Dichos autores demuestran que la calidad de cuidado mejora cuando los profesionales
acceden a redes de pares y a una formacion técnica especifica que les brinde seguridad. La
carencia de estos recursos podria aumentar el riesgo de agotamiento mental y frustracion, ya
que al no tener buenos recursos, y una base tedrica, uno no tiene las suficientes herramientas

para poder sobrellevar la situacion.
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El Protocolo Modelo de Cuidados para la Cronicidad y Multimorbilidad (MMC)
Ambulatorio del Banco de Prevision Social (BPS) de Uruguay (2020), un informe de politica
publica para la atencion a enfermedades croénicas, informa que el sistema a menudo enfrenta
problemas fundamentales como la fragmentacién de la atencion, la falta de formacién en
niveles primarios, las dificultades para acceder a rehabilitacion y la ausencia de politicas
publicas integradas. Como solucién a estos desafios, los expertos reclaman modelos
interdisciplinarios y continuidad de la atencién como elementos importantes para mejorar los

resultados de salud y calidad de vida.

Siguiendo con las soluciones, Sager, C, et al. 2024, en un estudio reciente sobre el
abordaje de pacientes con espina bifida, destacan la complejidad y permanencia de esta
condicién, que exige una respuesta del sistema de salud, que sea especifica y sin
interrupciones. En dicho estudio, se ha documentado la efectividad de los modelos de
"transicion integrada", donde el trabajo interdisciplinario (que involucra a mas de diez
especialidades, como neurocirugia, nefrologia, kinesiologia, enfermeria) resulta vital para

coordinar cuidados.

“El objetivo principal en la atencién médica es mantener y maximizar la prestacion de
servicios de la mejor calidad disponible y apropiada de manera ininterrumpida.” (Sager, C, et al.
2024)

Gaintza, Z, et al. 2024, en su investigacion cualitativa centrada en la voz de
profesionales de diversos servicios, indican que la mejora en la calidad de vida no depende de
acciones aisladas, sino de una respuesta coordinada e interdisciplinar que abarque desde el

momento del diagnodstico hasta el soporte continuo al cuidador.

“es necesario un modelo de accion basado en el trabajo colaborativo en red de los
servicios comunitarios con la familia para poder contribuir a satisfacer las necesidades

sociosanitaria-educativas de nifias” (Gaintza, Z, et al. 2024)

Por otro lado, en un estudio realizado por Palermo, Maria Cecilia (2025), en
instituciones destinadas a la discapacidad en el Norte del Conurbano Bonaerense (Argentina)
aporta una mirada reveladora sobre la naturaleza del trabajo profesional. Lo interesante que
revela la investigacion es, que aunque los reglamentos institucionales no siempre nombren al
cuidado como una funcion oficial, este aparece en la practica real como algo que se da por

sentado; en definitiva termina guiando todo el trabajo que hace el equipo interdisciplinario.
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Marco tedrico

Para facilitar una lectura clara y ordenada del marco tedrico, se decidio estructurarlo en

distintos apartados:
1.Discapacidad

En el trabajo del Gobierno Argentino (2025), a través de los lineamientos y definiciones
disponibles se conceptualiza la discapacidad, como el resultado de la interaccion entre una
condicion de salud y las barreras del entorno que limitan la participacion plena y efectiva de la
persona en la sociedad en igualdad de condiciones con los demas . Esta definicion se distancia
de concepciones exclusivamente biomédicas y se inscribe dentro del denominado modelo
social de la discapacidad, el cual pone importancia no solo en la condicién corporal o funcional,
sino también en los factores sociales, culturales y estructurales que generan situaciones de

exclusion.

La concepcion adoptada por el Estado argentino se encuentra en relacion con la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, aprobada en el pais
mediante la Ley N.° 26.378 y elevada a rango constitucional a través de la Ley N.° 27.044, la
cual reconoce a las personas con discapacidad como sujetos plenos de derecho y promueve
principios fundamentales como la autonomia, la igualdad de oportunidades, la no
discriminacion y la inclusion social. En esta linea, la Convencion establece la responsabilidad
del Estado de garantizar el acceso a la salud, la educacion, el trabajo y la participacion social

en condiciones de igualdad.

A nivel nacional, la Ley N.° 22.431 establece un Sistema de Proteccion Integral de las
Personas con Discapacidad, creando un marco normativo orientado a asegurar derechos y a
promover politicas publicas que favorezcan la equiparacion de oportunidades. Esta ley
contempla aspectos vinculados a la atencién sanitaria, la rehabilitacion, la educacién y la
insercion social, elementos que inciden directamente en las practicas de cuidado desarrolladas

por las familias.

En el ambito de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, estas disposiciones se
complementan con normativas locales, entre ellas la Ley N.° 447 (régimen de proteccion
integral de las personas con necesidades especiales) y la Ley N.° 1502 (Incorporacion de
personas con discapacidad al empleo publico), que refuerzan el compromiso estatal con la
inclusion, la accesibilidad y la participacion social de las personas con discapacidad. Este
entramado constituye el contexto institucional en el cual se inscriben las experiencias
cotidianas de las nifias con espina bifida y sus cuidadores, y resulta indispensable para

comprender las condiciones en las que se desarrollan las practicas de cuidado.
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1.1 Espina bifida

Segun El Instituto Nacional de Trastornos Neurolégicos y Accidentes

Cerebrovasculares (National Institute of Neurological Disorders and Stroke, NINDS), (2026):

La espina bifida es un trastorno congénito en el que la columna vertebral no se desarrolla por
completo. En el primer mes de embarazo, un grupo de células normalmente forma el “tubo
neural”, que es una estructura que en ultima instancia se convierte en el cerebro y la médula
espinal. En la espina bifida, el tubo neural no se cierra por completo y algunos de los huesos de
la columna vertebral no se cierran en la parte posterior. Estas aberturas pueden ocurrir en

cualquier parte de la columna vertebral y dafiar la médula espinal y los nervios.

La espina bifida pertenece a un grupo de problemas del desarrollo denominados “defectos del
tubo neural”. Los problemas del tubo neural ocurren en las primeras etapas del embarazo

cuando el tubo neural no se forma como deberia normalmente.

Si hay problemas con la columna durante el desarrollo, también hay problemas con el cerebro.
Esto se debe a que el tubo neural se cierra primero en el medio, y luego el cierre avanza hacia
arriba y hacia abajo como un cierre que comienza a cerrarse en el medio y se mueve hasta los
extremos. Por lo tanto, si un problema impide que la columna se forme correctamente, también

puede afectar la parte del cerebro que se esta desarrollando en ese momento.

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, NINDS. Indica que la espina
bifida se manifiesta en cada individuo de forma Unica, presentando diferentes desafios y
dificultades. Si bien su etiologia exacta aun sigue siendo un enigma, se reconoce que en dicha
condicion convergen varios factores, genéticos, ambientales como nutricionales. El
componente hereditario juega un rol relevante: la probabilidad de incidencia se eleva cuando

existen antecedentes en los padres o en embarazos previos. (202y)

La espina bifida es el defecto congénito mas comun del sistema nervioso central, que

puede ocasionar discapacidad de por vida. (Said Hassan et al. (2022))

En la literatura hispana se describe que esta condicion no afecta unicamente la salud
fisica, sino también la integracién social, la vida cotidiana y la calidad de vida tanto de los nifios
como de sus familias, requiriendo cuidados continuos que incluyen no sélo intervenciones
técnicas, sino también acompafiamiento emocional (Asociacion Madrilefia de Espina Bifida,
2023).

Se trata de una condicién crénica que acompana a la persona a lo largo de toda la vida

y que puede afectar multiples sistemas del organismo, asi como la autonomia, la movilidad y el
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control de funciones basicas, lo que implica la necesidad de cuidados continuos y seguimiento

interdisciplinario (Calderon Velasco, R. 2022).

Leticia L.Avila,et al. En su investigacién Espina bifida abierta (2022) sefialan que dicha
condicién constituye causas de discapacidad infantii y que su abordaje requiere no soélo
intervenciones médicas, sino también acompafiamiento rehabilitador, psicoldgico y social, dado

que las consecuencias impactan en la vida cotidiana y en la participacion social.

1.2.1 Tratamiento de la espina bifida

“El tratamiento de los pacientes afectos de columna bifida no debe ser llevada a cabo
por una unica especialidad médica sino por un equipo multi-disciplinar, ya que esta alteracion

compromete y abarca multiples sistemas del organismo” ( Deunosaijut, X, et al. 2010, p.17).

El abordaje de la espina bifida varia en funciéon de la gravedad del cuadro clinico,
pudiendo requerir distintas intervenciones segun cada caso. Resulta fundamental realizar una
evaluacion integral que permita determinar la viabilidad de cada tratamiento posible.

Se destaca que la ausencia de tratamiento puede agravar el funcionamiento
neuroldgico en bebés, lo que resalta la importancia de intervenciones tempranas, entre ellas, la
cirugia prenatal realizada antes de la semana 26 de gestacion. Esta, constituye una alternativa
relevante ya que permite disminuir riesgos asociados, como infecciones derivadas de la
exposicion de los nervios.

La evidencia indica que los nifios que acceden a estas intervenciones pueden
presentar niveles menores de discapacidad y una menor necesidad de dispositivos de
asistencia para la marcha, ademas de una reduccion en el riesgo de desarrollar hidrocefalia.
(Mayo Clinic,2024)

El tratamiento de la espina bifida requiere, en la mayoria de los casos, una atencion
médica continua y coordinada por un equipo multidisciplinario, dado que pueden presentarse
diversas complicaciones a lo largo del desarrollo. Entre las principales intervenciones se
incluyen cirugias,asi como estrategias orientadas a favorecer la movilidad, como el uso de
dispositivos de apoyo y fisioterapia.

También, resulta importante el control del funcionamiento intestinal y vesical mediante
evaluaciones periodicas y tratamientos especificos, con el objetivo de prevenir dafos
organicos.

En muchos de los casos de nifios con espina bifida, es necesaria la intervencion
quirdrgica para tratar la hidrocefalia, que permite drenar el liquido del cerebro a otra parte del

cuerpo.
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Estas intervenciones buscan no solo abordar las complicaciones médicas, sino también
promover la autonomia y mejorar la calidad de vida de los nifios con dicha condicion. (Mayo
Clinic,2024)

1.2.2 Impacto psicosocial de la espina bifida

El bienestar emocional es un componente critico para alcanzar un estado de salud

integral en personas con Espina Bifida (EB). Bajo el enfoque del Modelo de Salud
Biopsicosocial, se reconoce que la integridad fisica y la estabilidad psicolégica son
interdependientes, por lo que el cuidado de la salud mental debe ser una prioridad.El impacto
emocional derivado de esta condicion suele manifestarse a través de una disminucién en la
calidad de vida, baja autoestima, cuadros de ansiedad, mayor vulnerabilidad ante la depresion
e, incluso, ideacion suicida. Estas dificultades se ven agravadas por factores externos y
personales como el dolor cronico, la falta de redes de apoyo, la discriminacion social,
dinamicas familiares conflictivas y una autopercepcion negativa basada en la imagen fisica.
Es fundamental implementar estrategias de cuidado para mitigar estos efectos. El deporte, la
meditacion y el fortalecimiento de los vinculos con seres queridos son actividades que
contribuyen significativamente a mejorar la salud emocional. (Asociacién Catalana de Espina
Bifida e Hidrocefalia, 2019)

La salud mental de los nifios con espina bifida se comprende mejor dentro del contexto

general de la interaccion entre el funcionamiento neuropsicolégico, los patrones de desarrollo
infantil, el funcionamiento familiar, el funcionamiento social, la cultura y la calidad de vida.Se
observan dificultades en el funcionamiento cognitivo, especialmente en integracion de la
informacién y funciones ejecutivas, que pueden afectar al desarrollo social y favorecer la
aparicion de sintomas como ansiedad y depresion. A su vez, variables del entorno familiar,
pueden incidir en la salud mental.
En el plano social, los nifios con espina bifida suelen presentar menor participacion, dificultades
en la construccion de vinculos y una tendencia al aislamiento, afectando areas como las
relaciones afectivas, la autonomia y la insercion social. Por lo que, se evidencia un mayor nivel
de dependencia y menor participacion en actividades cotidianas vy fisicas, lo que repercute en el
desarrollo de la independencia y en el bienestar con la propia vida.(Spina Bifida Association,
2025)

2. Calidad de vida

La Calidad de vida es un estado de satisfaccion general, derivado de la realizacion de
las potencialidades de la persona. Posee aspectos subjetivos y aspectos objetivos. Es
una sensacion subjetiva de bienestar fisico, psicolégico y social. Incluye como aspectos

subjetivos la intimidad, la expresion emocional, la seguridad percibida, la productividad
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personal y la salud objetiva. Como aspectos objetivos el bienestar material, las
relaciones armonicas con el ambiente fisico y social y con la comunidad, y la salud

objetivamente percibida. (Ardila, 2003).

La calidad de vida se presenta como una nocion compleja, multidimensional y
subjetiva, que no se limita al estado de salud fisica, sino que incluye dimensiones emocionales,
sociales y contextuales. Suarez Caicedo et al. (2022) y Salinas Rosas y Paucar Yangua (2017)
sefialan que la calidad de vida es una variable dinamica y subjetiva que presenta desafios
constantes. A su vez, esta atravesada por multiples factores, contextos de enfermedad crénica

y discapacidad.

2.1 Calidad de vida en nifias con espina bifida

Las investigaciones muestran que las personas con espina bifida pueden percibir una
buena calidad de vida cuando cuentan con apoyos adecuados, vinculos estables vy

posibilidades de participacion en distintos ambitos (Lucio et al, 2023).

“La calidad de vida (CV) y la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) son
conceptos importantes a lo largo de la vida de las personas con espina bifida (EB). La calidad
de vida relacionada con la salud (CVRS) se considera un subdominio de la calidad de vida (CV)
y mide una percepcion subjetiva del impacto de una condicién de salud y/o su tratamiento en el
individuo. ” (Sawin, K,et al,2020)

La calidad de vida en nifias con espina bifida no puede reducirse Unicamente a
indicadores funcionales ni compararse de manera directa con la de personas sin discapacidad,
ya que esto implica una visidon reduccionista que desvaloriza sus experiencias. En cambio,
resulta fundamental considerar la percepcion subjetiva de cada nifa respecto al impacto de su
condicion en la vida cotidiana. Por lo que, factores médicos, como la incontinencia intestinal y
vesical se asocian con la calidad de vida, asi como la satisfaccién con los tratamientos
implementados. A su vez, variables psicoemocionales como la resiliencia, la esperanza y las
expectativas se vinculan con el bienestar, mientras que el bajo optimismo y las dificultades en
funciones ejecutivas pueden deteriorarla.

El entorno familiar cumple un rol central, ya que mayores niveles de apoyo favorecen la
calidad de vida. Por eso, su abordaje requiere de una mirada integral, que contemple aspectos

individuales como sociales, promoviendo el bienestar.(Sawin, K,et al,2020)

2.2 Cuidado y practicas de cuidado

En relaciéon con el concepto de cuidado, la Organizaciéon Mundial de la Salud (2015)

define el cuidado a largo plazo como los servicios de salud y apoyo, tanto formales como
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informales, destinados a mantener la salud, la autonomia y la calidad de vida de las personas

con condiciones crénicas.

Los cuidados, son vitales para las personas a lo largo de toda la vida. Nutren y
fortalecen a las personas, contribuyen a la reproduccion social y de la fuerza de trabajo
(Tronto, 2006). Son esenciales para el desarrollo de las infancias o durante el curso de

vida de las personas con discapacidad o con enfermedades. (Pautassi, L. C. 2023)

Los cuidados son un bien publico fundamental para toda la sociedad, pues garantizan
la sostenibilidad de la vida individual y colectiva. Nada puede funcionar como tampoco

nadie puede vivir sin cuidados. (Pautassi, L. C, 2023)

Martinez T, et al. (2020), definen a las practicas de cuidado como “Accion e interaccion
humana y social que se establece entre los sujetos del cuidado que permite, desde lo histdrico
y lo cotidiano, movilizar e integrar las capacidades para utilizar los recursos disponibles en la

satisfaccion de necesidades de salud y la continuidad de la vida.”

Rodriguez-Lombana y Chaparro-Diaz (2020) destacan que las practicas de cuidado
abarcan no solo la asistencia fisica y el soporte instrumental, sino también el soporte social y
emocional, elementos que son cruciales para mitigar la sobrecarga del cuidador y, por ende,
mejorar la calidad del cuidado ofrecido. Estas practicas y estrategias son la forma en que se

aplica el sistema de cuidado en el ambito de la cronicidad.

Es importante profundizar en las estrategias que llevan a cabo los profesionales para

poder mejorar la calidad de vida y el bienestar de los nifios.

2.3 Acompaiiamiento y sostén

El acompafiamiento puede conceptualizarse en distintas modalidades segun el ambito
en el que se desarrolle. Se distinguen tres tipos de acompafiamientos: el acompafiamiento
terapéutico, vinculado al campo de la salud mental y a los procesos de desinstitucionalizacion,
el acompafamiento educativo, relacionado con practicas pedagogicas como la tutoria y la
mentoria y el acompafiamiento social, asociado principalmente a la intervenciéon en contextos
de vulnerabilidad y exclusion.

Estas categorias no son rigidas, sino que presentan limites flexibles y complementarios
entre si, lo que permite su articulacion en diversas practicas de intervencion (Jauregui Virto &
Arza Porras, 2023).

El acompafamiento social constituye una dimension transversal dentro de los servicios
orientados al bienestar, ya que permite visibilizar la interaccién con las personas en distintos

contextos. No se limita a una disciplina o profesién especifica, sino que atraviesa diversas
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areas como el trabajo social, la salud, la educacion,etc. implicando acciones de seguimiento,
apoyo y orientacion a lo largo del tiempo.

El acompafamiento se configura como un dispositivo flexible que se adapta a
diferentes escenarios y necesidades, poniendo el acento en el vinculo y en la presencia
sostenida como elementos centrales para promover la autonomia y el bienestar (Fantova,
2009).

El tratamiento de sostén constituye un enfoque central dentro de la atencién en salud,
orientado principalmente a aliviar sintomas y mejorar la calidad de vida de las personas, mas
alla de la curaciéon de la enfermedad. Se trata de una modalidad de intervencion integral que
combina estrategias farmacolégicas y no farmacoldgicas, incluyendo abordajes fisicos,
psicolégicos y sociales, y que suele implementarse de manera complementaria a otros
tratamientos médicos. Por lo que, el sostén no solo apunta al bienestar fisico, sino también al
acompafiamiento emocional y social del paciente, reconociendo la importancia de una atencion
que contemple la totalidad de la experiencia de la enfermedad (Clinica Universidad de Navarra,
2023).

