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EL APOYO SOCIAL COMO PREDICTOR DE LA CALIDAD 
DE VIDA DE CUIDADORES INFORMALES DE NIÑOS Y 
ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD NEUROMUSCULAR
Ortega, Javiera
Pontificia Universidad Católica Argentina. Facultad de Psicología y Psicopedagogía. Buenos Aires, Argentina.

RESUMEN
Las Enfermedades Neuromusculares son consideradas diagnós-
ticos familiares debido a la serie de cambios que despiertan en 
la familia. El rol de cuidador suele ser adoptado por uno de los 
padres, afectando muchas veces su calidad de vida. Así mismo, 
la percepción de la sobrecarga por el cuidado se ha asociado 
al acceso que tengan los padres al contacto y apoyo social. Se 
realizó un estudio cuantitativo de corte transversal y alcance ex-
plicativo con el objetivo de evaluar la influencia del apoyo social 
sobre los niveles de calidad de vida del cuidador. El protocolo 
administrado consistió en los instrumentos PedsQL MIF y MOS. 
Participaron 153 familias de niños con ENM en Latinoamérica. 
Se encontraron diferencias estadísticamente significativas en la 
calidad de vida general y sus dimensiones entre el grupo de 
padres que pertenecía a una asociación o grupo de pacientes, 
y el grupo que no pertenecía (t(139)=4,63; p<0,00;M1=60.48, 
M2=40.61;d=0,92). Se encontró un modelo de regresión lineal 
simple estadísticamente significativo al estudiar el efecto del 
apoyo social funcional reportado por los cuidadores sobre su 
calidad de vida (F(1,139)=22.75,p<0,00;R2=0,14). El apoyo so-
cial impacta en la calidad de vida de los cuidadores de niños 
con ENM.

Palabras clave
Calidad de vida familiar - Apoyo social - Enfermedad neuromus-
cular - Grupos de apoyo

ABSTRACT
SOCIAL SUPPORT AS A PREDICTOR OF QUALITY OF LIFE IN 
INFORMAL CAREGIVERS OF CHILDREN AND ADOLESCENTS 
WITH NEUROMUSCULAR DISEASE
Neuromuscular diseases are considered family diagnoses 
due to the series of changes that they awaken in the family. 
Caregiver´s role is usually adopted by one of the parents, often 
affecting their quality of life. Likewise, the perception of caregiv-
ing overload has been associated with the parents’ access to 
social contact and support. A quantitative cross-sectional study 
of explanatory scope was carried out with the aim of evaluat-
ing the influence of social support on caregiver’s quality of life. 
The protocol consisted of the PedsQL FIM and MOS instruments. 
A total of 153 families of children with MBS in Latin America 

participated. Statistically significant differences in overall qual-
ity of life and its dimensions were found between the group of 
parents who belonged to an association or patient group, and 
the group that did not belong (t(139)=4.63; p<0.00;M1=60.48, 
M2=40.61;d=0.92). A statistically significant simple linear re-
gression model was found when studying the effect of functional 
social support reported by caregivers on their quality of life (F(1,
139)=22.75,p<0.00;R2=0.14). Social support impacts the qual-
ity of life of caregivers of children with MBS.

Keywords
Family quality of life - Social support - Neuromuscular disorders 
- Support groups
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