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RESULTADOS PRELIMINARES DE LA EVALUACIÓN DE LA 
CALIDAD DE VIDA DEL NIÑO CON DISTROFIA MUSCULAR 
DE DUCHENNE Y DE SU CUIDADOR PRINCIPAL
Ortega, Javiera 
CONICET - Buenos Aires, Argentina.

RESUMEN
Desde el marco de la psicología de la salud se ha investigado 
cómo el diagnóstico de ciertas condiciones médicas crónicas 
afecta significativamente al entorno familiar. La presente inves-
tigación se propuso analizar los niveles de calidad de vida de 
niños con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) y sus cuidado-
res. Se trata de un estudio de diseño no experimental, descrip-
tivo, de corte transversal. El protocolo administrado consistió 
en un consentimiento informado, un cuestionario de datos so-
ciodemográficos y el instrumento Pedriatic Quality of Life 4.0. 
Como conclusiones preliminares del estudio pude decirse que 
la DMD tiene un impacto negativo tanto en la calidad de vida de 
los niños como la de sus padres.

Palabras clave
Calidad de vida - Distrofia Muscular Duchenne - Cuidadores - 
PedsQL

ABSTRACT
PRELIMINARY RESULTS OF QUALITY OF LIFE EVALUATION IN 
CHILDREN WITH DUCHENNE MUSCULAR DYSTROPHY AND 
THEIR CAREGIVERS
Health psychology has investigated how the diagnosis of cer-
tain chronic medical conditions significantly affects the family 
environment. The present investigation set out to analyze the 
quality of life levels of children with Duchenne Muscular Dys-
trophy and their caregivers (DMD). This is a descriptive, non-
experimental, cross-sectional study. The administered protocol 
consisted of an informed consent, a sociodemographic data 
questionnaire and the Pedriatic Quality of Life 4.0 instrument. 
As preliminary conclusions of the study, it can be said that DMD 
has a negative impact on both the quality of life of children and 
that of their parents.