3. Equipo interdisciplinario

Un equipo interdisciplinario se define como:
Un grupo de profesionales que colaboran de forma interdependiente para lograr
objetivos centrados en el nifio y la familia a través de evaluaciones e intervenciones
conjuntas, utilizando tanto la comunicacién formal como la informal para resolver

problemas de forma sistematica.” (Paice,2011)

El equipo interdisciplinario proporciona una atencidon en la que varias disciplinas
coordinan la evaluacion y el tratamiento, de modo que los problemas se aborden de
manera consistente e integral. Estos equipos se caracterizan por una organizacioén no
jerarquica, donde la responsabilidad del funcionamiento eficaz del equipo es

compartida por todos sus miembros.(Paice,2011)

[...] Los equipos interdisciplinarios surgen gracias al esfuerzo de profesionales de la
salud comprometidos con la idea de que los pacientes recibiran la mejor atencion
cuando esta sea coordinada y brindada por miembros del equipo que se desafian,
aprenden y se apoyan mutuamente. Estos equipos dependen de la integracion sabia y

creativa de diversos puntos de vista.(Paice,2011)
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3. 1 El rol del psicologo, maestro integrador y acompaiiante terapéutico

Pifia Lépez plantea que el rol del psicologo en el ambito de la salud no debe limitarse a
un listado de funciones especificas, sino que debe entenderse como un conjunto de
competencias profesionales integrales. El psicélogo cumple un papel clave en la promocion,
prevencion, evaluacion e intervencion en la salud, articulando conocimientos tedricos,
habilidades metodoldgicas y aplicacion practica en contextos reales. Ademds, se destaca la
importancia de un enfoque interdisciplinario, donde el psicologo trabaja junto a otros
profesionales de la salud, aportando su comprension del comportamiento para mejorar la
calidad de vida de las personas y optimizar los procesos de atencion sanitaria. (Pifia Lopez, JA,
2010).

Turcas Robert et al. (2022) sostienen que el rol del maestro de Educacion Especial en
la actualidad debe trascender el aula para consolidarse como un actor local estratégico en la
inclusion social de personas con discapacidad. El docente no solo debe atender las
necesidades individuales del estudiante, sino también ser un puente que conecte a la escuela
con el barrio y las familias, logrando que todos trabajen en equipo. Esto implica que su labor
fundamental reside en identificar y eliminar barreras del entorno, desmontar prejuicios y
coordinar apoyos transdisciplinares que aseguren una participacion plena y efectiva de la
educacion en su contexto social y local. (Turcas Robert et al, 2022)

El acompafiante terapéutico cumple un rol fundamental de sostén y contencién a lo
largo de todo el proceso, especialmente en momentos en que el paciente presenta dificultades
para autorregularse. Su funcion principal es acompafiar en la angustia, los miedos o el
desvalimiento, ofreciendo presencia y apoyo constante. A su vez, actia como un referente que
favorece la continuidad de los tratamientos, promoviendo la motivacion, la resiliencia y la
construccion de esperanza. Facilita la expresion subjetiva mediante el dialogo y la escucha
empatica, al tiempo que estimula la insercidon social a través de actividades cotidianas,
recreativas o educativas, también interviene en el vinculo con la familia, mediando en
situaciones de conflicto, y contribuye al desarrollo de habitos saludables como la autonomia, la
creatividad y las capacidades del paciente. Es decir que, colabora en la organizacion de la vida
diaria, generando condiciones que favorezcan el bienestar, la adaptacion activa y la proteccion

frente a situaciones que puedan resultar perjudiciales. (Educacioén e Intercambio, s.f.)
3.2 Interdisciplina en salud y educacién

Gandolfi y Cortazar (2006) plantean que la interdisciplina en salud no debe entenderse
como una simple sumatoria de especialistas, sino como una transformacién profunda en la
forma de producir conocimiento y abordar los padecimientos humanos. El desafio principal
radica en superar la formacion académica tradicional, que suele ser fragmentada y centrada en
disciplinas aisladas, para avanzar hacia un modelo donde los profesionales puedan "hablar

lenguajes comunes". Segun las autoras, la interdisciplina exige una actitud de apertura y
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flexibilidad que permita integrar las dimensiones bioldgicas, psicolégicas y sociales del proceso
salud-enfermedad. De modo que, la formacion de grado debe fomentar espacios de encuentro
donde el didlogo y el reconocimiento del saber del otro, sean la base para una atencion integral
que responda a la complejidad de las problematicas actuales en salud. (Gandolfi y Cortazar,
2006).

De acuerdo con Carballeda (2001), la interdisciplina en el ambito de la salud se
enfrenta a fragmentaciones institucionales y tradiciones que imponen jerarquias de saber, ya
sea de forma horizontal (dentro de una misma area) o vertical (predominio de una disciplina
sobre otras). El autor propone que la verdadera interdisciplina requiere de relaciones simétricas
y una reciprocidad horizontal dentro de los equipos de trabajo, donde el dialogo actue como la
herramienta fundamental para construir nuevas formas de conocimiento y atencion integral.
(Carballeda, 2001).

Con respecto a la educacion, Tanguila (2023) sostiene que la interdisciplinariedad en la
formacion docente constituye un pilar fundamental para responder a las demandas complejas
de la educacion contemporanea. Los autores argumentan que la ensefianza ya no puede
sostenerse sobre saberes fragmentados, requiere que el docente desarrolle competencias que
le permitan integrar diversas areas del conocimiento para abordar la realidad del estudiante de
manera holistica. De manera que, el reto de las instituciones educativas radica en superar el
aislamiento disciplinar, promoviendo espacios de colaboracién donde el didlogo entre
profesionales sea el motor para generar estrategias de aprendizaje mas inclusivas y
conectadas con la vida cotidiana de los educandos. Bajo este enfoque, se implementan planes
de clase con un enfoque interdisciplinar que permite promover el reconocimiento de las
distintas maneras de ver el mundo y formas de convivencia comunitaria , enriqueciendo asi el

proceso educativo a través de una perspectiva integradora y plural.
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Desarrollo Metodologico

Hipétesis

El presente proyecto parte del supuesto de que las practicas de cuidado ejercidas por
profesionales de nifias con espina bifida en CABA entre 2025-2026, se caracterizan por
enfrentar desafios fisicos, emocionales y sociales propios de la condicion. A su vez, mediante
estrategias de cuidado, dichas practicas contribuyen a favorecer la calidad de vida de las nifias

y su integracion social.

Tipo de investigacion

El presente estudio se enmarca en un enfoque metodologico mixto, de alcance
descriptivo, con un disefio no experimental y transversal. Se emple6 un muestreo no
probabilistico e intencional, orientado a profesionales pertenecientes al equipo interdisciplinario

que intervienen en el acompafiamiento de nifias con espina.

El componente cualitativo se orientd a comprender las practicas de cuidado desde la
subjetividad de los profesionales, permitiendo captar emociones y estrategias elaboradas en la
experiencia cotidiana a través de una perspectiva emic. Por otra parte, el componente
cuantitativo incorporé preguntas de opcion multiple y escala tipo Likert, posibilitando la

recoleccion y andlisis de frecuencia y porcentajes.

La investigacion se desarroll6 en el contexto natural de desempefio de los
participantes, sin manipulacion de las variables, con el propdsito de analizar las practicas de
cuidado y su relacion con la calidad de vida de nifias con espina bifida desde una mirada

interdisciplinaria.

Muestra

La unidad de analisis estuvo constituida por profesionales del equipo interdisciplinario
que acompafan a nifias con espina bifida en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (CABA),

especificamente psicélogos, maestros integradores y acompafiantes terapéuticos.

La muestra estuvo conformada por un total de 13 participantes seleccionados mediante
muestreo no probabilistico e intencional. Participaron 3 psicologos, 5 maestros integradores y
5 acompanantes terapéuticos de diversos sexos, quienes contaban con experiencia directa en

el abordaje y acompafiamiento de nifias con dicha condicion.

El reclutamiento se realizd6 mediante la difusién de un enlace al cuestionario de Google

Forms a través de contactos directos, redes de profesionales y grupos especializados de
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Facebook. Junto al enlace se incorporé una breve descripcion de los objetivos de estudio,

permitiendo la participacion voluntaria de los profesionales.

Como criterios de inclusion, se establecié que los participantes debian desempefiarse
como profesionales en el acompafamiento de nifias con diagnéstico de espina bifida, que se
encontraran realizando tratamiento interdisciplinario en CABA durante el periodo 2025-2026.
Asimismo, se consideré que las nifias no presentaran comorbilidades o psicopatologia
asociadas. Las primeras preguntas del cuestionario funcionaron como filtro para verificar el
cumplimiento de dichos criterios, permitiendo delimitar la muestra al grupo especifico bajo

estudio.

Respecto a las limitaciones de la investigacion, el recorte poblacional y geografico,
junto con el caracter intencional de la muestra limitan la posibilidad de generalizar los
resultados a otros contextos o grupos etarios. Asimismo, el disefio transversal restringe el
analisis de las trayectorias de cuidado a lo largo del tiempo.

No obstante, estas limitaciones abren la posibilidad de futuras investigaciones con
muestras mas amplias y disefios comparativos que profundicen en el estudio de las practicas

de cuidado en nifas con espina bifida.

Finalmente, se garantizd que la participacion fuera voluntaria mediante un item de filtro
al comienzo del cuestionario, asegurando que solo quienes brindaron su consentimiento
informado pudieran completarlo. Los datos fueron utilizados exclusivamente para los fines de
esta investigacion, resguardando la confidencialidad y el anonimato de los profesionales de

acuerdo con los principios éticos correspondientes.

Instrumentos

Para la recoleccion de datos de la presente investigacion, se disefid y aplicé un
instrumento denominado Cuestionario de Cuidado, Recursos y Estrategias en Espina Bifida
(CCRE-EB).

Este instrumento fue estructurado bajo una modalidad de encuesta mixta, compuesta
por secciones que combinan preguntas cerradas de opcidon multiple, con una escala de
frecuencia tipo Likert de cinco puntos (desde “Nunca” hasta “Siempre”) y preguntas de
desarrollo,mas abiertas,orientadas a profundizar en las percepciones de los participantes.

El cuestionario se organiza en tres dimensiones principales: en primer lugar, esta la
dimension de Estrategias de cuidado, en segundo lugar Recursos de apoyo y por ultimo

Desafios en las practicas de cuidado.

25



Procedimiento

La recoleccién de datos se llevé a cabo utilizando un cuestionario en formato de
Google Forms, una plataforma que permitié6 acceder a la muestra de profesionales de forma
rapida y organizada. Los datos fueron recopilados a través de fuentes primarias, obtenidos
directamente mediante este instrumento de disefio propio, denominado Cuestionario de
Cuidado, Recursos y Estrategias en Espina Bifida (CCRE-EB), que combind preguntas abiertas
y cerradas.

Segun plantea Gallart (2013), este formato resulta fundamental en la investigacion
cualitativa, ya que permite abordar temas esenciales y, simultaneamente, descubrir informacion

inesperada o nuevas perspectivas que enriquecen la comprension del fendmeno estudiado.

Para alcanzar el perfil buscado, el cuestionario fue difundido a través de diversos
canales: inicialmente se contactd a personas del entorno personal que cumplen el rol de
profesionales; luego se compartioé el instrumento con acompafiantes terapéuticos y maestros
integradores con experiencia en nifias con espina bifida, y finalmente se realiz6 una

convocatoria en grupos especificos de Facebook.

El proceso se inicio con la presentacion de un consentimiento informado que detall6 los
objetivos del estudio, su caracter voluntario y la garantia de anonimato. Solo quienes aceptaron
participar pudieron continuar con la evaluacion. Las primeras preguntas del cuestionario
sirvieron como filtro para verificar los requisitos de inclusion: ser cuidador principal de una nifia

con diagnéstico de espina bifida en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (CABA)

Se disefd un instrumento especifico para esta investigacion con el objetivo de recopilar
informacion sobre las practicas de cuidado de dichos profesionales y la calidad de vida de las
nifas.

El cuestionario CCRE-EB abordo las siguientes dimensiones:

e Estrategias de cuidado: indaga sobre rutinas y acciones orientadas a favorecer
el bienestar fisico y la calidad de vida de la nifa.

e Recursos de apoyo: la percepcion del cuidador respecto al apoyo familiar,
institucional y profesional con el que cuenta para el ejercicio de su rol.

e Desafios en las practicas de cuidado: evalua la presencia de dificultades fisicas
y emocionales, tales como cansancio, agotamiento mental y frustraciones

derivadas de las tareas de cuidado diario.

En cuanto a los criterios éticos, durante todo el proceso se respetaron las normas de
bioética y consentimiento informado establecidas para las investigaciones en psicologia. Se
garantizé el caracter voluntario de la participacion, la confidencialidad de la informacion y el
resguardo emocional de los profesionales, reconociendo la posible vulnerabilidad asociada a su

rol.
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Es fundamental destacar que el disefio técnico del formulario fue configurado para no
recolectar direcciones de correo electrénico, nombres ni datos de identificacion personal,
asegurando que las respuestas fueran disociadas de la identidad de los participantes desde el

momento de su recepcion.

Una vez recolectados los datos, se procedié a su analisis e interpretacion. El tipo de
analisis fue de caracter tematico-interpretativo, siguiendo los principios de la teoria
fundamentada de Glaser y Strauss; esto permitié identificar patrones, categorias y relaciones
entre los significados producidos por los participantes. Este disefio metodolégico resultd
coherente con los objetivos e hipétesis del trabajo , permitiendo generar conocimiento situado y

comprensivo sobre las practicas de cuidado en el contexto urbano de CABA.
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Resultados

Analisis descriptivo

Cuestionario de Cuidado, Recursos y Estrategias en Espina Bifida (CCRE-EB).

Tal como se menciond en el apartado de procedimientos el cuestionario se subdivide
en dimensiones, por lo que para el presente andlisis se decidio dividir los resultados siguiendo
el mismo formato.

Para el analisis cuantitativo primero se contempla el total de la muestra y luego se
subdivira por profesional. Siendo el total de la muestra N=13, se divide por: Psicélogo (n=3),
acompafiantes terapéuticos (n=5) y maestros integradores (n=5).

Luego se hizo un pequefio analisis sobre las preguntas a desarrollar del cuestionario.

1. Estrategias de cuidado

A continuacion, se presenta el andlisis detallado de los items que conforman la dimension de
Estrategias de Cuidado. Los datos reflejan las respuestas de la muestra total (N=13),

expresadas en porcentajes de frecuencia segun la escala utilizada.

A. Item 1:Implemento rutinas de cuidado que favorecen el bienestar fisico de la
nina.
En relacion con la implementacion de rutinas para el bienestar fisico, se observa una fuerte

inclinacion hacia la escala de mayor frecuencia siendo esta “siempre”.

El 69,2% (9) de los participantes manifesté realizar estas practicas "Siempre", mientras que un
15,4% (2) indicd hacerlo "Casi siempre", otro 15,4% (2) sefialdé la opcion "A veces". Es
significativo que no se registraron respuestas en las escalas "Casi nunca" ni "Nunca", lo que

indica que el cuidado fisico es una prioridad constante en el ejercicio del rol.

El cuestionario se divide a su vez por categorias (psicélogos, acompafiantes terapéuticos y
maestros integradores) del total de la muestra (N=13) los psicélogos representan una parte
(n=3) por lo que representan un 23,1% de la muestra, los acompafantes terapeuticos otra
(n=5) representan un 38,5% y por ultimo los maestros integradores (n=5) también representan
un 38,5%.

Dentro de la categoria de psicélogos (n=3) en dicha dimension e item un 15,4% (2) respondio

que “Siempre” implementan rutinas de cuidado para favorecer el bienestar de la nifia, mientras

que un 7,7% (1) manifesté que “A veces”.
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La categoria de los acompafiantes terapéuticos (n=5) en lo que refiere a la implementacién de

rutinas el 23,1% (3) ubicaron su respuesta en el maximo nivel de la escala (“Siempre”), otro

profesional 7,7% (1) manifesté que implementa estas rutinas “A veces” y por ultimo un 7,7% (1)

selecciond que “Casi siempre”.

Los resultados indican que el 100% de la categoria de los maestros integradores (n=5)

encuestados afirma implementar siempre rutinas de cuidado que favorecen el bienestar fisico

de la nina. Es decir, un 38,5% (5) seleccionaron la opcién “Siempre” de la escala.

B.

Item 2:Intenté promover la autonomia de la nifa en la medida de sus
posibilidades.

Respecto a promover la autonomia de la nifia, el nivel mas alto de la muestra
84,6% (11) afirmd6 promover la autonomia "Siempre", mientras que el 15,4% restante
(2) lo hace "Casi siempre". No hubo registros para las categorias "A veces", "Casi
nunca" o "Nunca". Este resultado subraya una vision del cuidado orientada al
empoderamiento y al desarrollo de capacidades propias de la nifia.

Dentro de la categoria de psicélogos (n=3) un 15,4% (2) corresponde a
profesionales que utilizan esta estrategia “Siempre”, mientras que un 7,7% (1) lo hace
“Casi siempre”.

En la categoria de acompafantes terapéuticos (n=5), la totalidad de dichos
profesionales dio una respuesta unanime, representando el 38,5% (5), esto quiere decir
que cada acompanante terapéutico respondié que “Siempre” fomenta autonomia en la
nifia.

Se observa que el 30,8% (4) correspondientes a la categoria de los maestros
integradores (n=5) manifiesta "Siempre" una intencion de promover la autonomia de la

nifa, mientras que un 7,7% (1) indicé que "Casi siempre".

Item 3: Acompaiar emocionalmente a la nifia frente a las dificultades
relacionadas a la espina bifida.

En cuanto al soporte emocional, el 76,9% de los participantes (10) reporto
brindar este acompafiamiento "Siempre", seguido por un 23,1% (3) que selecciond la
opcioén "Casi siempre". La ausencia de respuestas en las categorias medias y bajas, es
decir, para “A veces, “Casi nunca " y "Nunca " sugiere que la dimension afectiva es
percibida como un componente fuerte y permanente de las estrategias de cuidado

aplicadas.
Dentro de la categoria de psicélogos (n=3) un 15,4% (2) de la muestra refieren

que acompanan emocionalmente “Siempre” y un 7,7% (1) lo hace “Casi siempre”.

En la categoria de acompariantes terapéuticos (n=5), dentro del total de la
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muestra (N=13), el 30,8% (4 ) se situa en el nivel de frecuencia maxima ("Siempre"),
sumado a un 7,7% (1) que sostiene este acompafamiento “Casi siempre”.

Los resultados del analisis de este item reflejan que un 30,8% (4) de la
categoria de los maestros integradores (n=5) se involucra "Siempre" en el

acompafiamiento emocional, luego un 7,7% (1) manifestd "Casi siempre".

Item 4:Considero que mis practicas de cuidado contribuyen a mejorar su calidad
de vida.

El 69,2% (9) considera "Siempre" que sus acciones impactan positivamente en
la calidad de vida de la nifia. Un 23,1% (3) se inclind por la opcién "Casi siempre",
mientras que un 7,7% (1) indico "A veces". Estos valores reflejan que, en su gran
mayoria, los participantes poseen una valoracion positiva y consciente sobre la
trascendencia de su labor cotidiana.

