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Resumen

Introduccién: Las personas con enfermedades neu-
romusculares (ENM) fueron consideradas especialmente
vulnerables durante la pandemia por COVID-19 debido
a su compromiso respiratorio y funcional. Sin embargo,
los datos locales en Argentina son escasos. El objetivo
fue describir la evolucién clinica y el acceso al sistema
de salud en una cohorte activa de personas con ENM
atendidas en dos centros especializados de la Ciudad
de Buenos Aires.

Materiales y métodos: Estudio observacional, des-
criptivo y transversal realizado mediante una encuesta
autoadministrada (agosto de 2022 y abril de 2023) a
adultos con ENM y compromiso respiratorio, en segui-
miento regular. Se relevaron datos sociodemograficos,
funcionales, clinicos, de vacunacién y evolucién frente
a COVID-109.

Resultados: Respondieron 82 de los 120 pacientes
(68%). La mitad utilizaba soporte ventilatorio > 6 h/dia.
El 37% tuvo COVID-19 confirmado, la mayoria con sin-
tomas leves; no se registraron fallecimientos. E1 97.5%
(80/82) habia recibido al menos dos dosis de vacuna, y
el 58% contaba con cuatro dosis. Se reportaron 513 in-
teracciones con el sistema de salud, con alta proporcién
de teleasistencia.

Conclusiéon: En esta cohorte, caracterizada por alta
cobertura de vacunacién, seguimiento especializado
y acceso sostenido al sistema de salud, la evolucién
clinica del COVID-19 fue en general favorable, incluso
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en pacientes con compromiso respiratorio grave. Estos
hallazgos refuerzan la importancia de garantizar con-
tinuidad asistencial y vacunacién prioritaria en pobla-
ciones vulnerables.

Palabras clave: enfermedades neuromusculares,

COVID-19, vacunacioén, sistema de salud

Abstract
Clinical course of COVID-19 in patients with neuromus-
cular diseases: a multicenter study in Argentina

Introduction: Individuals with neuromuscular diseas-
es (NMDs) were considered highly vulnerable during the
COVID-19 pandemic due to respiratory and functional
impairment. However, local data from Argentina are
scarce. The objective was to describe the clinical course
and access to the health system in an active cohort of
people with NMD treated at two specialized centers in
the City of Buenos Aires.

Materials and methods: Observational, descriptive,
cross-sectional study using a self-administered survey
(August 2022-April 2023) in adults with confirmed NMDs
and respiratory involvement under regular follow-up.
Sociodemographic, functional, clinical, vaccination, and
COVID-19-related outcomes were collected.

Results: Of 120 invitations, 82 patients responded
(68%). Half used ventilatory support > 6 h/day. COVID-19
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was confirmed in 37%; most had mild symptoms, and
no deaths occurred. A total of 97.5% (80/82) had received
>2 vaccine doses, and 58% had completed four doses.
Participants reported 513 healthcare interactions, with
a high proportion of remote consultations.

Conclusions: In this cohort, high vaccination cover-
age, specialized follow-up, and sustained healthcare
access were associated with a generally favorable clini-
cal course of COVID-19, even in patients with severe
respiratory impairment. These findings highlight the
importance of ensuring continuity of care and prioritiz-
ing vaccination in vulnerable populations.

Key words: neuromuscular diseases, COVID-19, vac-
cination, health care

PUNTOS CLAVE
Conocimiento actual

e Durante el inicio de la pandemia por SARS-
CoV-2, se considerd que las personas con
enfermedades neuromusculares (ENM) te-
nian mayor riesgo de complicaciones gra-
ves, especialmente aquellas con compromi-
so respiratorio.

e En Argentina no existian estudios publica-
dos sobre la evolucion clinica del COVID-19
en adultos con ENM.

Contribucion del articulo al conocimiento
actual

e Este estudio describe por primera vez en
Argentina la evolucién clinica del COVID-19
en personas con ENM asistidas en centros
especializados.

e Los hallazgos muestran una evolucién ge-
neralmente favorable, incluso en pacientes
con compromiso respiratorio significativo
y usuarios de ventilacion no invasiva, en
un contexto de alta cobertura vacunal y
continuidad asistencial.

e Estos resultados resaltan la importancia
de sostener el seguimiento especializado
y priorizar la vacunacién en poblaciones
vulnerables.