Keywords
Quality of life - Duchenne Muscular Dystrophy - Caregivers - 
PedsQL

INTRODUCCIÓN
La presente investigación se propone presentar datos prelimi-
nares sobre la calidad de vida de niños con distrofia muscular 
y el impacto de esta enfermedad en la calidad de vida familiar. 
Para ello se entrevistó a 8 padres evaluado aspectos de su cali-
dad de vida y la calidad de vida de sus hijos. 
La calidad de vida es un concepto multidimensional que apunta 
a la percepción que una persona tiene sobre su posición en la 
vida, dentro de un contexto, cultura y sistema de valores, y en 
relación a sus expectativas, valores, intereses y expectativas 
(Organización Mundial de la Salud, 2002). De este concepto se 
desprende el de Calidad de Vida relacionada con la Salud. El 
aporte principal de este constructo es la incorporación de la per-
cepción del paciente sobre las limitaciones en diferentes áreas, 
bilógica, psicológica y social, que el desarrollo de una enferme-
dad le ha provocado (Schwartzmann, 2003). La diferencia entre 
los conceptos de calidad de vida y calidad de vida relacionada 
con la salud en pediatría estaría entonces en la presencia de 
enfermedad. La calidad de vida relacionada con la salud en con-
texto pediátrico seria entonces la valoración que tiene el niño/
adolescente, de acuerdo con su desarrollo evolutivo y contexto 
cultural, de su funcionamiento físico, social y psicológico cuan-
do este ha sido alterado por una enfermedad (Quinceno, 2007 
citado en Quiceno & Vinaccia, 2013).
Un segundo concepto que se desprende de calidad de vida, es 
el concepto de la calidad de vida familiar. La calidad de vida 
familiar es la percepción de bienestar en el contexto familiar, 
cuyas relaciones inciden en la configuración de la calidad de 
vida de cada miembro, en especial en la de los hijos (Poston et 
al, 2004). Para su evaluación en familias de niños con enferme-
dades crónicas, Varni y colaboradores (2004) proponen una es-
tructura multidimensional, que incluye el impacto en la calidad 
de vida del padre y el impacto en el funcionamiento familiar. La 
calidad de vida parental contiene las áreas de funcionamiento 
físico, funcionamiento emocional, funcionamiento social, fun-
cionamiento cognitivo, comunicación y preocupaciones; mien-
tras que a nivel familiar se evalúan las actividades diarias y las 
relaciones familiares (Varni et al., 2004).
La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) se encuentra dentro 
de las distrofias musculares más frecuentes y graves de la in-
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fancia. Está relacionada a la alteración de la proteína distrofina, 
tiene una herencia recesiva ligada al cromosoma X (Amayra Caro 
et al., 2014). La prevalencia de esta enfermedad neuromuscular 
se estima en 1 en cada 3500 recién nacidos. Al tratarse de una 
enfermedad neuromuscular la DMD se caracteriza por ser una 
condición crónica y tener un deterioro progresivo. Dentro de las 
manifestaciones clínicas se encuentran la debilidad muscular, 
cardiopatías, complicaciones respiratorias y ortopédicas, disca-
pacidad intelectual, entre otras (Emery et al., 2015). Si bien la 
DMD se encuentra presente desde el nacimiento, el diagnóstico 
suele realizarse cerca de los 5 a 7 años, cuando aparecen las 
primeras manifestaciones clínicas: debilidad y alteración de la 
marcha. Este diagnóstico se basa inicialmente en la historia clí-
nica y el examen físico, siendo muy relevante la historia familiar 
de la línea materna (Amayra Caro et al., 2014). 
Los antecedentes sobre los niveles de calidad de vida en niños 
DMD parecen indicar que la calidad de vida de estos niños se 
ve deteriorada, sobre todo en la dimensión física (Baiardini et 
al., 2011; Bendixen et al., 2012; Bhullar et al., 2019; Gocheva 
et al., 2019; Landfelt et al., 2016; Uzark et al., 2012). De igual 
forma, estos niños parecen limitados en las actividades físicas, 
provocándoles una limitación en las actividades sociales y re-
creativas, así como problemas con la escuela (Baiardini et al., 
2011; Bendixen et al., 2012).
Dentro de los factores que se han investigado como asociados a 
la disminución en la calidad de vida en niños y adolescentes con 
enfermedades neuromusculares uno de los más estudiados ha 
sido el dolor físico (López & Miro, 2013). Relacionado a este fac-
tor, aparece también la disminución en la función motora, el uso 
de silla de ruedas (Baiardini et al., 2011; Gocheva et al., 2019). 
Por último, la disminución de la calidad de vida también parece-
ría relacionarse a problemas de sueño, principalmente el exceso 
de sueño durante el día (Ho et al., 2017). A su vez, estos niños 
parecerían presentar síntomas de desvalorización, depresión y 
ansiedad. Se ha encontrado una relación significativa entre la 
presencia de depresión en estos niños y sus madres (Amayra 
Caro, López Paz & Lázaro Pérez, 2014).
El impacto de la cronicidad de las enfermedades neuromuscula-
res se evidencia también la calidad de vida de sus cuidadores, la 
cual se ve afectada sobre todo en las dimensiones psicosociales 
(Boyer et al., 2006; Landfeldt et al., 2016; Ortiz et al., 2013; 
Kenneson & Bobo, 2010; Souares de Moura et al., 2015; Zhi et 
al., 2019). En ocasiones, estos padres reportan niveles de cali-
dad de vida incluso más bajas que las reportadas para sus hijos 
(Kaub-Wittemer et al., 2003). La percepción de una baja calidad 
de vida en los padres de niños con enfermedades neuromus-
culares parecería estar relacionada con los elevados niveles de 
sobrecarga experimentados por los padres (Boyer et al., 2006; 
Landfeldt et al., 2016; Moura et al. 2015; Peay et al., 2016).

OBJETIVOS
1. Describir los niveles de calidad de vida relacionada a la salud 

y sus dimensiones física, social, escolar y psicológica, de los 
niños con diagnóstico de DMD.

2. Describir los niveles de calidad de vida familiar, en cuanto a 
sus dimensiones de calidad de vida del cuidador y de reper-
cusiones familiares.

METODOLOGÍA
Se trata de un estudio de diseño no experimental, descriptivo, 
de corte transversal.