Dentro de la categoria de psicélogos (n=3) un 15,4% (2) consideran que sus
practicas mejoran la calidad de vida de la nifia, y otro profesional de 7,7% (1)
selecciond la escala “A veces”.

En la categoria de acompariantes terapéuticos, el analisis de este item es
idéntico al anterior, siendo que un 30,8% (4) respondieron en la escala maxima
(“Siempre”) que sus practicas estan orientadas a mejorar la calidad de vida de la nifia,
siguiendo con un 7,7% (1) que manifestd que “Casi siempre” sus practicas contribuyen
a mejorar la calidad de vida.

El 23,1% (3) integrado por la categoria de los maestros integradores (n=5),
percibe que sus practicas de cuidado impactan "Siempre" positivamente en la calidad
de vida de la nifia, mientras que un 154% (2)indicaron que esto sucede "Casi

siempre".

Item 5: Fomento la participacion social y educativa de la nina.

En lo que respecta a la inclusion en ambitos sociales y educativos, el 84,6% de
los encuestados (11) respondié hacerlo "Siempre", y un 154% (2) marcé "Casi
siempre". Al igual que en el item de autonomia, se observa un compromiso total con la
integracion de la nifia, dado que ninguna respuesta se ubicd en las categorias de
menor frecuencia.

Este ultimo item de la dimension estrategias de cuidado, todos los psicologos
eligieron la escala mas alta, siendo “siempre”, lo que indica que la totalidad 23,1% (3)
de los profesionales de psicologia encuestados consideran a la participacion social y
educativa de la nifia fundamental.

En la categoria de acompariantes terapéuticos (n=5), dichos profesionales

refirieron de manera igualitaria 38,5% ( 5) que “Siempre” fomentan la participacion
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social y educativa de la nifa.
El analisis de este item es idéntico al anterior con respecto a la categoria de
los maestros integradores (n=5), ya que un 23,1% (3) manifestaron que “Siempre”

fomentan la participacion y un 15,4% (2) indicaron que “Casi siempre”.

Distribucion de respuestas para Estrategias de Cuidado (muestra total)
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Figura 1.Distribucion de Respuestas para Estrategias de Cuidado(Muestra Total)

2. Recursos de apoyo

Los datos reflejan las respuestas de la muestra total (N=13), expresadas en

porcentajes de frecuencia segun la escala utilizada.

A. Item 1:Cuento con apoyo familiar, institucional, profesional para el
cuidado de la nifia.

Respecto a la disponibilidad de una red de soporte integral, los resultados muestran
una distribucion diversa.

El 53,8% de los participantes (7) afirmé contar con estos apoyos "Siempre", mientras
que un 15,4% (2) seleccion6 la opcion "Casi siempre". No obstante, un 23,1% (3) indic6é que
solo dispone de ellos "A veces" y un 7,7% (1) marco la categoria "Casi nunca". Estos datos
sugieren que, aunque la mayoria se siente respaldada, existe un grupo minoritario que percibe
una fragilidad en sus redes de apoyo.

En la categoria de los psicologos (n=3), en cuanto a la percepcion de los recursos de
apoyo, los profesionales manifestaron: un 15,4% (2) que “A veces” sienten contar con apoyo y

un 7,7% (1) percibe “Siempre” este apoyo.
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Dentro de la categoria de acompariantes terapéuticos (n=5), un porcentaje del total de
la muestra, es decir, un 23,1% (3) de los profesionales evidencia que “A veces” cuentan con
apoyo, luego otro 7,7% (1) refirié que “Casi siempre” cuenta con apoyo y un ultimo 7,7% (1)
respondio que “Siempre” cuenta con apoyo familiar,institucional,profesional para el cuidado de
la nifa.

En relaciéon con la percepcion de apoyo externo, el 38,5% del total de la categoria de
maestros integradores (n=5), reconoce contar con algun tipo de respaldo. Dentro de este
grupo, el 30,8% (4 ) manifiesta recibir apoyo "Casi siempre", mientras que el 7,7% (1) indica
que esto ocurre "A veces". Lo que sefala la importancia de fortalecer las redes de

colaboracion institucional y profesional.

B. item 2: Percepciéon sobre el ambito educativo brinda recursos que
facilitan la integracion de la niha.

En cuanto al rol de las instituciones educativas, se observd un alto nivel de
satisfaccion.

El 84,6% de la muestra (11) consideré que el ambito educativo brinda estos recursos
"Siempre", mientras que el 15,4% restante (2) opté por la categoria "Casi siempre". Es notable
que no se registraron respuestas en las opciones "A veces", "Casi nunca" o "Nunca" , lo que
posiciona a la escuela y los equipos de integracion como pilares fundamentales y constantes
en la trayectoria de cuidado de las nifias.

En la categoria psicélogos (n=3), en lo que respecta a la percepcion de los recursos
brindados por el sistema educativo para la integracién, se observan los siguientes porcentajes:
un 15,4% (2 ) corresponden a psicélogos que consideran que la escuela facilita los recursos “A
veces” y un 7,7% (1) percibe que esto ocurre “Siempre”.

En lo que refiere a la facilitacion de recursos por parte del sistema educativo, el grupo
de acompariantes terapéuticos (n=5) muestra: el 23,1% (3) manifesté que “A veces” el ambito
educativo brinda recursos, siguiendo con 7,7% (1) seleccioné que “Siempre” y otro 7,7% (1)
indic6 que la escuela “Nunca” brinda recursos y apoyos.

El analisis en dicho item para la categoria de maestros integradores (n=5) se observa
dividida: por un lado un 15,4% (2) manifestaron que "A veces" el ambito educativo brinda
apoyos, mientras que un 7,7% (1)indica que esto ocurre "Siempre", a su vez otro participante
(7,7%) selecciono "Casi siempre" y por ultimo un 7,7% (1) indicé que cuentan muy a menudo

con estos apoyos ("Casi nunca").
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Distribucién de respuestas para Recursos de Apoyo (muestra total)
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Figura 2.Distribucién de Respuestas para Recursos de Apoyo(Muestra Total)

3.Desafios en las practicas de cuidado

Esta dimensién explora las dificultades percibidas por los cuidadores en el ejercicio de

su rol, considerando factores como el estrés, la carga horaria y las barreras del entorno.

A. Item 1: Enfrento dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental,
frustraciones,etc) en las tareas de cuidado diario.

En cuanto a las dificultades fisicas un gran nimero de la muestra 76,9% (10) manifesto

que “A veces’enfrenta este tipo de dificultades fisicas o agotamiento mental, el otro porcentaje

se distribuye en un 7,7% (1) “Casi siempre” y un 15,4% (2 ) “Casi nunca”.

En la categoria psicélogos (n=3), dichos profesionales reportan niveles moderados de
desgaste. Dentro del total de la muestra (N=13), un 15,4% (2) respondieron “A veces” enfrentan
dificultades fisicas y un 7,7% (1) sefial6 que “Casi nunca”.

En lo que refiere al item de bienestar del profesional, el grupo de acompariantes
terapéuticos muestra una saturacion moderada pero constante al contestar de manera
igualitaria, es decir, un 38,5% (5) que “A veces” enfrentan dificultades fisicas.

Dentro del 38,5% de la muestra representado por los maestros integradores (n=5), se

observa que la mayoria (3) (23,1%) experimenta agotamiento fisico o mental "A veces". No
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obstante, un 7,7% (1) manifiesta sentir estas dificultades "Casi siempre" y un 7,7% (1) indicé
que “Casi nunca”. Por lo que se observa una carga subjetiva por parte de los profesionales y la
importancia de implementar estrategias de autocuidado para prevenir el estrés laboral en el

contexto de la Espina Bifida.

B. item 2: Las demandas emocionales por parte de la nifia a cargo influyen en mi
bienestar personal

En cuanto a la influencia de las demandas emocionales por parte de las nifias en el
bienestar personal de los profesionales, se observa que el 53,8% (7) manifesté que las
demandas afectan a su bienestar "A veces", a otro porcentaje de la muestra 38,5% (5) indicé
que estas suceden "Casi nunca" y por ultimo a un porcentaje menor equivalente a un 7,7% (1)
sefiald que le afecta "Siempre".

En la categoria psicélogos (n=3), se observa en el analisis una polaridad en las
respuestas, siendo que un 7,7% (1) manifesté que las demandas emocionales por parte de la
nifa influyen “Siempre”, otro 7,7% (1) respondié “A veces” y el ultimo 7,7% (1) sefial6é que “Casi
nunca”.

Dentro de la muestra total (N=13) /la categoria de acompariantes terapéuticos (n=5)
respondio: un 23,1% (3) que “Casi nunca” influyen las demandas emocionales en su bienestar
personal, mientras que un 154% (2) experimenta este cansancio ante las demandas
emocionales por parte de la nifia “A veces”.

En relacién con la influencia de las demandas emocionales en el bienestar personal, el
30,8% (4) de la muestra general de la categoria de los maestros integradores (n=5) percibe que

esto ocurre "A veces", mientras que un 7,7% (1) indica qué sucede "Casi nunca".

C. item 3:El cuidado de una nifia con espina bifida requiere una reorganizacion
constante de la vida familiar.

En cuanto a la necesidad de reorganizar la vida familiar de manera constante, se
observa que mas de la mitad de la muestra, un 53,8% (7), manifesté que esto ocurre “Siempre”.
Por otro lado, un 38,5% (5) indicé que dicha reorganizacion es necesaria “Casi siempre”,
mientras que solo un 7,7% (1) sefalé que esto sucede “A veces”.

En la categoria psicélogos (n=3), los profesionales observan una necesidad de
reorganizacion permanente, respondiendo un porcentaje del 15,4% (2) en la escala “Siempre”,
mientras que un 7,7% (1) considera que ocurre “Casi siempre”.

Dentro de la categoria acompafantes terapéuticos (n=5) un porcentaje del 15,4% (2)
refiere que “Siempre” se requiere de una reorganizacion constante de la vida familiar, mientras
que otro 15,4% (2) manifestaron que “Casi siempre” y por ultimo un 7,7% (1) indicé que esta
reorganizacion es necesaria “A veces”.

La totalidad de la categoria de los maestros integradores (38,5%, es decir, 5

participantes) coincide en que la condicion de la nifia demanda una reorganizaciéon de las
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dinamicas cotidianas. Un 23,1% (3) afirma que esta reorganizacion es constante ("Siempre"),

mientras que el 15,4% (2) considera que ocurre “Casi siempre”.

D. Item 4:Percepcidon sobre obstaculos del sistema de salud para acceder a los
cuidados necesarios.

En relacién con la presencia de barreras en el sistema de salud, se observa una

distribucién equitativa entre tres escalas: el 30,8% (4) manifestd encontrar obstaculos

"Siempre", otro 30,8% (4) indicé que "Casi siempre" y el ultimo 30,8% (4) sefal6 que sucede "A

veces". Por ultimo un 7,7% (1) respondié que encuentra obstaculos "Casi nunca".

En la categoria psicélogos (n=3), un 15,4% (2 ) perciben “A veces” obstaculos,
siguiendo de un 7,7% (1) que percibe “Siempre” estas barreras.

Con respecto a los obstaculos, la categoria de acompariantes terapéuticos (n=5) refirio:
un 23,1% (3) que “Siempre” encuentran obstaculos en el sistema de salud para acceder a los
cuidados necesarios, luego un 7,7% (1)indicé que esto sucede “Casi siempre” y por ultimo
7,7% (1) selecciond la opcién “Casi nunca” de la escala.

Del 38,5% (5) de la categoria maestros integradores (n=5), 23,1% (3) identifican estos
obstaculos “Casi siempre", mientras que el 15,4% (2) los experimenta de forma ocasional ("A

veces").

E. Item 5:Siento que el entorno social no comprende las necesidades asociadas a la

Espina Bifida.

En cuanto a la percepcion sobre la falta de comprension por parte del entorno social
sobre las necesidades ligadas a la condicion, se observa que el 46,2% (6) manifesté que esto
ocurre "Casi siempre", por otro lado un 30,8% (4) respondieron que esta falta de comprension
sucede "Siempre", mientras que un 15,4% (2) sefialaron que sucede "A veces". Por ultimo, un
porcentaje menor del 7,7% (1) indicé que ocurre "Casi nunca".

En la categoria psicélogos (n=3), un 7,7% (1) siente que el entorno no comprende las
necesidades asociadas a la condicion de la nifia, por lo que este porcentaje selecciond la
opcioén “Siempre” de la escala, siguiendo un 7,7% (1) respondié “ Casi siempre” y por ultimo, un
7,7% (1) manifesté que “ Casi nunca”.

Estos datos reflejan que dos de cada tres psicélogos identifican una barrera social
significativa y permanente.

Dentro de la categoria de los acompafiantes terapéuticos (n=5), respecto al ultimo item
de dicha dimension, los profesionales respondieron: un 15,4% (2) indicaron que “Casi nunca” la
escuela cuenta con adaptaciones o apoyos, otro porcentaje del 15,4% (2) manifesté que “A
veces” y por ultimo un 7,7% (1) respondié6 que “Siempre” el ambito educativo brinda
adaptaciones y apoyo.

Del 38,5% (5) de la categoria maestros integradores (n=5),el 23,1% (3) respondieron
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que “Casi siempre” perciben una falta de comprension social respecto a la Espina Bifida, un

7,7% (1) indicé que “A veces” y finalmente un 7,7% (1 ) manifesté que “Siempre”

item 6:¢La escuela a la que transcurre la nifia cuenta con adaptaciones o apoyos
especificos?

En relacién con la disponibilidad de apoyos y adaptaciones en el entorno educativo, se
observa que la respuesta con mayor prevalencia es "A veces" con un 30,8% (4), por otro lado
un 23,1% (3) manifesté que la escuela "Casi nunca" cuenta con dichos recursos. Por ultimo, se
registr6 un 15,4% (2) en las respuestas de dichas escalas: "Siempre", "Casi siempre" y
"Nunca".

En la categoria psicélogos (n=3), un 15,4% (2) perciben un entorno escolar que “
Siempre” esta adaptado, luego un 7,7% (1) reporta una ausencia total de estos recursos
(“Nunca”).

Dentro del 38,5% (5) de la categoria maestros integradores (n=5), Solo un 7,7% (1)
afirma contar con apoyos "Casi siempre", mientras que el restante se distribuye entre quienes
los perciben sélo "A veces" (15,4%, 2), "Casi nunca" (7,7%,1) y "Nunca" (7,7%, 1).

Distribucion de respuestas para Desafios en las Practicas de Cuidado (muestra total)

10 B Nunca

B Casinunca

| Casi siempre

N

Frecuencia de respuestas
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Enfrento Las demandas Elcuidadode  Encuentro  Sientoqueel ;Laescuela
dificultades  emocionales  una nifia con obstaculos en entorno social  cuenta con
fisicas influyenenmi  espina bifida el sistema de no comprende adaptaciones
bienestar requiere una salud para las 0 apoyos
reorganizacion accederalos necesidades especificos?
constante de cuidados asociadas a la
la vida familiar necesarios.  Espina Bifida

Desafios en las practicas de cuidado

Figura 3.Distribucion de Respuestas para Desafios en las Practicas de Cuidado(Muestra Total)
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items de preguntas de desarrollo:

Se decidio agrupar las respuestas en funcion de las categorias anteriormente utilizadas.

1. Categoria Psicologos:

¢Qué estrategias considera que son las mas importantes o que implementa en el
cuidado diario para mejorar la calidad de vida de la nifia?

Las estrategias que implementan los psicélogos para mejorar la calidad de vida de la
nifas revelan una humanizacién de la asistencia, siendo asi, que un 7,7% (1) de la totalidad de
la categoria de psicdlogos (n=3), fomenta la promocion de la autonomia como técnica principal,
mientras que otro 7,7% (1) prioriza la validacion emocional y el fortalecimiento del vinculo
terapéutico como herramientas para mitigar el estrés. Finalmente, el ultimo profesional 7,7% (1)
centra su intervencién en la adaptacion del contexto, desplazando la carga de la adaptacion de

la nifna hacia los contextos escolares y sociales.

Desde su experiencia. ¢ Cudles considera que son los principales desafios en el cuidado
de la nifia?

Dentro de la categoria psicélogos (n=3), el 23,1% (3) de los profesionales indica que el
desafio principal consiste en evitar que el agotamiento y el estrés emocional consuman la
dinamica familiar, logrando que la nifia construya una identidad basada en sus capacidades y

no solo en su necesidad de asistencia constante.

Desde su experiencia. ¢(Qué recursos considera que han sido mas utiles como
cuidador/a y qué dificultades observa dentro del cuidado?

En cuanto a los recursos y dificultades en el cuidado, las respuestas indican, que un
7,7% (1) de la muestra total (n=3) se destaca en la construccién de redes de apoyo como el
recurso principal para sostener la tarea del profesional, mientras que otro 7,7% (1) indica que la
informacién clara y empatica es vital para reducir la incertidumbre y la angustia familiar.
Finalmente el ultimo 7,7% (1) de los psicdlogos, sefiala una burocracia del sistema de salud y

el aislamiento social como principales obstaculos.

2. Categoria Acompaiantes

¢Qué estrategias considera que son las mas importantes o que implementa en el
cuidado diario para mejorar la calidad de vida de la niia?

Con respecto a la categoria de acompariantes terapéuticos, un 15,4% (2) de la
totalidad de la muestra (n=5) enfatiza en la autonomia como estrategia mas importante para

mejorar la calidad de vida de las nifias, mientras que otro 15,4% (2) se centra en el cuidado,
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mediante rutinas de higiene y el uso estratégico de dispositivos (andadores, sillas de ruedas) a
traveés del juego.
Finalmente, un 7,7% (1) destaca la importancia de la psicoeducacion, orientada a que la familia

comprenda la condicion sin que esto genere un limite para las habilidades de la nifa.

Desde su experiencia. {Cuales considera que son los principales desafios en el cuidado
de la nina?

Respecto a los desafios, los acompafiantes revelan, que un 15,4% (2) observa
limitaciones fisicas y logisticas, como el traslado y la movilidad como obstaculos criticos en la
cotidianeidad. Por otro lado, un 7,7% (1) resalta la importancia del trabajo interdisciplinario y la
comunicacién entre profesionales, mientras que otro 7,7% (1) advierte sobre la vulnerabilidad
emocional durante la transicién a la adolescencia. Finalmente, el ultimo 7,7% (1) profundiza en
los obstaculos del entorno, sefialando que la falta de infraestructura adecuada (como rampas o
bafios accesibles) y los prejuicios sociales generan un impacto negativo, provocando

desmotivacion en la nifia y dificultando que pueda valerse por si misma.

Desde su experiencia. ¢(Qué recursos considera que han sido mas utiles como
cuidador/a y qué dificultades observa dentro del cuidado?