La pandemia de COVID-19 evidencié limita-
ciones estructurales y vulnerabilidades de los
sistemas de salud a nivel mundial, especialmen-
te en sus etapas iniciales, cuando la atencién se
centr6 en grupos con mayor riesgo de desarro-

COVID-19 en enfermedades neuromusculares

llar formas graves de la enfermedad. Entre ellos,
las personas con enfermedades neuromuscula-
res (ENM) preexistentes representaron un grupo
de especial interés por su complejidad clinica y
por los riesgos potenciales asociados?.

Las ENM comprenden un grupo heterogéneo
de trastornos que difieren en su etiologia, base
genética, fisiopatologia y enfoques terapéuticos,
lo que dificulta la elaboracién de recomendacio-
nes clinicas uniformes?. No obstante, comparten
caracteristicas relevantes: suelen ser crénicas,
progresivas, complejas y estdn asociadas a dis-
tintos grados de discapacidad funcional®.

Muchos de estos pacientes dependen de in-
tervenciones como la ventilacién no invasiva
(VNI) y, en algunos casos, de ventilacién inva-
siva, mediante traqueotomia (TQT), lo que su-
braya la importancia de garantizar un acceso
equitativo y continuo a la atencién médica.
Asimismo, se torna perentorio evitar decisio-
nes clinicas basadas en prejuicios o valoracio-
nes subjetivas sobre la calidad de vida de estos
individuos®. En el contexto de la pandemia, se
postuld que las personas con ENM podrian ser
mas susceptibles al contagio por SARS-CoV-2y,
a desarrollar formas graves de la enfermedad.
Esto se consideré particularmente en no vacu-
nados, sobre todo al inicio de la pandemia. Esta
preocupacién se basaba en condiciones predis-
ponentes frecuentes en estos pacientes, como
debilidad de los musculos respiratorios, la tos
ineficaz, la dependencia de soporte ventilato-
rio, el compromiso cardiaco y el uso de inmu-
nosupresores o esteroides.

Diversas sociedades cientificas emitieron re-
comendaciones especificas, muchas de ellas ba-
sadas en el consenso de expertos, ante la ausen-
cia de evidencia empirica robusta. Sin embargo,
los resultados clinicos observados en distintos
paises no confirmaron de manera concluyente
una mayor mortalidad ni una evolucién mas
desfavorable en estos pacientes® .

En Argentina, no se han publicado estudios
que analicen especificamente el impacto de
SARS-CoV-2 en personas adultas con ENM y par-
ticularmente aquellas con compromiso respi-
ratorio. Esta carencia de datos locales limita la
posibilidad de disenar estrategias adecuadas de
seguimiento y prevencién. Es probable, ademas,
que factores contextuales propios del sistema
de salud argentino hayan influido en la evolu-
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cién de estos pacientes, lo cual podria explicar
diferencias respecto a otras regiones.

Este estudio se propuso caracterizar el impac-
to de la pandemia en una cohorte de personas
con ENM seguidas en dos centros especializados.
Se evaluaron aspectos vinculados a la evolucién
clinica, la utilizacién de recursos sanitarios y el
acceso a la vacunacién contra COVID-19.

Materiales y métodos

Se llevé a cabo un estudio observacional, descriptivo y
transversal que incluyé a sujetos adultos con diagnéstico
confirmado de ENM, asistidos en dos centros especializa-
dos de la Ciudad de Buenos Aires: el Centro Universitario
de Neumonologia de la Facultad de Medicina de la Uni-
versidad de Buenos Aires y del Hospital General de Agu-
dos Dr. José Maria Ramos Mejia y el Centro del Parque de
Rehabilitacién Respiratoria, CABA.

Poblacion

La poblacién objetivo estuvo compuesta por personas
mayores de 18 anos con ENM que presentaban manifes-
taciones respiratorias asociadas y eran asistidas regular-
mente en los centros mencionados.

Instrumento de recoleccion de datos

Se utilizé una encuesta estructurada, anénima y auto-
administrada, distribuida por correo electrénico median-
te Google Forms. Los formularios fueron enviados a toda
la base de datos activa de pacientes con ENM registrados
en los dos centros participantes al momento del inicio
del estudio. Tanto los cuidadores o los familiares como los
pacientes efectuaron el contacto telefénico o por correo.

Incluyé preguntas sobre datos sociodemograficos,
estado funcional, uso de recursos sanitarios, evolucién
ante COVID-19 y estado de vacunacién. El fin de la emer-
gencia sanitaria fue establecido oficialmente mediante
el decreto 863/2022 publicado en el Boletin Oficial el 30
de diciembre de 2022. La recoleccién de datos se realizd
entre febrero de 2022 y abril de 2023. Se envi6 un recor-
datorio a quienes no habian respondido en dos semanas.
La participacién fue voluntaria, anénima y sin incentivos.
El consentimiento informado se incluyé al inicio del for-
mulario. Solo quienes aceptaron expresamente pudieron

continuar.