Instrumentos y procedimientos
El protocolo que administrado consistió en un consentimiento 
informado, un cuestionario de datos sociodemográficos, y los 
modulos Genérico y Modulo de Impacto en la Calidad de Vida 
Familiar del instrumento Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 
(PedsQl 4.0).
Para evaluar la calidad de vida del niño diagnosticado con enfer-
medad neuromuscular se utilizó el Modulo Genérico del PedsQl 
4.0 (Varni et al., 2001). El Modulo Genérico contiene 23 items 
que evalúan 4 dominios: funcionamiento físico, funcionamien-
to social, funcionamiento escolar y funcionamiento emocional. 
Estos ítems fueron desarrollados a través de grupos focales, 
entrevistas cognitivas, pre-tests y pruebas pilotos del protocolo. 
Además de las escalas individuales de los dominios de calidad 
de vida, es posible calcular escalas resumen, donde Escala Re-
sumen de Salud Física es igual a la sub-escala de Funciona-
miento Físico, y la Escala Resumen de Salud Psicosocial incluye 
las subescalas de Funcionamiento Emocional, Funcionamiento 
Social y Funcionamiento Escolar (Roizen et al., 2008; Varni et 
al., 1999). 
El PedsQl 4.0 está compuesto por un formato de autoreporte por 
el niño y un formato de reporte parental. En el presente estudio 
se utilizó el reporte parental, que evalúa la percepción parental 
de la calidad de vida relacionada a la salud de su hijo, e incluye 
versiones para niños de 2-4, 5-7, 8-12, y 13-18 años. Las ins-
trucciones del instrumento preguntan en qué medida lo que el 
ítem indica ha sido un problema en el último mes y se responde 
en una escala de respuesta de 5 puntos (0= nunca, 1=casi nun-
ca, 2= a veces, 3=con frecuencia, 4=casi siempre) (Roizen et 
al., 2008; Varni et al., 2001).
Para estudiar la calidad de vida familiar se usó el El PedsQL Mo-
dulo Impacto Familiar, también diseñado por Varni et al. (2004). 
Este módulo fue desarrollado como un instrumento de reporte 
parental y contiene 36 ítems. Estos ítems se encuentran divi-
didos en las subescalas de impacto en la calidad de vida del 
padre: 1) Funcionamiento Física, 2) Funcionamiento Emocional, 
3) Funcionamiento Social, 4) Funcionamiento Cognitivo, 5) Co-
municación, 6) Preocupaciones; y dos subescalas midiendo im-
pacto en el funcionamiento familiar: 7) Actividades Diarias, y 8) 
Relaciones Familiares. (Varni et al., 2004).
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El PedsQl 4.0 Escalas Genéricas ha sido validado para Argentina 
y ha demostrado tener buena factibilidad. Además de ser fácil 
y rápido de administrar, con cierta ayuda las personas con bajo 
nivel educativo también logran responder adecuadamente al 
instrumento. En cuanto a la consistencia interna, los valores del 
Alpha de Cronbach superaron el 0.70 tanto para la escala total 
como para las subescalas en ambos el autoreporte y el reporte 
parental. Se demostró además que el instrumento posee validez 
de constructo (Roizen et al., 2008). 

Participantes
El universo de estudio fueron padres de niños con DMD. El 
muestreo fue de tipo intencional y se llegó a una muestra de 8 
casos, contactados a través de la Asociación de Distrofias Mus-
culares de Argentina y encuestados a través de un formulario 
online. El 50% de los encuestados eran madres, un 25% eran 
padres y un 25% eran otros familiares, como abuelos o tíos. De 
estos padres, el 75% tenía más de un hijo con enfermedad neu-
romuscular. En esos casos, se les pregunto por el mayor de sus 
hijos. En cuanto a los niños, todos eran varones con diagnóstico 
de DMD y tenían una edad media de 9. 50 (DE= 4.2) años. El 
75% de ellos se encontraba cursando la escuela primaria y un 
25% la escuela secundaria. En cuanto a las ayudas técnicas, la 
totalidad de los niños utilizaba valvas ortopédicas, un 50% de 
ellos utilizaba silla de ruedas, y ninguno de ellos utilizaba una 
máquina de asistencia respiratoria.

RESULTADOS
En primer lugar, se buscó conocer los niveles de calidad de vida 
del niño con Distrofia Muscular de Duchenne. La escala total de 
calidad de vida indico una M=58.29 (DE= 9.63) para estos ni-
ños. Al calcularse la calidad de vida según las escalas resumen 
de salud física y salud psicosocial, se encontró una M= 49.22 
(DE= 11.54) para salud física, y una M= 63.12 (DE=13.49) para 
la salud psicosocial. Los resultados para las dimensiones se 
presentan en la Tabla 1.