En relacién a los recursos y dificultades, los resultados revelan, que un 15,4% (2) de
los profesionales destaca la escucha activa y el vinculo de confianza, utilizando el refuerzo
positivo y la motivaciéon para dar significado a las actividades diarias, mientras que otro 15,4%
(2) resalta la importancia de las estrategias de adaptacion fisica y funcional, que van desde el
aprendizaje de maniobras de movilizacion hasta el uso creativo de elementos (como el
cochecito para terrenos dificiles).

Las dificultades encontradas por un 7,7% (1), se centran en el agotamiento derivado de
la atencién médica y las deficiencias del sistema institucional, como la falta de infraestructura
(ascensores), la carencia de capacitacion profesional y la rigidez de los tiempos institucionales

que no respetan el ritmo de la nifa.

3. Categoria Maestros

¢Qué estrategias considera que son las mas importantes o que implementa en el

cuidado diario para mejorar la calidad de vida de la niia?

Segun la categoria de maestros integradores, un 15,4% (2) del total de los maestros
(n=5) situa el eje de su intervencion en la vinculacién y la compaiiia, priorizando la conexion
social y el fortalecimientos de los lazos afectivos como motor de bienestar, mientras que otro
15,4% (2) destaca la promocién de la autonomia y la confianza, poniendo importancia a

socializar las practicas de cuidado para que los pares también participen, transformando la
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asistencia médica en una dinamica colectiva. Finalmente, un 7,7% (1) enfatiza en la necesidad
de adaptaciones, basadas en la comprension de la accién para potenciar las fortalezas de la

nifa y fisicas, para garantizar el acceso dentro de la institucion.

Desde su experiencia. ¢ Cuales considera que son los principales desafios en el cuidado
de la nifa?

Respecto a los desafios, el analisis de las respuestas de los maestros integradores
(n=5) revelan, que un 15,4% (2) de los profesionales identifica como obstaculo la carencia de
redes de apoyo, sefialando la falta de acompafiamiento familiar y escolar, mientras que otro
15,4% (2) enfatiza el desafio en la dimension pedagdgica y emocional, poniendo relevancia en
brindar apoyo educativo que garantice la participacion en todas las actividades y el éxito en el
aprendizaje. Finalmente, el 7,7% (1) restante sitla el desafio en la organizacién de tareas
especificas (comprension lectora, matematica, toma de decisiones), orientadas a que la nifa

desarrolle confianza, autoestima y sentido de logro.

Desde su experiencia. ¢(Qué recursos considera que han sido mas utiles como

cuidador/a y qué dificultades observa dentro del cuidado?

Con respecto a los recursos y dificultades, un 15,4% (2) de los profesionales destaca
como recurso el acompanamiento psicoldgico y el trabajo interdisciplinario, entendiendo que la
complejidad de la condicién requiere un abordaje integral, mientras que otro 15,4% (2) resalta
el valor de la concientizacidn del entorno, sefialando que la participacion de los compafieros es
un motor fundamental para la inclusion. Finalmente, el 7.7% (1) restante identifica como
recursos las guias de desarrollo, aunque advierte de las dificultades, como de las complejas

complicaciones médicas que pueden surgir en el dia a dia.
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Discusién

La presente investigacion contribuye a la comprension de las practicas de cuidado
desde las diferentes perspectivas de los profesionales que asisten a nifias con diagnéstico de
Espina Bifida en la Ciudad de Buenos Aires.

Los resultados obtenidos permiten visibilizar que el cuidado en esta condicion no es

meramente técnico, es decir, no se basa solamente en higienizar o sondar , sino que constituye

a un sistema complejo que integra dimensiones fisicas, emocionales y sociales.

En referencia a implementar rutinas que favorezcan el bienestar fisico de las nifias, se
evidencié que el 69,2% de los participantes (9 de una muestra total de N=13) manifesté aplicar
estas estrategias "Siempre". Al desglosar estos datos por perfil profesional, en las preguntas de
desarrollo se observa que la categoria de los psiclogos (n=3) enfoca sus intervenciones en
promover la autonomia (7,7%), la validacion emocional (7,7%) y la adaptaciéon al contexto
(7,7%).

Por otro lado, la categoria de los acompanfantes terapéuticos (n=5) enfatizan también
en promover la autonomia (15,4%) como estrategia principal, en rutinas de higiene y uso
estratégico de elementos (15,4%) y en la psicoeducacion (7,7%), siguiendo, la categoria de los
maestros integradores (n=5), un 15,4% (2) hace hincapié en la vinculacién y la compaiiia, otros
(15,4%) también enfatizan en promover la autonomia y por ultimo la importancia de la

necesidad de adaptaciones (7,7%).

Los resultados, que hablamos previamente, se relacionan directamente con los aportes
de Bddalo-Lozano (2010), quien evidencia cémo la cronicidad de la espina bifida absorbe la
temporalidad del profesional que interviene en lo cotidiano. La necesidad de un cuidado
constante, la exigencia de disefiar permanentemente nuevas estrategias para la evolucion y
mejora de la calidad de vida de las nifias, fomentar la participacion social y educativa demanda
una inversion de tiempo, responsabilidad, presion y energia psiquica importante. Esta dinamica
de atencidn ininterrumpida genera consecuencias que impactan en la salud integral de quienes
brindan el cuidado, incluyendo la reduccién del tiempo de ocio y la aparicion de problemas de

salud fisica y psiquica.

Un hallazgo central en esta linea es la alta prevalencia de la promocion de la
autonomia, donde el 84,6% (11) de la muestra afirma fomentarla "Siempre". En el item de
desarrollo, los psicdlogos mencionan que sus intervenciones apuntan a que la nifa se implique
en su tratamiento disminuyendo pensamientos negativos. La autonomia no es un estado
espontaneo, sino un proceso construido, que requiere tanto del esfuerzo subjetivo de la nifia
como de una labor coordinada del equipo profesional, quienes disefian las estrategias

necesarias para que esa creencia de capacidad se traduzca en una independencia real y
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efectiva.

Si bien el estrés en los profesionales que acompafan a nifias con espina bifida no fue
contemplado dentro de la investigacion, nos resulté importante sefialar que un 76,9% (10) de la
totalidad de la muestra de los profesionales (N=13), que respondieron que “A veces” enfrentan
desafios fisicos y emocionales (agotamiento, cansancio, frustracion).El enfrentar desafios no es
estatico, el impacto de los estresores varia segun cada profesional. Evidenciando que la carga
subjetiva es un factor importante que podria impactar en la calidad de vida de la nifia.

No obstante, si bien la mayoria de los profesionales posee recursos de afrontamiento
que previenen un agotamiento, existe un porcentaje menor del 7,7% (1), que siente ese
agotamiento “Casi siempre”, cuya carga percibida por las tareas diarias requiere atencion

inmediata.

Con respecto a la dimension de recursos de apoyo, un 53,8% (7) de los profesionales
percibe este apoyo “Siempre”, mientras que un grupo minoritario 7,7% (1) indica que “Casi
nunca” cuenta con recursos de apoyo. A su vez, en el ambito educativo, la categoria
acompafiantes terapéuticos (n=5), un 7,7% (1) respondié que “Nunca” la escuela brinda estos

apoyos, adaptaciones.

Ademas, las respuestas de los profesionales en el item de desarrollo, permiten
identificar barreras estructurales especificas, respecto a las dificultades. En la categoria de
psicologos (n=3), se observé que las mayores dificultades radican en un sistema burocratico y
una sociedad que aisla al profesional en lugar de integrarlo, luego, en la categoria de
acompafantes terapéuticos (n=5), las dificultades que observan son la falta de accesibilidad y

la escasa capacitacion institucional.

Esto mismo se relaciona con Perez Bentancour (2023) ya que profundiza esta
problematica confirmando que la falta de apoyo social y las exigencias de cuidado producen un
impacto emocional. Por lo que, el bienestar del profesional no depende unicamente de sus
recursos internos de afrontamiento. Las barreras externas, como la burocracia, la falta de
accesibilidad y el aislamiento social, actian como estresores que aumentan la capacidad de
respuesta del profesional. Por lo tanto, el impacto emocional, no debe entenderse como una
falla individual, sino como la consecuencia directa de un sistema que aun no logra ofrecer una
red de apoyo integral y capacitada, lo cual resulta determinante para la calidad de vida tanto del

profesional como de la nifia a su cargo.

Dentro de la dimension de desafios, en el item correspondiente a la reorganizacion
familiar. Se observo, en los resultados que el cuidado de una nifia con espina bifida implica una
modificacion profunda de la dinamica del hogar, ya que la mayoria de los profesionales (53,7%,

7 de la totalidad de la muestra (N=13), manifestd que esta reorganizaciéon sucede “Siempre”.
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Este hallazgo es consistente con el estudio de Morente Mozo (2015), quien identifica
que las necesidades percibidas por los progenitores no son solo médicas, sino que abarcan
cambios estructurales en el funcionamiento cotidiano. La importancia de contar con redes de
apoyo solidas, resaltada en los resultados, se vincula directamente con lo expuesto por
Campos Sanchez et al. (2011): una funcionalidad familiar adecuada actua como factor
protector. Cuando las redes de apoyo (familiares o institucionales) fallan, la carga subjetiva se
incrementa, transformando el hogar en un espacio de tension constante en lugar de un entorno

de contencion.

A partir de las respuestas de los profesionales en el item de desarrollo,
correspondiente a las estrategias, que los acompafiantes terapéuticos y maestros integradores
estan de acuerdo con los psicologos en promover la autonomia, pero los acompanantes van
mas alla de eso, trascienden el plano discursivo, disefando estrategias creativas sobre el uso
de dispositivos y rutinas de higiene.

El acompafante es el que estd comprometido activamente en una exposicion mayor,
ya que esta constantemente en contacto con las nifias.

Este “estar comprometido activamente” se puede relacionar con Bédalo-Lozano (2010),
ya que implica una exposicién mayor, mas tiempo en el que el profesional se involucra, lo que
constituye un factor preponderante en el desgaste.

En base a los resultados de la dimension estrategias de cuidado, correspondiente al
item uno, se observa que hay una discrepancia en las respuestas de los profesionales:

El 69,2% de los participantes (9) manifesto realizar estas practicas "Siempre", mientras
que un 15,4% (2) indicé hacerlo "Casi siempre", otro 15,4% (2) sefial6 la opcion "A veces".

Tomando en cuenta dichos porcentajes, se refiere a que cada profesional se posiciona
de distinta manera al implementar las rutinas de cuidado.

Los resultados de la dimensién de desafios evidencian que todas las categorias
(psicologos, acompanantes terapéuticos y maestros integradores) enfrentan dificultades fisicas
y emocionales como agotamiento mental, frustracién y cansancio con una frecuencia de "A
veces". Resulta significativo que, mientras en las categorias de psicologos y maestros
integradores existen respuestas diversas que oscilan entre "A veces" y "Casi nunca", en la
categoria de acompafiantes terapéuticos la totalidad de la muestra (n=5) coincidié en la

respuesta "A veces".

Este hallazgo sugiere que los psicologos y maestros integradores disponen de recursos
de afrontamiento que permiten una modulacion variable de sus emociones. Segun el modelo de
Lazarus y Folkman (1986), el afrontamiento es un proceso dinamico y cambiante; la oscilaciéon
en sus respuestas indica que logran alternar estrategias segun la demanda. Por el contrario, la

uniformidad en los acompafantes terapéuticos (n=5) revela una rigidez en la exposicion de su
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comportamiento, donde la demanda de cuidado fisico constante impide que el profesional

despliegue mecanismos de regulacion.

A pesar de la riqueza de los datos, esta investigacion presenta limitaciones
metodoldgicas.

En primer lugar, el tamafio de la muestra (N=13) y el muestreo intencional en CABA
limitan la posibilidad de generalizar los resultados a otras regiones o contextos

socioeconomicos de Argentina.

En cuanto al instrumento, si bien se capté la percepcién de psicologos, acompanantes
y maestros, el disefio del cuestionario de Google Forms podria haber profundizado mas en la
interaccion entre estos roles. Dicha investigacion se centrd en lo que hace cada profesional por

separado y no como operan interdisciplinariamente.

Ademas, la muestra se ajustd unicamente a nifias, por lo que dejé de lado un gran

numero de nifios.

Este estudio abre la puerta a nuevos interrogantes fundamentales para el campo de la

salud mental y la discapacidad:

Seria valioso realizar un seguimiento de las trayectorias de cuidado durante la
transicion a la adolescencia, etapa que los acompafiantes identificaron como un desafio critico.
Dado que el 30,8% (4) del total de la muestra (N=13),de los participantes encuentra
obstaculos "siempre" en el acceso a la salud, se sugiere investigar como las demoras y falta de

presupuesto en el acceso a la salud afecta especificamente la carga del cuidador profesional.

Seria interesante para dicha investigacion poder verificar el riesgo de burnout, para si

poder articularlo con estrés y tomar escalas que midan este mismo.
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Conclusion

La presente investigacion se propuso indagar las practicas de cuidado de nifias con
espina bifida desde las diferentes perspectivas de los profesionales en la Ciudad Auténoma de

Buenos Aires, con el fin de identificar como estas influyen en la calidad de vida de las nifas.

A lo largo del estudio, se ha logrado dar respuesta a los objetivos y a la pregunta de
investigacion planteados, evidenciando que el cuidado no es una tarea meramente técnica,
sino una construccion subjetiva atravesada por la capacidad de resiliencia y la utilizacién de

recursos especificos.

Los resultados, permiten confirmar la hipdtesis planteada, ya que las practicas
efectivamente se ven atravesadas por desafios fisicos, emocionales y sociales y que a su vez,
la implementacion de las mismas es un factor fundamental para favorecer la calidad de vida y

la integracion social de las nifias.

A partir de los datos recolectados, se interpreta que los recursos de apoyo actian para
favorecer, y la falta de ellos, no solo priva al individuo de asistencia,contencion, sino que opera
como un factor de sobrecarga que acrecienta la percepcion de desamparo. En ausencia de
estos, el profesional siente una carga, una presion, obligacion, una hiper responsabilidad de su
rol. Esta ausencia genera demandas en el profesional, que desbordan las estrategias de
afrontamiento disponibles.

Por lo que, se interpreta que aquellos profesionales que logran implementar estrategias
orientadas al problema y que cuentan con una red de apoyo social sélida presentan una
percepcion de bienestar significativamente mayor que aquellos que enfrentan el proceso en

condiciones de aislamiento o con recursos institucionales deficientes.

Igualmente, se ha podido determinar que los desafios no solo radican en la
complejidad meédica de la espina bifida, sino en la carga burocratica y la falta de
acompafiamiento integral por parte de los sistemas de salud. La aplicacion del instrumento
CCRE-EB (Cuestionario de Cuidado, Recursos y Estrategias en Espina Bifida)permitio
sistematizar estas vivencias, arrojando luz sobre la necesidad de intervenciones psicoldgicas
desde la Terapia Cognitivo-Conductual que no solo se enfoquen en la nifia, sino en el sostén

emocional del profesional.

Se destaca la importancia de considerar la calidad de vida como un concepto
multidimensional, donde la salud mental y el tiempo propio del cuidador deben ser garantizados
para asegurar la sostenibilidad del cuidado a largo plazo. Por lo que, si el profesional cuenta

con recursos, apoyo, un entorno saludable, va incrementar y ayudar a la calidad de vida de la
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nina.

A modo de cierre, este trabajo reafirma que la psicologia no solo esta para acompanar

la discapacidad motriz, sino para hacer visible a los que cuidan.

En lugar de que estos resultados permanezcan como un registro académico, seria
interesante e importante la creacion de programas de apoyo institucional que contemplen la
supervision de casos y espacios de contencién emocional para los equipos interdisciplinarios.
Es fundamental que el profesional sea reconocido como un sujeto con necesidades propias, ya

que su bienestar es el entorno saludable que permite el desarrollo de la nifia.

La finalizacion de esta investigacion abre muchas puertas a varias preguntas sobre el impacto
del género en la distribucion de las tareas y la influencia de la dinamica familiar especifica en el

éxito de la transicion hacia la autonomia.

La reflexion final, de esta investigacion, es: que se evidencia la carencia de
informacion, los bajos recursos que provee el entorno hacia los profesionales y la nifia con
espina bifida para mejorar la calidad de vida de esta.

A su vez, mientras menos recursos haya mas agotamiento, sobrecarga y exigencia
presentan los profesionales, por lo que esto podria incidir en la atencion y abordaje sobre los
pacientes. Al ejercer practicas de cuidado adecuadas, los profesionales logran fomentar la
autonomia de la nifia, permitiéndole ser protagonista de su propio desarrollo , aumentando

significativamente su calidad de vida.
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Anexos

Anexo 1: Cuestionario

Las diferentes perspectivas de los
profesionales de nifias con espina bifida
en CABA

Usted estd siendo inwitadofa a participar de una investigacion académica realizada en el
marco de una tesis de grado de la carrera de Psicologia de la Facultad de Humanidades en
la Universidad de Belgrano,

El objetivo de este estudio es describir las practicas de cuidado desde la perspectiva de los
cuidadores de ninas con espina bifida en la Ciuded Autdénoma de Buenos Aires (CABA),
orientadas & mejorar su calidad de vida,

Su participacion es totalmente voluntaria, Por lo que tiene el derecho de decidir 5§ va a
participar ¢ no, coma la pesibllidad de retirarse en cualguier momente,

El cuestionario &5 andnimo, no se solicitaran datos personales gue permitan su
identificacién, y la informacion brindada sera tratada de manera confidencial, respetanda los
principios éticos y las normmas deontoldgicas de la investigacidn en Psicologia.

Los datos recolectados seran utilizados exclusivamente con fines académicos, y los
resultados seran presentados de forma grupal, sin identificar a los parficipantes.

Al cantinuar, usted declara haber leido y comprendido la infermacidn brindada y acepla
participar de manera libre y voluntaria en este investigacidn,

* Indiea mue la nreaunta es nhlinatornis

1.

cAcepta participar voluntariamente en esta investigacion? *
Marca solo un dvalo.
5i, acepto participar ir & Ia pregunta 2

Mo, no Bcepto participar
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2. Qué rol profesional cumple dentro de los cuidados? =
Marca solo un dvalo.
() Psicologo/a
1 Maestroda integradora

| Acompafiante terapeutico/a

3. iHace cuanto ejerce la profesion? *
Marca solo un dvalo.

7 1aio

s

[ ) Mas de 3 afios

O Mas de 5 afos

4, i0ue grientacion tedrica, enfogue o marco conceptual utiliza en su practica
profesional?

Marca solo un dvalo,
1 TCC (teoria cognitivo: conductual)
{1 Psicoanalitica
Sistémica

Humanista f Existencial

5 iTrabaja en conjunto con um equipo interdisciplinaric? *



6. Estrategias de cuidado
Ahora le voy a pedir que dentro de una escala (desde nunca hasta siempre)
posicione como se siente en determinadas situaciones, afirmaciones.

Implemento rutinas de cuidado que favorecen el bienestar fisico de la nifa.
Marca solo un dvalo.