Analisis de datos

Las variables categéricas se expresaron como frecuen-
cias absolutas y relativas. Las variables continuas, como
media y desviacién estandar, o mediana y rangos, segin
su distribucién. Se utilizé Sigma Plot v15.0.
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Consideraciones éticas

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica Institu-
cional (CEI). Cédigo de registro: 6791. El consentimiento
informado y la declaracién de confidencialidad fueron
incluidos en el formulario digital utilizado para la reco-
leccién de datos.

Resultados

Caracteristicas de la poblacion

De los 120 envios realizados, respondieron 82
personas (68%) con edades entre 18 y 85 anos. El
70% tenia entre 18 y 50 afnos, el 25 % entre 51y 80,
y el 5% mas de 80 anos (Fig. 1, barras negras). Las
ENM mas frecuentes fueron la esclerosis lateral
amiotréfica (ELA, 22 casos), la distrofia muscular
de Duchenne (DMD, 16 casos), miastenia gravis
(MG, 14 casos) y la distrofia facioescapulohume-
ral (FSH, 14 casos). La Tabla 1 muestra la distri-
bucién diagnéstica de los 82 pacientes encuesta-
dos y los casos positivos (n 30) por tipo de ENM.
El 50% utilizaba silla de ruedas, el 23% requeria
asistencia para deambular y el 27% deambulaba
sin ayuda. El 50% utilizaba soporte ventilatorio >
6 horas al dia (43% VNI, 7% ventilacién invasiva).
Cuatro pacientes usaban gastrostomia. El 23%
reportd al menos una comorbilidad. Dentro de
este grupo, siete reportaron comorbilidad car-
diovascular (hipertension arterial, enfermedad
coronaria, insuficiencia cardiaca), cuatro tenian
EPOC, cinco tenian diabetes tipo II y tres se ha-
llaban bajo inmunosupresién. El indice de masa
corporal promedio fue de 25 + 7 kg/m?2.

La mediana de pruebas diagnésticas para
SARS-CoV-2 por persona fue de 2 (RIQ 1-4: rango:
0-22). La mediana de dosis de vacunacién fue de
4 (RIQ 3-4: rango: 2-4). El esquema mas frecuente
fue de cuatro dosis (58%). Dos (2.5%) de los 82
pacientes no fueron vacunados.

Evolucién clinica durante la infeccion por SARS-
CoV-2 en pacientes y convivientes

Treinta sujetos (37%) tuvieron diagnéstico
confirmado de COVID-19 (Fig. 1, barras grises).
De ellos, 17 (57%) habian sido vacunados (me-
diana 3 dosis, RIQ 1-4). Se registraron 513 con-
sultas, 40% presenciales, 22% por teleconsulta,
19% telefénicas, 17% por correo y 2% por redes
sociales. La mayoria refirié sintomas leves tipo
gripal (Tabla 2). En la cohorte estudiada no se
registraron fallecimientos por COVID-19 duran-
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Figura 1 | Porcentaje de sujetos segln rangos de edad: Total de encuestados (color negro) y quienes tuvieron diagnéstico de
COVID-19 (color gris). El eje X muestra los grupos etarios y el eje Y, los porcentajes correspondientes
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Tabla 1 | Frecuencia de enfermedades neuromusculares en la poblacién encuestada y
proporcién de casos con diagndstico confirmado de COVID-19

Total n (%) COVID + n (%)

Esclerosis lateral amiotrofica 20 (24.4) 9 (30.0)
Distrofia muscular de Duchenne 16 (19.5) 1(3.3)
Miastenia gravis 15 (18.3) 6 (20)
Distrofias de cinturas* 11 (13.4) 8 (26.7)
Distrofia muscular facioescapulo humeral 4 (4.9) 1(3.3)
Atrofia muscular espinal 3 (3.7) 1(3.3)
Miopatia central core 3 (3.7) 1(3.3)
Enfermedad de Steinert 3 (3.7) 1(3.3)
Miopatia mitochondrial 2 (2.4) 1(3.3)
Déficit de titina 1(1.2)

Distrofia muscular de Becker 1(1.2)

Sindrome post-polio 1(1.2)

Cifoescoliosis congénita 1(1.2)