Tabla 1
Análisis descriptivo de las dimensiones 

de calidad de vida del niño

Dimensiones Media DE

Física 49.22 11.54

Emocional 71.87 16.88

Social 55.62 21.45

Escolar 61.87 16.89

Por último, se buscó describir el impacto en la calidad de vida 
familiar a nivel general y en sus distintas dimensiones. Se en-
contró una M=56.86 (DE= 14.44) para la escala total de im-

pacto. Para la escala resumen de calidad de vida relacionada a 
la salud del cuidador del niño se encontró una M= 52.68 (DE= 
13.72), mientras que para la escala resumen de funcionamien-
to familiar se obtuvo una M= 63.67 (DE= 22.8). Los puntajes 
obtenidos para las dimensiones especificas se encuentran en 
la Tabla 2. 

Tabla 2
Análisis descriptivo de las dimensiones 

de calidad de vida familiar

Dimensiones Media DE

Física 60.93 20.16

Emocional 44.37 17.81

Social 59.37 16.02

Cognitivo 48.75 29.61

Comunicación 68.75 23.46

Preocupación 41.87 15.79

Actividades diarias 50 28.87

Relaciones familiares 71.87 25.2

DISCUSIÓN Y CONCLUSIONES
El presente trabajo buscó conocer los niveles de calidad de 
vida relacionada a la salud de los niños con DMD y la calidad 
de vida familiar de sus cuidadores. Si bien el presente estudio 
se encuentra en sus inicios, los resultados preliminares ya nos 
advierten sobre una información que resulta alarmante, la per-
cepción de una baja calidad de vida tanto de los niños con DMD 
como de sus padres.
Los resultados del presente estudio mostraron que los niños 
con DMD tienen una calidad de vida disminuida a nivel general 
(M=58.29). Estos resultados coinciden por los antecedentes re-
visados que reportan que la calidad de vida los niños con DMD 
se ve altamente afectada (Baiardini et al., 2011; Bendixen et al., 
2012; Bhullar et al., 2019; Gocheva et al., 2019; Landfelt et al., 
2016; Uzark et al., 2012). Específicamente en sus dimensiones, 
los niños con DMD de esta muestra se encuentran afectados 
principalmente en la dimensión física(M=49.22) y dimensión 
social (M=55.62). Estos puntajes resultan incluso más bajos 
que los reportados por Bendixen y colaboradores (2012) para 
la dimensión física (M= 66.2) y dimensión social (M=68.5). Sin 
embargo, un estudio reciente en niños y adolescentes con DMD 
reportó una calidad de vida aún más afectada que la de la pobla-
ción de este estudio, tanto a nivel general (M=49.34), como en 
sus dimensiones física (M=29.65) y social (M=53.67) (Gocheva 
et al., 2019).
En cuanto a la calidad de vida familiar, considerando que las 
puntuaciones pueden variar entre 0 y 100, y que se obtuvo una 
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M=56.86, podría inferirse que estas familias presentan una baja 
calidad de vida. Estos resultados coinciden con lo planteado por 
Boyer et al. (2006), Landfeldt et al. (2016), Kenneson & Bobo 
(2010), y Zhi et al. (2019). Específicamente, la calidad de vida 
de los cuidadores de niños con DMD parece verse afectada a 
nivel general, como en todas sus dimensiones, principalmente 
en las dimensiones emocional y cognitiva. Llama la atención 
que los padres de los niños con DMD reportaron niveles de ca-
lidad de vida similares e incluso más bajos que la reportada 
para los niños (M=52.68 vs. M=58.29). El mismo fenómeno fue 
encontrado en un estudio realizado por Kaub-Wittemer y cola-
boradores (2003).
La enfermedad también parecería tener un impacto funciona-
miento familiar, en términos de actividades diarias y relaciones 
familiares, sobre todo en la dimensión de actividades diarias 
(M=50). Uno de los aportes más novedosos de este trabajo es 
el abordar el impacto en la calidad de vida familiar en relación a 
estas dimensiones, ya que no se encontraron antecedentes que 
abordaran estos aspectos que resultan significativos para com-
prender en profundidad la problemática de las familias con DMD.
Como conclusiones preliminares del estudio, sobre niños con 
DMD y sus cuidadores puede decirse que, en primer lugar, los 
niños con DMD presentan niveles de calidad de vida general 
medios-bajos. Los aspectos que parecen verse más afectados 
en estos niños son el físico y el social. En segundo lugar, la cali-
dad de vida de las familias con DMD también parece verse afec-
tada. Los padres de los niños con DMD presentan niveles bajos 
de calidad de vida relacionada a la salud, incluso menores que 
los reportados para los niños. Por último, las actividades diarias 
también parecen afectadas en las familias de niños con DMD.
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