Munca

Casi nunca

A veres

Casi siempre

Slempre

7. Intento promaover la autonomia de la nifia en la medida de sus posibilidades *
Marca solo un dvalo.
MNunca
Casi nunca
A veces
Casi siempre

Shempre
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Acompano emacionalmente a la nifia frente a las dificultades relacionadas a la
espina hifida

Marca solo un dvalo.
Munca

Casi nunca

b veces

Casi siempre

() Siempre

Considera que mis practicas de cuidado contribuyen a mejorar su calidad de vida *

Marca solo un dvalo.
() Munca

Casi nunca
() Aveces

Ciasi shempre

Siempre



10,

1.

12

Famento la participacidn social y educativa de la nifia *
Marca solo un dvalo.
Nunea
() Casinunca
O Aveces
~ ) Casi siempre

{1 Siempre

i0ue estrategias considera gue son las mas importantes o que implementaenel *
cuidado diario para mejorar la calidad de vida de |a nina?

Recursos de apoyo *

Cuento con apoyo familias, institucional, profesional para el cuidado de la nifa

Marca solo un dvalo.
Nunca

7 Casinunca

| Aveces
) Casisiempre

1 Siempre
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13,

14.

El @mbito educativo brinda recursos que facilitan la integracion de la nifia *

Marca solo un dvalo.

Nunca
{1 Casinunce
B yiies
) Casi siempre
{1 Slempre

Desafios en las practicas de cuidado

Enfrenta dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones etc) en
las tareas de cuidado diario.

Marca solo un dvalo.
Munca
1 Casinunca
Avecas
[ Caslslempre

Simmpre
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15, Las demandas emocionales por parte de la nifia a cargo influyen en mi bienestar =

personal
Marca solo un dvalo.
() MNunca

~ ) Casinunca
) Aveces

1 Casi siempre
) Siempre

16, Elcuidado de una nifia con espina bifida requiere una reorganizacion constante =

de la vida familiar
Marca solo un dvalo.
7 Munca

casi nunca
) Aveces

Casi siempre

) Siempre

17, Encuentro obstaculos en el sistema de salud para acceder a los cuidados -

18,

neECesarnios.
Marca solo un dvalo.

—
) Nunca

{1 Casinunca
[ Aveces
) Casi siempre

1 Siempre

Siento que &l entorno social ne comprende las necesidades asociadas a la Espina =
Bifida

Marca solo un dvalo.
| Munca

Casi nunca
) Aveces

Casi siempre

1 Siempre
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19,

20,

ila escuela a la que franscurre la nifia cuenta con adaptaciones o apoyos
especificos?

Marca solo un dvalo.
() MNunca

() Casinunca
) Aveces
() Casisiempre
) Siempre

Desde su experiencia. jCudles considera que son los principales desafios en el
cuidada de la nifia?

-

-

21

Desde su experiencia. JOud recurses considera que han sido mas dtiles come
cuidador/a y que dificultades observa dentro del cuidado?

L4

2.

iCuisiera agregar algun comentaria, opinion o alguna experiencia?
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Anexo 2: Respuestas
Respuestas psicologos (N=3)

Psicélogo 1

Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifias con espina bifida en CABA

LUsted astd siendo invitadoSa a participar da una invastigacion acaddmica realizada en el marco de una
tesis de grada de |a carrera de Psicologia de la Facultad de Humanidades en la Universidad de Belgrano.

El objetren g este estudio &5 deseribir las practicas de cuidado desde la perspectiva de los cuidadores
de nifkas gon espina bifida en ka Cludad Autdnoma de Buenos Alres (CABA), orentadas a mejorar sy
calidad de vida,

Su participacidn es totalmente voluntania. Por lo que tiena el derecho ge decidir si va a participar o no,
coma la posibilidad de refitarse en cusalguies momenta.

El cuestionario &5 andnimo, no se solicitardn datos personales que permitan su identificacion, y ka
Informaciin brindada serd tratads de manera confidencial, respetando los principlos éticos ¥ las normas
deontoldgicas da la investigacian en Psicologia.

Log dates recolectados seran wilizados exclusivamente con fines académicos, ¥ los resultados serdn
presentados de forma grupal, sin identificar a boa participantes,

Al continear, usted declara haber leido ¥ comprendido |a infarmacidn brindada y acepta participar de
mienera liore y voluntaria en esta Ineestigacian.

shcepta participar voluntariamente en esta investigacién? *

@- Si, sceplo participar

o

Mo, r acepto participar



£0ué rol profesional cumple dentro de los cuidadosg? *

(®) Psicolagosa
(") Maestrofa integradorfa

() Acomgpanante terapeutico/a

gHace cuanto gjerce la profesion? *

) 1aha
() Mas de 3 afos

(®) Maz de Safics

L0ué erientacion tedrica, enfoque o marco conceptual utiliza en su prictica profesional? =

(8) TCC (teoria cognitive: conductual)
() Psicoanalitica
() sistémica

() Humanista / Existencial

cTrabaja en conjunto con un equipo interdisciplinario? *

Si
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Estrategias de cuidado

Ahvora be voy a pedir que dentro de wuna escala (desde nunca hasta siempre) posicione como se

siente en determinadas situaciones, afirmaciones.

Implemento rutinas de cuidado que favorecen el bienestar fisico de la nifia.

Yy

I
O
O

)

o

Munca
Casi nunca
A veces

Casi giempre

®) Siempre

Intente promoyver la autonomla de la nifia en la medida de sus posibllidades =

Munca
Casl nunca
A vECEs

Casi siampre

(® siempre
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Acompaio emocionabmente a la nifia frente a las dificultades relacionadas a la espina bifida *

Munca

pu
o

Casi nunca

A veces

Casi siemgpre

®@ O OO

Siempre

Considero que mis practicas de culdado contribuyen a mejorar su calidad de vida *

() Munsa

@]

Casi nunca

A VECES

-
O

Casi siemgre

® O

Slempre

Fomento la participacidn social y educativa de la nifia =

() Hunca
() casinunca
() Aveces
() tasisiempre

® Siempre
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¢ Oue estrategias considara que son las mas importantes o gue implementa en el cuidado diario *
para mejorar la calidad de vida de la nifia?

La astrategia qua mas utiliza @5 la de promover la autonamda, que la nifia empseca a tamar decisiones an su
propia ruling, que se impligue.

Recursos de apoyo *

Cuento con apoye familiar, Institucional, prefesional para el culdade de la nifia

Munca

O

Casl nunca

—
C b}

A veces

Casi siampre

O 0@

Siempre

El ambito educativo brinda recursos gue facilitan la integracion de la nifia *

() Munca
() Casinunca
(®) Aveces
() casi siempre

() Siempre
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Desafios en las practicas de cuidado L

Enfrents dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones,etc) en las tareas de
cuidado diario.

() Munca

() Casinunea

(®) Aveces

() casisiempre

() Siempre

Las demandas emoclonales por parte de la nifia a cargo influyen en mi blenestar personal *

() Nunca

() casinunca

@' A veoes
() Casi siempre

() slempre

El cuidadeo de una nifia con espina bifida requiere una recrganizacion constante de la vida N

familiar

() Munca
() casi mnca
9

() Aveces

() casisiemgre

@ Siempri

Encuentre obstdculos en el slstema de saled para acceder a los culdados necesanos, *

() Munea

() Casinunca

@) aveces
() Casi siemgre

() siempre
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Siento que el entorno social no comprende las necesidades asociadas a la Espina Bifida *

() Munca
() Casinunca
() Aveces
(®) Caslsiemgre

G Siempri

;L& escuela & la que trenscurre & nifta cuenta con adeptaciones o apoyos especificog? *

@ Munca
() Casinunca
() hveces
() Casisiemgre

() siempre

Desche 5u experiencia, jCudbes considera que son los principales desafios en el cuidado de la - *
mifa?

El mayor reto 85 acompaniar a la néfia y a la familia en dicha condicidn, ayudar a gua tantz la nifa como os
familiares aprendan @ vivie Con un ceerpo qUE reguisne Slencian conslante sin que esa raiga consecwenciag
(agotamiento, estrés, angustia)

Desde su experiencia, (Jué recursos considera que han sido mas dtiles como cuidadorfa y que *
dificultades observa dentro del cuidada?

El recurse que mis utilizo es prmero la red de apeya, 5ino la tiene construirla, es importante tener apoyo
que sostenga. Las dificultades que mas abserve as la buracracia del sistema de salud.

cQuigiera agregar algun comentario, opinion o alguna experiencia?

Psicologo 2
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Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifias con espina bifida en CABA

LUsted astd siendo invitadoSa a participar da una invastigacidn acaddmica realizada en el marcao de una
tesis de grada de |a carrera de Psicologia de la Facultad de Humanidades en la Universidad de Belgrano.

El objetren de este estudio e5 deseribir las practicas de cuidado desde |a perspectiva de los cuidadores
de nifias con espina bifida en ka Cludad Autdnoma de Buenos Alres (CABA), orientadas a mejorar su
calidad de vida.

Su participacion es iotalmente voluntaia, Por o guee tiene el derecho e decidic s vaa participar o no,
coma la posibilidad de retirarge en cualquier momerto.

El cuestionario s andnima, no g2 salicitardn datos personales que permitan su identificacion, y la
informacign brindada sari tratada de manera confidencial, respetando bos principios dticos ¥ las normas
decmoligicas de la imestigaciin en Peicalogia.

Los datos recolectados serdn wilizados exclusivamente con fines académicos, y los resultados serdn
presentados de forma grupal, sinidentificarn a los participantes,

Al continuar, usted declara haber leido y comgrendido |a informacian brindada y acepta participar de
manara libre y voluntaria en esta iveestigacian,

cAcepta participar voluntariamente en esta investigacion? *

(™) 5i, scepto participar

(") Mo, no acepto participar
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£0ué rol profesional cumple dentro de los cuidadosg? *

(®) Psicolagosa
("} Maestro/a integradoria

() Acomgahante terapeutico/a

fHace cuanto gjerce la profesion? *

) 1ahe
() Mas de 3 afos

(®) Mas de 5afios

L0ué erientacion tedrica, enfoque o marco conceptual utiliza en su prictica profesional? =

(®) TCC (teoria cognitive- conductual)
() Psicoanalitica
() sistémica

() Humanista / Existencial

cTrabaja en conjunto con un equipo interdisciplinario? *

i, sierngre
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Estrategias de cuidado
Ahvora be voy a pedir que dentro de wuna escala (desde nunca hasta siempre} posicione como se
siente en determinadas situaciones, afirmaciones.

Implemento rutinas de cuidado que favorecen el bienestar fisico de la nifia.

() Munca
G Casi nunca

(®) Aveces
() casi siempre

() Siempre

Intente promover la autonomla de la nifia en la medida de sus posibllidades =

() Munca
Casi nunca
() Aveces
() Casi siempre

(®) siempre
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Acompaio emocionabmente a la nifia frente a las dificultades relacionadas a la espina bifida *

Munca

g
o

Casi nunca

A veces

Casi siempre

®@ O OO

Siempre

Considero que mis practicas de culdado contribuyen a mejorar su calidad de vida *

() Munsa

O

Casi nunca

A VECES

-
O

Casi siemgre

® O

Slempre

Fomento la participacidn social y educativa de la nifia =

() Munca
() casinunca
() Aveces

) Casislampre

®) Siempre

71



£0ue estrategias considera que son las mas importantes o gue implemeanta en el cuidado diario *
para mejorar la calidad de vida de la nifia?

Mi pstratagia como profesional, principalmeante es la validacian, No se trata solo da que 58 cumpla el
tratamiento, sing de cdma se siente ella mientras lo recibe, Mi Toco 6318 en fransfarmar (08 mamentas de
cuidada técnico en espacios de conaxion vincular, reduciendo el extrés ¥ la ansiedad gue genera la
condician

Recursos de apoyo *

Cuento con apoye familiar, institucional, profesional para el cuidado de la nifia

() Nunca

() Casinunca
(®) Aveces
() casisiempre

O Siempre

El dmbito educativo brinds recursos que facilitan la integracion de la nifia *

O Nunicia

()} casinunca

(®) Aveces
) Casisiempre

() siempre
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Desafios en las practicas de cuidad: *
Enfrents dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones,etc) en las tareas de
cuidado diario.

() Munca

O Casi nunca

(®) Aveces

() casisiempre

) Siempre

Las demandas emocionales por parte de la nifia & cargo influyen en mi bienestar personal *

() Munca
() casinunca
() Aveces
() Casi siempre

@ Slempre

El cuidade de una nifia con espina bifida requiere una recrganizacion constante de la vida *
familiar

() Nunca

() casimunca

() Aveces

() casisiemgre

@ Siempri

Encuentre obstdculos en &l sistema de saled para acceder & los culdados necesarios, *

() Hunca
() Casinunca
() Aveces
() Casisiempre

(®) siempre
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Siento que el entarno social no comprende las necesidades asociadas a la Espina Bifida *

() Munca
() casinunca
(T} Aveces

() casisiempre

@ Siempre

ilLaezscuela & la que trenscurre |a nifie cuenta con adaptaciones o apoyos especificos? *

() Munca
() Casinunca
() hveces
() Casisiempre

(®) siempre

Desde su expariencia, ;Cudbes considera que son los principales desafios en el cuidado de la *
nifa?

El desafio subjetive @5 evitar que @l cuidado se vuelva agotadar

Desche su experiencia, J0ué recursos considera que han sido mas dtiles como cuidador/a ¥ que *
dificultades observa dentro del cuidada?

El recurso vital #s5 la informacion clara y empdtica, cuando la nifia y la familia tienen una informacién clara,
detallada can un lone entendible las angustias disminuypen.

¢ Quisiera agregar algun comentario, opinion o alguna expariencia?

Mo, gracias

Psicologo 3
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Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifias con espina bifida en CABA

Usted estd slendo invitado/a a partcipar de una investigacion académica realizada en el marco de una
tesis g grado de la carrera de Psicologia de la Fecultad de Humanidades en la Universidad de Belgrane

El objetwn de este estudio es deseribir las practicas de cuidado desde la perspectiva de los cuidadores
de nifsas eon espina bifida en la Cludad Autdnoma de Buenos Alres (CABA), orentadas a mejorar sy
calidad de vida.

Su participacidn es totalmente voluntania. Por lo que tiena el derecho de decidir si va a participar o no,
coma la posibilidad de retirarse en cealguies momenta,

El cuestionario es andnime, no se solicitaran datos personales que permitan su idemificacion, y la
Informaciin brindada serd tratadsa de manera confidencial, respetando los principlos éticos ¥ las normas
deoninldgicas de la imestigacion en Psicologia.

Log dates recolectados serdn ulilizedos exclusivamente con fines académicos, ¥ los resultados serdn
presentados de forma grupal, sin igentificar a kos participantes.

Al continuar, usted declara haber leido ¥ comprendido |a informacion brindada y acepta participar de
manera libre y voluntaria en esta invastigacidn,

shcepta participar voluntariamente en esta investigacién? *

@ Si, stepto participar

(") Mo, no acepto participar
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£0ué rol profesional cumple dentro de los cuidadaos® *

(@) Psicolagora
("} Maestrofa integradoria

() Acompahante terapeutico/a

£Hace cuanto ejerce la profesion? *

® 1afo
() Mas de 3 afos

() Mas de 5 afos

S0ue orientacian tedrica, enfoque o marco conceptual utiliza en su prictica profesional? =

("} TEC (teoria cognitive- conductual)
() Psicoanalitica
() Sistémica

@ Humanista / Existencial

cTrabaja en conjunto con un equipo interdisciplinario? *

Si
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Estrategias de cuidado

Ahvora be voy a pedir que dentro de wuna escala (desde nunca hasta siempre} posicione como se

siente en determinadas situaciones, afirmaciones.

Implemento rutinas de cuidado que favorecen el bienestar fisico de la nifia.

() Munca

G Casi nunca
() Aveces
(®) Casisiempre

() Siempre

Intente promaoyver la autanomia de la nifia en la medida de sus posibllidades =

() Munca

() Casimunca
() Aveces
(@) Casisiempre

() slempre

7



Acompafio emacionalmente a la nifia frente a las dificultades relacionadas a la espina bifida *

() Munca
() casinunca
()} Aveces
(®) casi siempre
O

Siempre

Considero que mis practicas de cuidado contribuyen a mejorar su calidad de vida *

() Munca
() casinunca

(®) aveces
() Casi siempre

() Slempre

Fomento la participacidn social y educativa de la nifia *

() Munca
() Casinunca
() tveces

() tasi siempre

®) siempre



£ 0ue estrategias considera que son las mas importantes o gue implementa en el cuidado diarko *
para mejorar la calidad de vida de la nifia?

Mi intervencidn se centra an adaptar 8l contexte ascolar y social para que @lla no tenga que “encajar”, sine
que &l entomo s transforme para recibirla.

Recursos de apoyo *

Cuento con apoye familiar, institucional, profesional para el cuidade de la nifia

() Murca
()} Caslnunca
() Aveces
() Casi siempre

(®) siempre

El ambito educativo brinda recursos gue facilitan la integracion de la nifia *

() Munca
G Casi nunca
() Aveces
() Casisiempre

(@) Siempre
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Desafios en las practicas de cuidad: *
Enfrents dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones,etc) en las tareas de
cuidado diario.

() Munca

@ Casi nunca

() Aveces

() casisiempre

) Siempre

Las demandas emocionales por parte de la nifia a cargo Influyen en mi blenestar personal *

() Munca
(®) Casimunca
() Aveces
() Casi siempre

() slempre

El cuidado de una nifia con espina bifida requiere una recrganizacion constante de la vida *
familiar

() Munca

() casimunca

() Aveces

(®) Casisiemgre

G Siempre

Encuentre obstdculos en &l sistema de salud para acceder & los culdados necesarios, *

G MNunicia

() Casinunca

®) Aveces
() Casisiempre

Slempre

pu
o
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Siento que el entarno social no comprande las necesidades asociadas a la Espina Bifida =

() Munca
() Casimunca
C‘ A veces
™

() Casisiemgre

(_,, Siempre

;L& escuela & la que trenscurre la nife cuenta con adeptaciones o apoyos especificos? *

() Munca
() Casinunca
() Aveces

C_': Casi siempre

(®) Siempre

Dresde su experiencia, (Cudbes considera que son los principales desafios en el cuidado de la *
nina?

El desafio @5 construir una narrativa de vida donde la nifia se vea a 5 misma como una pearsana capgaz, a
petar de las barreras pereonales ¥ sociales que |a rodean.

Desde su experiencia, (Jué recursos considera que han sido mas dtiles como cuidadorfa y que *
dificultades observa dentro del cuidado?

La dificuitad gue ohsarvo con mas frecuencia es la soledad del cuidador frente a wna socsedad quae todavia
rmira la discapacidad desde la ldstima o ol descanscimianta.

iQuisiera agregar algun comentaria, opinion o alguna expenencia’

Respuestas acompaiiantes terapéuticos (N=5)

Acompaiiante terapéutico 1



Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifas con espina bifida en CABA

Usted esta siendo invitado/a a participar de una investigacion académica realizada en el marco de una
tesis de grado de la carrera de Psicologia de la Facultad de Humanidades en la Universidad de Belgrano.