Enfermedad de Pompe 1(1.2) 1(3.3)
Total (%) 82 (100) 30 (100)

*Bajo este término genérico (Limb-girdle muscular dystrophy, LGMD), se incluyeron pacientes
con déficit de sarcoglicanos, de calpaina y de disferlina
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Tabla 2 | Curso clinico del COVID-19 en la cohorte afectada por esta enfermedad

Manifestaciones e indicadores
Sintomatologia similar a la de una gripe
Asintomatica

Internacién (UTI) + VNI + oxigeno
Traqueostomia + AVM

Oxigeno domiciliario sin internacién

n 30 %
22 74
3 10
3 10
1 3
1 3

UTI: unidad de terapia intensiva, VNI: ventilacidn no invasiva, AVM: asistencia ventilatoria

mecanica

te el periodo relevado. Entre los convivientes se
reportaron 125 casos positivos (1.5 por encuesta-
do), con 7% de hospitalizaciones y 2% en cuida-
dos intensivos.

Discusion

Los resultados de esta encuesta transversal
permiten caracterizar el impacto de la pande-
mia por SARS-CoV-2 en una cohorte de personas
con ENM residentes en Argentina, en su mayoria
jovenes vacunados y con seguimiento en cen-
tros especializados. La muestra incluyé entida-
des frecuentes como ELA, DMD, MG y FSH. A pe-
sar de que el 50% utilizaba soporte ventilatorio
y presentaba movilidad limitada o requeria asis-
tencia, no se registraron fallecimientos relacio-
nados con COVID-19. Este hallazgo, en contraste
con reportes iniciales que advertian sobre una
alta vulnerabilidad en pacientes con ENM gra-
ves®9 podria explicarse por actores protectores:
como la elevada cobertura vacunal (97.5% con
>2 dosis), predominio de esquemas heterélogos
con cuatro dosis, y la continuidad en el acceso al
sistema de salud mediante consultas presencia-
les o virtuales®*+12,

Durante el primer afio de la pandemia, el
riesgo del SARS-CoV-2 en personas con ENM no
se conocia con precisién y muchas medidas se
basaron en factores de riesgo generales, (edad
avanzada, obesidad, comorbilidades cardiovas-
culares y uso de corticoides a altas dosis), sin
contemplar la heterogeneidad propia de las
ENM?®,

La vulnerabilidad depende del tipo de enfer-
medad, edad, comorbilidades, inmunoterapia v,
sobre todo, del compromiso respiratorio y bul-
bar'. Aunque algunos pacientes sin afectacién
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vital no parecerian tener mayor riesgo, nuestra
cohorte, atendida en centros especializados,
mostré un compromiso respiratorio generaliza-
do, lo que la diferencia de otras series.

Estudios iniciales como los de la red france-
sa de ENM raras, mostraron baja prevalencia de
infeccién sintomatica (0.17%) hospitalizacién en
27% y mortalidad del 11%>%%. Aunque sujetos
a sesgos, estos informes ofrecieron un marco de
referencia inicial. Investigaciones posteriores,
especialmente en pacientes con MG, destaca-
ron mayor riesgo asociado a inmunosupresién
y compromiso respiratorio, pero con resultados
no uniformes*'. Esto evidencia la heterogenei-
dad clinica y la necesidad de estudios mas es-
pecificos.

En nuestra cohorte, el 37 % reportd haber te-
nido COVID-19. Solo el 13 % ingresé a terapia
intensiva y no hubo muertes. Lo que probable-
mente refleje una combinacién de medidas de
aislamiento, seguimiento especializado y el ac-
ceso temprano a la vacunacién.

En MG, algunas series mostraron mortalidad
elevada (24%) y solo 43% de recuperacién do-
miciliaria, mientras que otras documentaron
evoluciones favorables, incluso tras tratamien-
tos inmunosupresores®-*°. En otras ENM como
ELA o neuropatias inmunomediadas, los datos
son escasos, sin evidencia de mayor gravedad o
mortalidad atribuible!-2,

Una revision reciente sefialé que los factores
de riesgo para mal pronéstico (hipertensién, dia-
betes, enfermedad grave basal) fueron similares
a la poblacién general'4?223,

En nuestra cohorte, la ELA fue el diagnéstico
mas prevalente (24.4%), y también predominé
entre los casos de COVID-19 (30%), lo que sugi-
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riere su peso en los cuadros mas complejos (Ta-
bla 1). La MG y las distrofias de cinturas también
se destacaron en el subgrupo, mientras que la
DMD, pese a su frecuencia en la cohorte global
(19.5%), estuvo escasamente representada en-
tre los casos (3.3%). Algunos diagnésticos poco
frecuentes (déficit de titina, Becker, post-polio,
cifoescoliosis congénita) solo se observaron en
la cohorte general probablemente por baja pre-
valencia o escasa o menor impacto clinico frente
al COVID-19.