El objetivo de este estudio es describir las practicas de cuidado desde la perspectiva de los cuidadores
de nifas con espina bifida en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (CABA), orientadas a mejorar su
calidad de vida.

Su participacion es totalmente voluntaria. Por lo gue tiene el derecho de decidir si va a participar o no,
como la posibilidad de retirarse en cualquier momenta,

El cuestionario es andnimo, no se solicitaran datos personales que permitan su identificacion, v la
informacion brindada sera tratada de manera confidencial, respetando los principios éticos v las narmas
deontaldgicas de la investigacion en Psicologia.

Los datos recolectados serdn utilizados exclusivamente con fines académicos, v los resultados seran
presentados de forma grupal, sin identificar a los participantes,

Al continuar, usted declara haber leido y comprendido la informacidn brindada y acepta participar de
manera libre y voluntaria en esta investigacidn.

LAcepta participar voluntariamente en esta investigacion? *

@) si,acepto participar

C Mo, no acepto participar
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£0uwé rol profesional cumple dentro de los cuidados? *

() Peicolegoia
() Maestrofa integradaorda

(®) Acompafianie terapeutico/a

AHBee cuanto jeree la profesion? *

() 1afe
(®) Masde 3 afios

() Mas de 5 afos

iQué arientacion tedrica, enfogue o marco concepiual utilize en su practice profesional? *

(®) TCC {leoria cognitive- condusectial)
() Psicoanalitica
()} sistémica

() Hurnanista ¢ Existencial

:Trabaja en conjunto con wn equips interdisciplinario? *

54, trabajo con profesionales de la salud
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Estrategias de cuidadoe
Ahora le voy a pedir que dentro de una escala (desde nunca hasta siempre) posicione como se
siente en determinadas situaciones, afirmaciones.

Implemento rutinas de cuidado que favorecen el bienestar fisico de la nifia.

() Munca

- .
(_ﬁ, Casi nenca

(®) Aveces
() Casi siermpre

() Siempre

Intento promowver la autonomia de la nifia en la medida de sus posibllidades *

O

Munca

O

Casl nunce

-
A

® O C

A vECEs
Casi sirmpra

Slempre
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Acampafin emocinnalments a la nifia frente alas dificultades relacinonadas a la espina bifida =

("} Munca
() Casinunca
() Aveces
() Casi siempre

@ Siempre

Considera que mis practicas de cuidado contribuyen a mejorar su calidad de vida *

() Munca

() Casinunca
() Aveoes
(®) Casi sermpre
o

Siampre

Fomento la participacién social y educativa de la nifia *

() Munca
("} Casinunca
() Aveces
() Casi slempre

(®) siempre
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Qe psirategias considers que Son las mas importantes o que implementa en o cuidado diario *
para mejorar la calidad de vida de la nifia?

bmiplementn en el dia a dia el respeta a los tempos de la nifia, a sus emacianes, fomento la mativacian, la
autenomia, la inchusidn, acompafio en la adherencia a rutings de cukdado de heglene, el uso da los
dispesitivas (gilla de rusdas, bastones).

Me resutta iImpartante |a comunicacitn, tanto con los padres, como con la escuela y profesionales de la
salud (psicolegos, kinesidlegos)

Recursos de apoyo N

Cuento con apoya familiar, institucional, profesional para el cuidado de la nifa

() hunca
() Casl unca
(™) Aveces
() Cosi siempre

() sempra

El dmbito educativo brinds recursos gue facilitan la integracion de la nifia =

@ Hunca

() Casi munca
() Aveces
(") Casi siempra

() sempre

86



Desafios en las practicas de cuidads

Enfrento dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones,etc) en las tareas de
culidada diario,

() Munca

O Cami nunca
(® aveces
() Casl slempre

() Sempre

Las dermandas emocionales por parte de la nifia a cargo influyen en mi bienestar parsonal *

() Munca

() Casi unca
@ Aveces

() Casl siempre

() sampra

El cuidade de una nifia con espina bifida requiene una reorganizacion constante de la vida
famuliar

() Hunca

() casi nunca
() Aveces

() Casi siempre

®) Sempre

Encuentro obstéculos en el sistema de salud para acceder a los cuidados necesarios, *

() Munca

() Casinunca
I::I M veces
() Casl slempra

(®) siempre

*
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Siento que el emorma social ne comprende las necesidades asociadas a la Espina Bifida *

() Hunca
() Casinunca
() Aveces
() Casl slempre

(®) Siempre

¢La escuela a la que transcwrre la nifia cuenta con adaptaciones o apoyos especificos? *

() Munca
(®) Casinunca

O A veces

() Casi giempre

() =ampra

Desde su experiencia. jCudles considera que son los principales desafios en el cuidsdo dela *

niifia?

Los desafios que me encuentro dia & dia en el trabajo comoe AT &5 acompanar 3 reducir a lanifa & su
enfermedad, conternplar sus necesidades lisicas, sus emociones ya gue muchas veces e estade de dnimo
waria por [0 gue waria su voluntad hacer actreidades. higieneete, Otra desafio &5 pramover la autonomia, la
indepandencia

Do desahio con el que me encuentra es la inclusion, par parte de decentes a actividades fisicas y
compafiercs en actividades por ej;juagos

Desde su experiencia. | Qué recursos considera que han sido mas Otiles como culdadoar’s ¥que
dificultedes observa dentro del culdada?

Los recursas mas tikes primero es la escucha atenta, prestasles atencidn a lo gue dice, establecer un
vineuly con confianza, trabajar en articulacidn con la escueda, la familia. Que ne 5o queds tads &n la nifia,
buscar apiniones de prafesionales de la galud o familiares que estén con la mifia.

Lag dificultases que obsend san primen gue dentra de las instiuciones no s& cuenta con sdaptacionss e);
AScEnsores

Mo hay capacitaciones para profesionales

Mo ge contemplan los tempos de la nifla en actividades pensadas para todo el grupa.

Par lo que tedo es1o puede influir =n las emacianes de la nifia

£Quisiera agregar algun comentario, opinion o alguna experiencia?

Mo gracias

Acompanante terapéutico 2
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Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifias con espina bifida en CABA

Listed e=td siendo imvitadosa a participar de una investigacion académica realizada en el manco de una
tesis de grado de la carrera de Peicologla de la Facultad de Hurnanidades en la Universidad de Belgrana.

El objetive de este estudia es deseribir las practicas de cuidado desde la perspectiva de los cuidadores
de nifias con espina bifida en ks Ciudad Autnoma de Buenos Aires (CABA), orientadas a mejorar £u
calidad de vida

Su participacion s totalmente valuntaia, Par lo gue tene el derecho de decidir si va a participar o na,
coma la posibilidad de retirarse en cualguier momento.

El cuestionario &s anonimao, no se solcitardn datos personales gue parmitan su Iﬂerﬂjflcacian,yla
informacion brindada serd tratada de manera confidencial, respetanda los principies éticas y las nomas
deantoldgicas de la investigacidin en Pescologia,

Los datos recalectados serdn ulllizades exclugivamente con fines académicos, ylog resultadas serdn
presentadas de forma grupal, san identificar a los participantes

Al continar, usted declara haber leido y comprendido la informaciaon brindada y acepta participar de
manera bore y valuntana en esta inestigacicon

LAcepta participar valuntariamente en esta investigacion? *

(®) %, acepto participar

O Wa, ne acepdo participar
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£0ué rol profesional cumple dentro de los cuidados? *

() Peicologs/a
() Maestrasa Integrador’a

(®) Acompafiante terapautico/a

gHace cuanto ejerce la profesion? *

) 1afo
(T) Mias de 3 afios

(@) Mas de 5 afics

0w orientacion tedrica, enfogue o marco conceptual utiliza en su préctica profesional? *

() TGE (tearia cognitive- conductisal)
O Psicaoanalitica
() sistémica

() Humansta / Exstenclal

£Trabaja en conjunta con un equipo interdisciplinario® *

Si
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Estrategias de cuidade
Mhora le voy a pedir que dentro de une escala (desde nunca hasta slempre) posicione como e

siante en determinadas situacionas, afirmaciones.

Implemento rutings de cuidado gue fevorecen el bienestar fisico de la nifa.

() Munca

() Casl munca
() Aveces

() Casi siempre

® sempre

Intento promaover la autonomda de la nifia en la medida de sus posibilidades *

() Munca

Casi nunca

{‘\

A veces

™y
L

(") Casi siempra

®

Sempre
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Acompanc emocionalmente a la sifa frente a las dificultades relacionadas & la espina bifida *

) Munca
() Cosi nunca
() Aveces
() Caslslempre
(@) Sampra

Considers que mis practicas de cuidado contribuyen a mejorar su calidad de vida *

) Murea
) Casimunca
() Aveces
() Casisiempre

® mempre

Fomento la participacion social y educativa de la nifia *

) Munca

() Caslmunca
() Aveces
O Casi siempre

(@ sempre



cOue estrategias considera gue son las mas importantes o que implementa en e cuidado diario *
para mejorar la calidad de vida de la nifia?

Que primena canazoan en qué se basa ese padecimienta y gue apesar de eso na existen Emites en su vida
cuanio pueden tener muchas habilidages para zalir sdelante

Recursos de apoyo by

Cuento con apoye lamiliar, institucional, profesional para el cuidado de la nifa

() Hunca
() Caesi nunca
() Mveces
() Casl slempre
(®) Siempre

El dmbito educativo brinda recursos gue Facilitan la integracion de la nifia *

) Munca
() Casi unca
() Aveces
() Casi giempre

® mempre
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Desafios en las practicas de cuidads

Enfrento dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones.etc) en las tareas de
cuidada diario,

() Munca

O Casi nunca
(®) Aveces
() Casl siempre

() Siempre

Las demandas emocionales por parte de la nifia a cargo influyen en mi bienestar personal *

() Hunca
(™) Casiunca
() Aveces
() casislempra

() Sampra
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El cuidade de una nifia con esping bifida requiere una rearganizacion constante de la vida
famuliar

I::I Munca

() casinunca
) Aveces
() Casi siempre

() Smmpre

Encuentro obstdculos en ¢l sistema de salud para acceder a los cuidados necesarios, *

() Hunca

(®) Casinunca
I::I M VBCEE
() Casl slempre

() Sempre

S
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Siento que el emorno social no comprende las necesidades asociadas a la Espina Bifida =

() Munca
() Casi nunca
() Aveces
(®) Caslslempre

(") Siampre

cLa escuela a la que transcure la nifia cuenta con adaptaciones o apoyos especificos?

) Munca

() Casi unca
() Aveces

(®) Casisiempre

() sempra

Dasde su experiencia. jCudles considera que son los principales desafios en el cuidsdo de la *

nifia?

Cuanog entran a |a adokascencia

Desde su experiencia. ;Jué recursos considera que han sido mas dtiles como cuidedor’a y que *
dificultades observa dentro del cuidado?

La atencsdn médica |, @l cansancio ¥ agatamiento

cQuisiers agregar algun comentanio, opision o alguna experiencia?

Canslders que ma ha sdo fach el proceso, pero as may iImporante & cudado y la atencién para ellos
puedan tener una mejor calidad de vida., cada caso es distinla ro 10408 108 Rilas son igual

Acompaiiante terapéutico 3
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Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifias con espina bifida en CABA

Listed e=td siendo imvitadosa a participar de una investigacion académica realizada en el manco de una
tesis de grado de |a carrera de Peicologia de |a Feculiad de Hurnanidades en la Universidad de Belgrano.

El objetive de este estudia es deseribir las practicas de cuidado desde la perspectiva de los cuidadores
de nifias con espina bifida en ks Ciudad Autnoma de Buenos Aires (CABA), orientadas a mejorar su
calidad de vida

S0 participacion as totalmente valuntaia, Par lo que tiene el derecho de decidir si va a participar o na,
como la pesibilidad de retirarse en cualquier momento,

El cuestionano &g anonimo, no se solcitardn dalos personales gue permitan su |ﬂ&rﬂjf|E'aEiCIFLj'|a
informacion brindada serd tratada de manera confidencial, respetanda los principies éticas y las nomas
deontoldgicas de |la investigacidin en Pascologia.

Los dates recolectados sardn utilizados exclusivamente con fines académicos, v los resultados serin
presemadas de forma grupal, san identificar & les participantes.

Al continwar, usted declara haber leigo y comprendide ba infermacidn brindada y acepta participar de
rianera Bore y voluntana en esta investigacin.

£Acepta participar woluntariamente en asta investigacidn? *

(®) %, acepto participar

O Wa, ne acepdo participar
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£0ué rol profesional cumple dentro de los cuidados? *

() Peicologs/a
() Maestrada integrador’a

(®) Acompafiante terapauticos

gHace cuanto sjerce la profesion? *

) 1afo
() Mas de 3 afios

(@) Was de 5 afios

20w orientacian tedrica, enfogue o marco conceptual wiiliza en su prictica profesional?

() TGE (tearia cognitive conductusal)
(:'l Psicoanalitica
() sistémica

(8 Humanista / Bxstencial
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cTrabaja en conjunio con un equipo interdisciplinano? *

5l, en colegie coma apnd rabaja en cangunto con @l centra para @l cudl frabajo, con en equipo de
arienlacion escalar, con 108 terapeulas del nifio, ¥ con la familia. También tabaje enla colonia de verano
cama ACDM (Asistente Celador de Discapacidad Motara) pere enla colonia na se trabaja can equipo
interdizciphnario, ¥a que me ocupaba de asste al o en cambiado de rops, ide al bana, actividades, ¥
trasladas desde ol calegio a la pileta, y desde |a pileta nusvamente hacia & colegio pero na habia squipa
intardisciplnaria

Estrategias de culdado
Ahora le voy a pedir que dentro de wna escala {desde nunca hasta siempre) posicione como se
slente en determinadas siluaciones, afirmaciones,

Implemento rtings de cuidado que favorecen el bienestar fisico de la nifia.

() Munca
() Casi unca
() Aveces
(®) Caslslempre
() Ssampra

Intento promover la autonomia de la nifa en la medida de sus posibilidades *

O Hunca
() Casi unca
O Ayeces
() Casi siempre

(®) sempre
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Acompanio emocianalmente a la nifa frente a las dificultades relacionadas a la espina bifida *

() Munca
() Casinunca
() Aveces
(®) Casislempre

() Sampra

Considero que mis practicas de cuidado contribuyen a mejorar su calidad de vida =

() Munca
() Casi unca

(:] A vveces

() Casigiempre

® sempre

Fomento | participacion social y educativa de la nifa *

() hunca

() Casl unca
() Aveces
D Casi siempre

(® sempre
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cQue estrategias considera gue son [as mas importantes o que implementa en el cuidado digrio *
para mejorar la calidad de vida de la nifia?

Fundamentalmente considera que lo mds imgortante es que el nifio sea auténoma porgue el abjetiee
principal as que & future pueda desenvolvarse solo en la vida cotidiana. Tamblén hay que trabsjar mucho en
| AuloeslinGg y en creer &n und misma, va que én la vida nos vamaos a enconirar Con personas que nos van
a decir gue no pademos, Cama prafesianal y como persena que nacid can espina bifida enuna época en
dénde la inclusidn no existia, frabajo persando en como me hubless gustado que los profesionales sean
canmiga.

Recursos de apoyo *

Cuento con apoyo familiar, institucional, profesional para el cuidado de la nifa

() Nunca
() Caslimuncs
(%) Aveces
() Casisiempre

() Siempre

El dmbito educativo brnda recursos gue facilitan le integracion de la nifia

I::] Hura

() Casimnca

(@) Aveces
() Casisiempre

() sempre
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Desafios en las practicas de cuidade *

Enfrento dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones etc) en las tareas de
cuidada diario,

) Munca

C:I Casi nunca
(® Aoveces
() Casisiempre

() Siempre

Las dermandas emocionales por parte de la nifia 3 cargs influyen en mi bignestar personal *

) Munca

() casimunca
(™) Aveces

() Caslsiempre

() Sampra

El cuidade de una nifia con espina bifida reguiene una reorganizacion constante de la vida *
famuliar

() Nunca

() casi nunca
() Aveces

() Casi siempre

@) Sempre

Encuentro obstdculos en &l sistema de salud para acceder a los cuidados necesarios, *

() Munca

() Casinunca
I::I A yeces
(") Casl siempra

(® sempre
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Siento que el enmorno social no comprende las necesidades asociadas a la Espina Bifida =

() Hunca
() Casi nunca

() Aveces

(® Casislempra
() Sampra

iLa escuela a la que franscure la nifia cuenta con adaptaciones o apoyos especificos? *

) Munca
(") Casi mnca
@ A veoces

() Casisiempre

() siampra

Desde su experiencia. ;Cudles considera que son los principales desafios en el cuidado de la *

nifia?

En mil ca=o, siende profesional que nacsd con espina bifida, mi desafio fue haber podido deservolvenms en
el ral prafesional, ya que crei que o iba a pader desenvolverme coma ACDM en la colonia de verana, ya que
5l hien mis secuslas fiseran leves: tenge los hombros caidos, y falta de motrickdad en la mane derecha
entonces erel que na ibe a poder desenvolverme en e rol profesional ¥ que me iba a afectar muchao
emacionalmente pero superd mis expectativas, ya que me deservaly mejor de ba que crei. Pere considero
que falta majorar muchisima en inclesién, al menos en Argenting, ya que hay colegios que no fienen bafos
para discapacitados, faltan rampas para sillas de ruedas, ascensores, ele, entonces considena gue adn hay
muchas abstaculos, y ni hablar del sistema. Pere tambéén hay desafics gue san gue las nifos kagren
AUTCADMIA, ver |05 Evances, ¥ que cada var nas necasiten menos a los professonales, ya que @50 significaria
quee &l fifia exld pudiends desenvolverse sdlo,
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Desde su experiencia. (Jud recursos considera que han sido mas Otiles come cuidedorn’a y que *
dificultedes observa dentro del culdado?

Los recursas que wlilice fue pedile a la marma de la nifia que para ir a la pileta le trajera el cochecite de
biebé, ya que en el predks habla muchas pledras ¥ comd la nena caminaba con andador, podia caerse
lastimarse entonces en &l predio la levabs en & cochecito. La mamd lo entendd perfectaments y acepld, kb
nifia también acepic parque 51 bien tenia § afics cuando la acompane, ella se dic ceenta que o NesQoS0
caminar con andador en &l predio, Ot recurso gue utilice fue que la nika inentara camblarss sola, v la
esparaba en la puerta y le hacia saber gue estaba én la puerta ¥ que si necesitaba ayuda me avisara y la
ayudaba con al cambiade. En coassones podia sola y en ocasiones me pedia que entre al bafe a ayudarla,
Otro recurso gue utilice fue sconsejarle que e pafe agarrada del andador ¥ de esa maners iba & resultarle
mas facil, y asi fue. Cuande descubirimos gue habia un bafo para discapacitados dentro ded colegio ¥ que
era granda y habia espacio suficiente para entrar con el andador, la nifa se alegro muchisima, va que en al
bafis cofmdn no kabia mucho espacio pars entrar con & andador.

cOuisiera agregar algun comentanio, opinion o alguna experiencia?

Mi apinidn @s que an Argenting ha habkdo muchizimes avances en cuanto a mclusidn pero adn falta
riuchisime para que haya una verdadera inchusian.

Acompaiante terapéutico 4
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Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifias con espina bifida en CABA

Listed e=td siendo invitadosa a participar de una investigacicn académica realizada en el manco de una
tesis de grado de |a carmera de Peicologla de la Facultad de Hurnanidades en la Universidad de Belgrana.

El objetive de este estudia es deseribir las practicas de cuidado desde la perspectiva de los cuidadores
de nifiat con espina bifila en ks Ciudad Autnoma de Buenos Aires (CABA), orientadas a mejorar su
calidad de vida

Su participacion as totalmente waluntaia, Par lo gue tene el derecho de decidir si va a participar o na,
coma la posibilidad de retirarse en cualguier momento.

El cuestionario es anonimao, no se solicitaran datos personales gue permitan su |I3€I'I1.i1’|l:"3l:‘ilfll'l,:l'|a
informaciin brindada serd tratada de manera confidencial, respetanda los principies éticas y las nomas
deunloldgices de la imestigaodn en Pecokesgia.

Les datos recolectados serdn ulllizades exclugivamente con fines académicos, y log resultados serdn
presentadas de forma grupal, san identificar a los participantes

Al continwar, usted declara haber leido y comprendido b informacian brindada y acepta participar de
manera bore y waluntana en esta inestigacion

SAcepta participar valuntariamente en esta investigacion? *

(®) %, acepto participar

O Ha, no acepio participar
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£0ué rol profesional cumple dentro de los cuidsdos? *

() Paicologesa
(") Maestrasa integradoria

(®) Acompadiante lerapauticoa

:Hace cuanto ejerce la profesion? *

® 1aha
() Mas de 3 afics

() MWas de 5 afios

0w orientacian tednca, enfogque o marco conceptual wiliza en su practica profesional?

(@) TCE (tearia cognitive- conductusal)
(:'l Psicoanalitica
() mstémica

() Humanésta f Evstancial

£ Trabaja en conjunte con un equipo interdisciplinario® *

Si

106



Estrategias de cuidade
Mhora le voy a pedir que dentro de une escala (desde nunca hasta slempre) posicione como e
siante en determinadas situacionas, afirmaciones.

Implemento rutings de cuidado gue fevorecen el bienestar fisico de la nifia.

) Munca

() Casl munca
() Aveces
I,':'l Casi siempne

(@) ssempre

Intento pramover la autonomia de la nifia en la medida de sus posibilidades *

() Munca

() Casinunca
() Aveces
(") Casi siempre

I:EI Sempre
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Acompanio emocionalmente a la nifa frente a las dificultades relacionadas  la espina bifida *

() Munca
() Casinunca
() Aveces
() Casl slempre

(™) Sampre

Considers que mis practicas de cuidado contribuyen a mejorar su calidad de vida =

() Munca
() Casi mnca

(:] A veces

() Casigiempre

® sempre

Fomento la participacion social y educativa de la nifa *

() Nunca

() Casl unca
() Aveces
D Casi siempre

®) sempre
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cQue estrategias considera gue Son [as mas importantes o que implementa en el cuidado diario *

para mejarar la calidad de vida de la nifia?

Fomeniar el usa de andador pasa la marcha, actividades significativas de movilidad a través del juego

Recursos de apoyo N

GCuento con epoyo femiliar, institucional, profesional para el culdado de la nifia

O Hunca

() casimnca
@ A yeces
() Casisiempre

() Siempre

El ambite eduecativo brinda recurses gue facilitan la integracion de la nifia *

() Munca

() Casinunca
® Aveces
() Casisiempre

O Smmpre
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Desafios en las practicas de cuidado *

Enfrento dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones.etc) en las tareas de
cuidada diaria,

() Hunca

O Casi nunca
(@ Aveces
(") Casl slempra

() Siempre

Las demandas emocionales pos parte de la nifia a carge influyen en mi bienestar personal *

) Munca
(™ Casiunca
() Aveces
() Casi siempre

() Sampra

El cuidade de una nifia con esping bifida requiere una rearganizacion constante de la vida *
famuliar

O Hunca

() easinunca
() Aveces

(®) Casi siempre

) Sempre

Encuentro obstdculos en el sistema de salud para acceder a los cuidados necesarios, *

(:l Hunca

() Cosi nunca
I::I A VeCes
() Casl siempre

(®) Sempre
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Siente que el enterno social no comprende las necesidades asociadas a la Espina Bifida *

() Murea
() casinunca
() Aveces

() casisiemgre

® siempre

iLaezscuela & la que trenscurre la nifia cuenta con adaptaciones o apoyos especificos? *

() Muna
() Casimunca
(®) hveces
() Casisiempre

1 Slempre

5

Desde su experiencia, ;Cudbes considera que son los principales desafios en el cuidado de la *
nifa?

La mowilidad, la sebecoion alimantaria, las frustracionas, la falta de confianea en si misma, la desmativacion

Desde su experiencia, JQud recursos considera que han sida mas dliles como cuidadar’a y que *
dificultades observa dentro del cuidada?

La escucha activa, refuerzos positivos luego de algin lagro, dade un significado mativante a cada actividad

g0uisiera agregar algun comentario, opinion o alguna experiencia?

Acompaiante terapéutico 5
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Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifias con espina bifida en CABA

LUsted estd siendo invitadoa a participar da una invastigacion acaddmica realizada en el marca de una
te5is de grada de |a carrera de Psicologia de la Facultad de Humanidades en la Universidad de Belgrano.

El objetren de este estudio &5 deseribir las practicas de cuidado desde |a perspectiva de los cuidadores
de niftas con espina bifida en ka Cludad Autdnoma de Buenos Ajres (CABA), orientadas a mejorar su
calidad de vida.

Su participacian es iotalmente voluntisria, Por lo que tiene ol derecho de decidir 5 vaoa participar o no,
coma la posibilidad de retirarge en cualquier momerto.

El cusstionario s andnima, no s2 salicitaran datos personales que permitan su identificacion, y la
informacign brindada serd tratada de manera confidencial, respetands los principios dticos ¥ las normas
decmologicas de la imestigaciin en Peicalogia.

Los datos recolectados serdn wilizados exclusivamente con fines académicos, y los resultados serdn
presentados de forma grupal, sin identificarn a los participantes,

Al continuar, usted declara haber leido ¥ comprendido |a informacian brindada y acepta participar de
manera libre y voluntaria en esta invastigacidn.

shcepta participar voluntariamente en esta investigacion? *

@ i, sceplo participar

(") Mo, no acepto participar
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£0ué rol profesional cumple dentro de los cuidadaos? *

) Psicalaga/a
(") Maestro/a integradorfa

(®) Acomganante terapeutico/a

iHace cuanto ejerce |a profesion? *

) 1aha
() Mas de 3 afos

(®) Mas de Safics

L0ué erientacion tedrica, enfaque o marco conceptual utiliza en su prictica profesional? =

(®) TCC (teoria cognitive- conductual)
() Psicoanalitica
() sistémica

() Humanista / Existencial

cTrabaja en conjunta con un equipo interdisciplinario? *

Si
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Estrategias de cuidado

Ahora be voy a pedir que dentro de una escala (desde nunca hasta siempre} posicione como se

siente en determinadas situaciones, afirmaciones.

Implemento rutinas de cuidado que favarecen el bienestar fisico de la nifia.

Y
[

O
o

0

ot

Munca
Casi nunca
A veces

Casi siemgre

(®) Siempre

Intente promaover la autonomia dela nifia en la medida de sus posibilidades =

Mumnca
Casl nunca
A veTEs

Casi siamgre

(®) slempre
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Acompano emocionalmente a la nifia frente a las dificultades relacionadas a la espina bifida *

Munca

_,_
o

Casi nunca

A veces

Casi siempre

@ O OO

Siempri

Considero que mis practicas de culdado contribuyen a mejorar su calidad de vida *

() Munea
() Casimunca
() hveces
() Casisiempre

(®) Slempre

Fomento la participacidn social y educativa de la nifia =

() Mures

() casinunca
() Aveces

() taslsiemgre

@ Siempri
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£0ue estrategias considera que son las mas importantes o gue implementa en el cuidado diario *
para mejorar la calidad de vida de la nifia?

Estructura en sus actividades duarias y cuidado del higiana persanal

Recursos de apoyo *

Cuento con apoye familiar, institucional, profesional para el cuidade de la nifia

()} Munca
() Casimunca

A veces

O
(® casisiempre

() Siempre

El dmbito educativo brinda recuracs que facilitan la integracion de |a nifia *

() Mumca

() Casimunca

(®) Aveces
() Casisiempre

() Siempre
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Desafios en las practicas de cuidad: N

Enfrents dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones,etc) en las tareas de
cuidado diario.

() Munca

() Casinunca

(®) Aveces

() casisiempre

) Siempre

Las demandas emoclonales por parte de la nifia a cargo Influyen en mi blenestar personal *

() Munca

(® Casirunca
() Aveces

() Casisiempre

() slempre

El cuidade de una nifia con espina bifida requiere una recrganizacion constante de la vida *

famniliar

() Munca

() casinunca
() Aveces
(®) casi siempre

G Siempre

Encuentre obatdculos en &l sistemna de saled para acceder & los culdados necesarios, *

() Munca
() casinunca
() Aveces
(®) Casisiempre

() siempre

117



Siento que el entorno social no comprende las necesidades asociadas a la Espina Bifida *

() Munca
() casinunca

@ A veces
=

() Casisiempre

__f_‘, Siempre

iLa escuela & la que trenscurre | nife cuenta con adaptaciones o apoyos especifices?

(_) Muncs
(® Casinunca
() hveces
() Casi siempre

) siempre

Desde su experiencia, (Cudles considera que son los principales desafios en el cuidadode la »
nifa?

El traslado desde lo fisico,

Desde su experiencia. J0ud recursos considera gue han side mas dliles como cuidadoar/a y que *
dificultades observa dentro del cuidada?

Aprender las maniabras para molizar a la persana

£Quisiera agregar algun comentario, opinion o alguna experiencia?

Mo

Respuestas maestros integradores: (N=5)

Maestro integrador 1
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Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifias con espina bifida en CABA

Listed estd slendo invitadoesa a participar de una investigacicn académica realizada en el marco de una
teziz de grado de la carrera de Peicologla de la Fecultad de Hurnanidades en la Universidad de Belgrana.

El nbgetive de este estudio e desoribir |45 practicas de cuidado desde la perspectiva de los cuidadores
de nifias con espina bifida en la Ciudad Autdnorma de Buenos Aires (CABA), orientadas a mejorar su
calidad de vida

Su participacitn es totalmente valuntana, Por lo que tiens el derecho de decidir i va a participar o na,
como la pesibilidad de retirarse en cualquier momento,

El cuestionario es anonimo, no se solcitardn datos personales gue permitan gu |I3EFﬂjf|E‘3EiCII'L,:I'|a
informacidn brindada serd tratada de rmaners confidencial, respetanda los principios éticas v las normas
deontoldgicss de |a investigacian en Peicologia.

Lo datos recolectados seran utilizados exclusivamente con fines academicos, y los resultados serdn
presentadaos de forrma grupal, sin identificar a ks participantes

Al cantinar, usted declara haber leide y comprendids b informacian brindada y acepta participar de
manera bore y voluntara en esta investigacion

cAcepta participar voluntariamente en esta investigacion? *

(®) 5 acento participar

O Mo, o acepio participar
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£0ué rol profesional cumple dentro de los cuidsdos? *

() Peicologo/a
(®) Maestra/a integrador/a

() Acompafiante ferapautico/a

gHace cuanto sjerce la profesion? *

REL
() Mas de 3 afios

(™) Mas de 5 afics

L0ud orientacion tedrica, enfogue o marco conceptual utiliza en su préctica profesional? *

(®) TCE (tearia cognitive- conductisal)
O Psicoanalitica
() sitémica

() Humanésta / Extstencial

£Trabaja en conjunta con un equipo interdisciplinario® *

Mo
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Estrategias de cuidado
Mhora le voy & pedir que dentro de una escala (desde nunca hasta slempre) posicione como e
siente en detarminadas situaciones, afirmaciones.

Implemento rutings de cuidado gue fevorecen el bienastar fizico de la nifia.

() Aveces
(:] Casi siempne

(®) Ssempie

Intento promaosver la autonomia de la nifa en la medida de sus posibilidades *

() Munca

Casi nunca

O

A veces

™y
L

(7) Casi siempre

®

Shempre
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Acompafio emoctonalmente @ la nifs frente a ks dificultsdes relacsonsdas @ la espina bifida ©

() Hunca
() Casinunca
() Aveces
() Casl slempre

(®) Sampre

Considers que mis practicas de cuidado contribuyen a mejorar su calidad de vida =

() Munca
() Casinunca
() Aveces
() Casi giempre

(®) mempre

Fomento |a participacion social y educativa de la nifa *

() Hunca

() Casl mnca
() Aveces

() Cosi siempre

(@) sempre
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cQue estrategias considera gue son las mas importantes o que implementa en el cuidado digrio *
para mejorar |a calidad de vide de la nifia?

La campariia que se e ofrece a la nifa,

Recursos de apoyo o

Cuento con apoyo femiliar, institucional, profesional para el culdado de la nifa

D Hunca

() casi mnca

@ A yeces
() Casi siempre

() Siempre

El ambito educativo brinda recurses gue facilitan la integracion de la nifia ~

() Munca

@) Casinuinca
() Aveces
() casi siempre

() Sempre
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Desafios en las practicas de cuidads *

Enfrento dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones,etc) en las tareas de
cuidada diario,

() Munca

O Cami nunca
) Mveces
() Caslslempra

() Sempre

Las demandas emocionales por parte de la nifia 2 cargo influyen en mi bignestar personal *

() Munca
(™) Casinunca
() Aveces
() Casi siempre

() Sampra

Bl cuidade de una nifia con esping bifida requicre una rearganizacion constante de la vida *
familiar

O Nunca

() casi nnca
() Aveces
() Casi siempra

(® seempre

Encuentro obstdculos en el sistema de salud para acceder a los cuidados necesarios, *

() Munca

() Casinunca

(@) Aveces

() Casl siempra

() Ssempre
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Siento que &l entorno social no comprende las necesidades asociadas a la Espina Bifida ©

O

Hunca

@]

Casi nunca

& veces

O O

Casl slempre

®

Ssampra

cLa escuela a la que transcumre la nifia cuenta con adaptaciones o apoyos especificos? *

(® Murca

() Casimunca
I::'l A veces

() Casisiempre

() mampra

Deszde su experiencia. j Cudles considera que son los principales desafios en el cuidado dela ¢

nifia?

La fafta de acompanamienio de la familie ¥ de la escusla,

Desde su expenencia. ; Qué recursos considera que han sido mas dtiles come culdador/a y que *
dificultades obeerva dentro del cuidado?

El aperya psicaldgics @5 el reoursa mas il

cQuisiers agregar algun comentanio, opinion o alguna expesiencia?

Mo

Maestro integrador 2
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Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifias con espina bifida en CABA

Listed estd siendo invitadosa a participar de una investigacion académica realizada en el manco de una
tesis de grado de |a carrera de Peicologla de la Fecuitad de Hurnanidades en la Universidad de Belgrana.

El nbgetive de este estudio e describir |as practicas de cuidado desde la perspectiva de los cuidadores
de nifias con e=pina bifida en la Ciudad Auldnoma de Busnos Aires (CABA), orientadas a mejorar su
calidad de vida

Su participacion as totalmente waluntaia, Par lo gue tene el derecho de decidir si va a participar o na,
como la posibilidad de retirarse en cualguier momento.

El cuestionario es anonimao, no se solcitardn datos personales gue permitan gu Iﬂemjflcaciﬂn,yla
informaciin brindada serd tratada de manera confidencial, respetanda los principios éticas y las nomas
deortoldgicss de la investigacidin en Psscologia,

Lot datos recolectados serdn ulilizatgas exclugivamente con fines académioos, ¥ 08 resullados EEE]
presentadas de forma grupal, san identificar a los participantes

Al continar, usted declara haber leido y comprendido b inforrmacion brindada y acepta participar de
manera bore y valuntara en esta investigacion

cAcepta participar voluntariamente en esta investigacion? *

(®) %5 acepto participar

() Mo, ne acepto participar

126



£0ué rol profesional cumple dentro de los cuidados? *

() Psicologs/a
(8 Maestro/a integradoea

(C) Acompafiante ferapautico/a

gHace cuanto sjerce la profesion? *

) 1afo
() Mas da 3 afios

(@ Mas de 5 afics

L0ué orientacian tedrica, enfogue o marco conceptual wiiliza en su prictica profesional?

() TCE (tearia cognitive- conductisal)
O Psicoanalitica
® sSsiémica

() Humanésta / Extstencial

:Trabaja en conjuntc con un equipo interdisciplinario? *

Si
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Estrategias de cuidade
Mhora le voy & pedir que dentro de une escala (desde nunca hasta slempre) posicione como 2e
siente en determinadas situaciones, afirmaciones.

Implemento utings de cuidado gue fevarecen el bienastar fizico de la nifia.

() Aveces
(:'l Casi siempne

® sSempre

Intento promover la autonemia de la nifia en la medida de sus posibilidades *

() Hunca
() Casimunca
() Aveces

(®) Casi siempra

Sempre
o B
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AcOmpanc emocionalmente 3 la nifa frente a las dificultades relacionadas & la espina bifida ~

() Hunca
() Cosi nunca
() Aveces
() Casl slempre

(™) Siampre

Considers que mis practicas de cuidado contribuyen a mejorar su calidad de vida *

() Munca
() Casi wnca
() Aveces
(®) Casisiempre

() =empre

Fomento la participacion social y educativa de la nifa *

() Hunca

() Casl munca
() Aveces
@ Casi sismpra

() Sempre
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cQue pstrategias considers que Son las mas importantes o que implementa en o cuidado digrio *
para mejorar la calidad de vida de la nifia?

Estimular su autonamia.. su canfianza..