El disefio autoadministrado de la encuesta
pudo haber limitado la participacién de casos
mas graves o sin acceso digital. Sin embargo, la
diversidad diagnéstica y funcional sugiere que
la muestra representa bien el espectro habitual
de los centros especializados. En poblaciones
con enfermedades crénicas o raras, tasas de res-
puesta del 25-50% son habituales; en nuestra co-
horte alcanzé 68 %, cifra superior a lo reportado
en estudios previos (29-45 %)*?. Esto respalda
la fiabilidad de nuestra metodologia y refleja el
compromiso de pacientes y familias.

La evidencia reciente indica que la vacuna-
cién contra SARS-CoV-2 en pacientes con ENM
es segura y no se asocia con deterioro clinico?-32,
En nuestra cohorte, la evolucién fue general-
mente favorable, incluso con compromiso respi-
ratorio grave.

No encontramos estudios especificos sobre
ENM y COVID-19 que discutan limitaciones como
la ausencia de informacién por fallecimiento o
el subregistro. La literatura general muestra que
este es un riesgo real: la OMS y distintos analisis
internacionales evidenciaron un subreporte mar-
cado de mortalidad, con excesos de muertes muy
superiores a los registros oficiales. Iniciativas
como las encuestas de la World Muscle Society o la
Red Europea de Referencia aportaron datos valio-
sos, pero sin abordar céomo identificar defuncio-
nes no declaradas ni su magnitud®*. De modo
similar, una cohorte pediatrica argentina con
ENM informo evolucién mayoritariamente leve y
sin fallecidos, aunque los autores reconocieron la
posibilidad de sesgos del disefio de encuesta y la
dificultad de descartar pérdidas por defuncién.

La evidencia internacional coincide en que las
muertes por COVID-19 fueron subestimadas, tan-
to por fallas en la notificacién como por exclusién
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de decesos extrahospitalarios. En poblaciones
vulnerables como las ENM, las encuestas auto-
administradas son especialmente fragiles frente
a este problema®-*. En nuestro estudio no puede
descartarse subregistro: algunos fallecidos entre
2020 y 2022 pudieron haber quedado fuera de la
base activa, y la falta de respuesta de familiares
en casos de defuncién también pudo haber impe-
dido su registro. Por ello, la ausencia de muertes
debe interpretarse con cautela: probablemente
refleje en parte la alta vacunacion, pero también
limitaciones del disefio y riesgo de subregistro.

Nuestros resultados resaltan la importancia
de sostener estrategias de cuidado integral en
personas con ENM durante emergencias sani-
tarias. La continuidad asistencial, la vacunacién
prioritaria y el seguimiento especializado pare-
cen haber sido determinantes para atenuar el
impacto en esta cohorte. Si bien algunos estu-
dios han informado mayor mortalidad en ENM
progresivas, en nuestra serie no se registraron
fallecimientos, posiblemente en relacién con la
cobertura vacunal y el acceso sostenido al siste-
ma de salud.

Estos datos deben interpretarse en el marco
del sistema sanitario argentino, con particulari-
dades organizativas y sociales distintas de otras
regiones. La ausencia de informacién local su-
braya la necesidad de estudios observacionales
que reflejen realidades asistenciales especificas
y orienten politicas de prevencién y manejo cli-
nico ante futuras crisis. Asimismo, se requieren
estudios longitudinales que exploren secuelas
respiratorias, funcionales y psicosociales del
COVID-19 y su interaccién con la evolucién na-
tural de las ENM.

En conclusién, aunque hubo casos graves, la
mayoria cursé la infeccién en forma leve o mo-
derada, en linea con reportes recientes que re-
lativizan la presunta alta vulnerabilidad de este
grupo. Nuestros hallazgos muestran que, en un
contexto de alta vacunacioén, los pacientes con
ENM presentaron una evolucién clinica favora-
ble frente al SARS-CoV-2, lo que refuerza la ne-
cesidad de asegurar continuidad asistencial y
vacunacién prioritaria en poblaciones vulnera-
bles.

Conflicto de intereses: Ninguno para declarar
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