Recursos de apoyo -

Cuento con apoyo femiliar, institucional, profesional para el culdado de la nifia

() Munca
() Casimnca
() Aveses
(®) Casi siempre

() smmpre

El dmbito educativo brinda recursos que facilitan la integracion de la nifa =

() Hunca

() Casi nunca

@ A veces

() Casl siempre

() Sempre
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Desafios en las practicas de cuidado *

Enfrento dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones.etc) en las tareas de
cuidada diario,

(T) Hunca

O Casi nunca
(@ Aveces
() Casl slempra

() Siempre

Las dermandas emocionales por parte de la nifia a carge influyen en mi bienestar personal *

) Munca
() Casi nunca
(W) Aveces
() Casi siempre

() Sampra

El cuidade de una nifia con espina bifida requiere una rearganizacion constante de la vida *
famillar

O Hurea

() casinunca
() Aveces
(™) Casi siempre

() smmpre

Encuentro obstaculos en e sistema de salud para acceder @ los cuidados necesarios, *

() Munca

() Cosi nunca
I::I A VECES
(@) Casl slempra

() smmpre
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Siento que el enmorno social no comprende las necesidades asociadas a la Espina Bifida =

() Hunca
() Cosi nunca
() Aveces
(®) Caslslempre
() Sampra

cLa escuela a la que franscure la nifia cuenta con adaptaciones o apoyos especificos? *

) Munca

(7)1 Casi mnca
(™) Aveces

() casi siempre

() =ampra

Dasde su experencia. jCudles considera que son los principales desafios en el cuidsdo de la *

nifia?

El armibiente fighco. prepanas a los docantes para | inchusidn de la nifla

Desde su experiencia. ;Qué recursos considera que han sido mas dtiles come culdedon’'a y que *
dificultades observa dentro del cuidado?

Concientizar al emomo . comumicacian.. rabajar con la Tamilia...como ayudar foraleciendo.

cQuisiers agregar algun comentanio, opision o alguna expeniencia?

La discapacidad en general, @8 un 1ema gue coma sackedad debemos traba)ar pars
concienlizar. apudar_ para fortalecemaos como sociedad y ger inclugivos

Maestro integrador 3
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Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifias con espina bifida en CABA

Listed e=ta siendo imvitadosa a participar de una investigacion académica realizada en el manco de una
tesis de grado de la camera de Peicologla de la Facuitad de Hurnanidades en la Universidad de Belgrana.

El objetivo de este estudio es describir las practicas de cuidado desde la perspectiva de los cuidadores
de nifias con espina bifida en s Ciudad Auténorma de Busnos Aires (CABA), orientadss a mejorar su
calidad de vida

Su participacicn es totalmente valuntaia, Par lo que tene o derechio de decidir si va a participar o na,
como la posibilidad de retirarse an cualguier momento.

El cuesticnanio e anonimo, no ge sobcitardn datog persunales gue PETI'I"I|[BI"I -] |ﬂEFﬂijEaEi€IFL:f|a
Iinformackn brindada sera tratada de manera confidanciad, respetanda 105 principsss aticas ¥ las nonmas
deantaldgicas de la investigacian en Peicologia,

Lo datos recolectados serdn ulllizadaes exclugivamente con fines académicos, y log resultados Serdn
presentadas de forma grupal, san identificar a les participantes.

Al cantinar, usted declara haber leido y comprendide b informacian beindada y acepta participar de
manera bore y waluniana en esta investigacion

cAcepta participar valuntariamente en esta investigacion? *

(®) %, acepto participar

O N, ne acepdo participar
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£0Qué rol profesional cumple dentro de los cuidados? *

) Peicolog’a
(®) Maestro/a integradoea

() Acompafiante terapauticosa

gHace cuanto sjerce la profesion? *

(1 1afa
() Mias de 3 afios

(™) Mas de 5 afos

LTud orientacian tedrica, enfogue o marco conceptual wiliza en su prictica profesional? *

(®) TCC (tearia cognitive conductisal)
(:'l Psicoanalitica
() sistémica

() Humanésta / Extatencial

:Trabaja en conjunte conun equipo interdisciplinario® *

a0
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Estrategias de cuidads
Mhora le voy & pedir que dentro de une escala (desde nunca hasta slempre) posicione como 2e

siante en determinadas situaciones, afirmaciones.

Implemento utings de cuidado gue fevarecen el bienastar fizico de la nifia.

() Munca

() Casl mnca
() Aveces

() Casi siempre

® sempre

Intento promover la autonemia de la nifia en la medida de sus posibilidades *

() Munca

() Casimunca
) Aveces
(") Casi siempre

@ Sempre
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Acompanio emocionalmente a la nifa frente a las dificultades relacionadas a la espina bifida *

() Hunca
() Cosi nunca
() Aveces
() Casl slempre
(™) Sampra

Considers que mis practicas de cuidado contribuyen a mejorar su calidad de vida *

) Munca
(7)1 Casi mnca
() Aveces
() casi siempre

@ Sampre

Fomento la participacion social y educativa de la nifa *

() Hunca

() Casl unca
() Aveces
@ Casi siempra

() sempre
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£Oue estrategias considera que son lag mas importantes o que implementa en el cuidado diario *
para mejorar la calidad de vide de la nifia?

Entender ¢l alcance de la afeccian para ayudarla en sus fortalezas y debilidades.

Fromower adaptaciones dependienda del fipe especifico de dificuftad y caractensticas del aula,
Ejernplos: asegurar facil acceso en |a enrada y salida del auka y edificio. 5i usa Silla de ruedas aléctrica u
atras dispesittvas para la movilidad.

Recursos de apoyo *

Cuento con apoyo familiar, institucional, profesionsel para el culdedo de la nifia

() Hunca
() casi minca
() Aveces
(®) Casi siempro

() Sempre

El dmbite educativo brinda recursos gue facilitan la integracion de la nifia *

() Hunca

O Casi nuncs
() hveces
() casl slempre

(™) Siempre
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Desafios en las practicas de cuidado *

Enfrento dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones,etc) en las tareas de
cuidada diario,

() Nunca

O Casi nuncs
® aveces
() Casl siempre

() Siempre

Las demandas emocionales por parte de la nifia a cargo influyen en mi bignestar persanal *

) hunca
() Casi wnca
) A veces
() Casl siempre

() sampra

El cuidade de una nifia con esping bifida requisne una rearganizacion constante de la vida *
famuliar

) Munca

() casinunca
) Aveces

() Casi siempre

@) Sempre

Encuentro obstéculos en el sistema de salud para acceder a los cuidados necesarios, *

() Munca

() Casi nunca
I::I M VECES
(®) Casi slempra

() Sempre
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Siento que el emorma social ne comprende las necesidades asociadas a la Espina Bifida *

() Hunca
() Casi nunca
@ aveces
() Casl slempre

() Sammpra

cLa escuela a la que transcwrre la nifia cuenta con adaptaciones o apoyos especificos? *

) Munca
() Casinunca
(™) Aveces
() Casi giempre

() sempre

Desde su experiencia. jCudles considera que son los principales desafios en el cuidsdo dela *

nifia?

Frincipalmente |a organizeciin o las tareas

En benguea, enfacarse en la comprension bectosa y la escrilura

Enmatemadtica, solucionar situacianes problematicas ¥ toma de decisiones
Desarrollo de destrezas para q perciba 4xite en las tarea ¥ ge sienta crgullosa.

Desde su experiencia. Qe recursos considera que han sido mas atiles come cuidador/a ¥ ofque ¥
dificultedes observa dentro del culdado?

UHiles: guias p el desarmallo y actividades fisicas, recursas en desarrallo infantil, nutricional, fisiaterapia
especializada, encuentros con profesionales
Diliculades: estrés lisico ¥ emocional
Gestidn de las complicaciones
Madicas

fDuislera agregar algun comentario, opinion o alguna experiencia?

Mo

Maestro integrador 4
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Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifias con espina bifida en CABA

LUsted astd siendo invitadoSa a participar da una invastigacidn acaddmica realizada en el marcao de una
tesis de grada de |a carrera de Psicologia de la Facultad de Humanidades en la Universidad de Belgrano.

El objetren de este estudio e5 deseribir las practicas de cuidado desde |a perspectiva de los cuidadores
de niftaz con espina bifida en ka Cludad Autdnoma de Buenos Ares (CABA), orentadas & mejorar su
calidad de vida.

Su participacion es iotalmente voluntiaa, Por 1o que tiene el derecho e decidic 5 vaa participar o no,
coma la posibilidad de retirarge en cualquier momernto.

El cuestionario es andnims, ne se solicitardn datos personales que permitan su identificackan, y la
Infarmaciin brindada serd tratada de manera confidencial, respetando los principlos éticos ¥ las normas
decntoldgicas da la investigacian en Psicologia.

Log dates recolectados serdn wilizados exclusivamente con fines académicos, ¥ los resultados serdn
presentados de forma grupal, sin identificar a boa participantes.

Al continuar, usted declara haber leido ¥ comprendido la informacidn brindada y acepta participar de
manera libre y voluntaria en esta investigacidn.

shcepta participar voluntariamente en esta investigaclén? *

@ 5i, scepio participar

(") Mo, no acepto participar
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£0ué rol profesional cumple dentro de los cuidadasg? ©

) Psicalago/a
(®) Maestrova integradora

() Acomganante terapeutico/a

gHace cuanto gjerce la profesion? *

) 1aha
() Mas de 3 afes

(T} Mas de 5 afos

J0ue orientacian tedrica, enfoque o marco conceptual utiliza en su prictica profesional? =

(") TCC (teoria cogaitive- conductual)
() Psicoanalitica
() Sistémica

@ Humanista f Existencial

cTrabaja en conjunta con un equipo interdisciplinario? *

sl

141



Estrategias de cuidado

Ahvora be voy a pedir que dentro de wuna escala (desde nunca hasta siempre) posicione como se

siente en determinadas situaciones, afirmaciones.

Implemento rutinas de cuidado que favorecen el bienestar fisico de la nifia.

O
O
@

™
o

Munca
Casi nunca
A veces

Casi giempre

(™) Siempre

Intente promaver la autanomia de la nifia en la medida de sus posibilidades =

Muna
Casl nunca
A vECEs

Casi siampre

(®) siempre
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Acompaio emocionabmente a la nifia frente a las dificultades relacionadas a la espina bifida *

Munca

—
.\_".

() casinunca
A veces

Casi siempre

0O ® O

Siempre

Considero que mis practicas de culdado contribuyen a mejorar su calidad de vida *

() Munsa

O

Caszi nunca

.
O

A VECES

Casi siemgre

® O

Siempre

Famento |a participacidn social y educativa de la nifia =

() Murca
() casinunca
() Aveces

() taslsiemgre

®) Siempre
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c0ue estrategias considera que son las mas importantes o gue implementa en el cuidado diario *
para mejarar la calidad de vida de la nifia?

IntErdancionas que tengan que var can la conexian social y el vinculo,

Recursos de apoyo *

Cuento con apoyo familiar, institucional, profesional para el cuidade de la nifia

o

Munca

Casi nunca

o

A veoes

Cazl slempre

0O ® 0O

Siempre

El dmbito educativo brinda recuracs que facilitan la integracion de la nifia *

() Muneca
() Casimunca

®) Aveces
() Casisiempre

() siempre
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Desafios en las pr

de cuidad: *

Enfrents dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones,etc) en las tareas de

cuidado diario.

() Munca
@ Casi nunca
() Aveces
() casi siempre

() Siempre

Las demandas emoclonales por parte de la nifia & cargo influyen en mi bienestar personal *

() Munca

() casinunca

@ A VBCES
() Casi siemgre

() siempre

El cuidado de una nifia con espina bifida requiere una recrganizacion constante de la vida i

familiar

() Munca

() casimunca
() Aveces

() casi siempre

@ Siempre

Encuentre obatdculos en &l sistema de saled para acceder & los culdados necesarios. =

() Munea
() Casinunca
() hveces
(®) Casisiempre

() siempre

145



Siente que el enterno social no comprende las necesidades ascciadas a la Espina Bifida *

() Nunca
() casinunca
() Aveces
(®) Casisiempre

() siempre

ilLaezscuela & la que trenscurre |a nifie cuenta con adaptaciones o apoyos especificos? *

() Munsa
@ Casi nunca
() hveces
() Casisiempre

() Slempre

Desde su experiencia, ;Cudbes considera que son los principales desafios en el cuidado de la *
nina?

Apayn emecional y educativo para brindar una mejar calidad de vida

Desde su experiencia, JQud recursos considera gue han sida mas dliles como cuidadar’a y que *
dificultades observa dentro del cuidada?

la que ha sido mis ol pueda llegar a ser el acompafiamiento de un equipa interdisciplinario,

£QOuisiera agregar algun comentario, opinion o alguna experiencia?

Maestro integrador 5
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Las diferentes perspectivas de los profesionales
de nifias con espina bifida en CABA

Lsted estd siendo invitadoSa a participar da una invastigacion acaddmica realizada en el marca de una
tesis de gradao de |a carrera de Psicologia de la Facultad de Humanidades en la Universidad de Belgrano.

El objetren de este estudio e5 deseribir las practicas de cuidado desde la perspectiva de los cuidadores
de nifsas eon espina bifida en la Cludad Autdnoma de Buenos Alres (CABA), orentadas a mejorar sy
calidad de vida.

Su participacian es totalmente voluntaria, Por lo que tiene ol derecho de decidie 5ivaa participar o no,
coma la posibilidad de retirarge en cualquier momerto.

El cusstionario es andnima, no se salicitaran datos personales que permitan su identificacian, y la
informacign brindada serid tratada de manera confidencial, respetando kos principios dticos ¥ las normas
decmoligicas de la imestigaciin en Peicalogia.

Los datos recolectados serdn wilizados exclusivamente con fines académicos, y los resultados serdn
presentados de forrma grupal, sin identificarn a los participantes,

Al continuar, usted declara haber leido y comprendido la informacian brindada y scepta participar de
MEnera lore ¥ voluMaris en esta investigacion.

shcepta participar valuntarnamente en esta investigackan? *

@ i, sceplo participar

() Mo, no acepto participar

147



£0ué rol profesional cumple dentra de los cuidadaos® *

) Psicalagnfa
() Maestro/a integrador/a

() hcompafiante terapeutico/a

iHace cuanto gjerce |a profesion? *

) 1aho
() Mas de 3 afos

(®) Mas de 5afos

L0ué orientacian tedrica, enfoque o marco conceptual utiliza en su prictica profesional? =

("} TG (reoria cognitive- conductual)
(®) Psicoanalitica
() sistémica

() Humanista f Existencial

cTrabaja en conjunto con un equipo interdisciplinario? *

o
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Estrategias de cuidado

Ahvara be voy a pedir que dentro de wna escala (desde nunca hasta siempee} posicione como se

siente en determinadas situaciones, afirmaciones.

Implemento rutinas de cuidado que favorecen el bienestar fisico de la nifia.

Y
L

O
@

Il""\

-

Munca
Casi nunca
A veces

Casi siempre

™) Siempre

Intente promoyver la autonomia de la nifia en la medida de sus posibllidades =

MNunca
Casi nunca
A Vet

Casi siampre

(® siempre
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Acompano emocionabmente a la mina frente a las dificultades relacionadas a la espina bifida *

() Munca
() Casinunca
() Aveces

() casisiemgre

@ Siempre

Considers que mis practicas de cuidado contribuyen a mejorar su calidad de vida *

l:! Municia

O

Casi nunca

A VECES

.
O

Casi siemgre

) @

Siempre

-
.

Famento la participacidn social y educativa de la nifia *

()} Munca
() casinunca
() Aveces

() casisiemgre

®) siempre
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£0ue estrategias considera que son las mas importantes o gue implementa en el cuidado diario *
para mejorar la calidad de vida de la nifia?

Favarecer el cuidado constante pers también la autonamda ¥ socializar asa prachca para que 5o vwekva
parte del cotidians y gue puedan participar sus cormpaiterss tambidn

Recursos de apoyo *

Cuento con apoyo familiar, institucional, profesional para el cuidado de la nifia

() Murca
() casinunca
() Aveces
(®) Casisiemgpre

() siempre

El ambito educativo brinda recursos que facilitan la integracion de la nifia *

() Munca

() Casinunca
() Aveces
(®) casisiempre
O

Siempre:
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Desafios en las practicas de cuidado *

Enfrents dificultades fisicas (cansancio, agotamiento mental, frustaciones.etc) en las tareas de
cuidado diario.

() Munca

G Casi nunca

(®) Aveces

() Ccasisiemgre

() Siempre

Las demandas emocionales por parte de la nifia a cargo influyen en mi blenestar personal =

() Munca

(") Casinunca

(®) hveces
() Casisiempre

() slempre

El cuidade de una nifia con espina bifida requiere una recrganizacion constante de la vida N
familiar

() Munca

() casimnca

() Aveces

(®) cCasisiemgre

G Siempre

Encuentro obstdculos en el sisterna de saled para acceder & los culdados necesarios, *

G Munci

() casinunca

(@) Aveces
() Casisiemgpre

() siempre
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Siento que el enterno social no comprende las necesidades asociadas a la Espina Bifida *

() Munca

() casinunca
(") Aveces
(®) Casisiemgre

I::I Siempri

iLaezscuela & la que trenscurre |a nifia cuenta con adaptaciones o apoyos especificos? *

() Muna
() Casimunca
() hveces
(®) Casisiempre

() Slempre

Desde su experiencia, jCudbes considera que son los principales desafios en el cuidado dela *
nifia?

Que todas las actividades escolares contermplen realmente su participacion

Desde su experiencia. J0ud recursos considera gue han sida mas dliles como cuidadar’a y que *
dificultades observa dentro del cuidada?

Siempre es todo mejor cuando participan sus compaeros, cuando se invalucran g la “ayudarn’,
“naturalizanda” por campleta

¢ Quisiera agregar algun comentana, epinion o alguna expearencia?

153



154



	Resumen 
	Introducción 
	Presentación del tema  
	Problema de investigación  
	Pregunta de investigación  
	Justificación de la temática  
	Relevancia de la temática 

	Objetivos 
	Objetivo General  
	Objetivos específicos  

	Antecedentes 
	Estado del arte 
	 
	Marco teórico 
	1.Discapacidad 
	1.1 Espina bífida   
	1.2.1 Tratamiento de la espina bífida 
	1.2.2 Impacto psicosocial de la espina bífida 


	2. Calidad de vida 
	2.1 Calidad de vida en niñas con espina bífida  
	2.2 Cuidado y prácticas de cuidado 
	2.3 Acompañamiento y sostén  

	3. Equipo interdisciplinario 
	3. 1 El rol del psicólogo, maestro integrador y acompañante terapéutico  
	3.2 Interdisciplina en salud y educación  

	 
	 
	Desarrollo Metodológico 
	Hipótesis 
	Tipo de investigación 
	Muestra 
	Instrumentos 
	Procedimiento 

	Resultados 
	Análisis descriptivo 
	Cuestionario de Cuidado, Recursos y Estrategias en Espina Bífida (CCRE-EB).  
	1.​Estrategias de cuidado 
	2. Recursos de apoyo 
	3.Desafíos en las prácticas de cuidado 

	Ítems de preguntas de desarrollo: 
	1.​Categoría Psicologos:  
	2.​Categoría Acompañantes 
	3.​Categoría Maestros 


	Discusión 
	Conclusión 
	 
	Referencias Bibliográficas  
	Anexos​ 

