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Dinámica familiar de niños con Distrofia 
Muscular de Duchenne en Argentina

Se considera que el diagnostico de una enfermedad
neuromuscular va a afectar no solo a la persona
diagnosticada, si no también a su familia (Amayra Caro
et al., 2014). Este tipo de diagnósticos llevan implicados
una reestructuración de la familia (López et al., 2004).

INTRODUCCIÓN

METODOLOGÍA
Estudio descriptivo, transversal.

Participantes

Se presentan los resultados preliminares de 8 familias.
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 neuromuscular. En esos casos, se les
pregunto por el mayor de sus hijos. En cuanto a los
niños, todos eran varones con diagnóstico de Distrofia
Muscular de Duchenne, tenían una edad media de 9. 50
(DE= 4.2) años.

Instrumentos

Se diseñó un cuestionario online con un consentimiento
informado y los instrumentos PedsQL 4.0 Family Impact
Module (Varni et al., 2004), FACES III (Schmidt et al.,
2010) y MOS (Espínola & Enrique, 2007).

OBJETIVO
Describir el funcionamiento familiar, apoyo social y
calidad de vida familiar de familias de niños con
Distrofia Muscular de Duchenne en Argentina.

En primer lugar, se buscó describir el apoyo social percibido 
se encontró una M=79.25 (DE=10.08). En relación al puntaje 
de corte de 57, el 100% de las familias reportaron tener 
suficiente apoyo social. 

En relación al funcionamiento familiar, los modelos de 
familia que prevalecieron fueron las familias caóticas 
semirelacionadas (25%) y rígidas semirelacionadas (25%). En 
relación a la cohesión, se encontró que un 37.5% de las 
familias presentaban un estilo relacionado, un 37.5% un 
estilo semirelacionado y un 25% no relacionado. En cuanto a 
la flexibilidad, se encontró que un 50% de las familias 
presentaban un estilo caótico, un 25% una modalidad rígida 
y otro 25% una modalidad estructurada.  

Por último, se buscó describir el impacto en la calidad de 
vida familiar a nivel general y en sus distintas dimensiones. 
Se encontró una M=56.86 (DE= 14.44) para la escala total de 
impacto. 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 funcionamiento familiar se obtuvo una M= 63.67 (DE= 
22.8). 
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El apoyo social parecería ser uno de los recursos más 
utilizados por las familias con DMD; lo cual podría vincularse 
con la necesidad de reestructuración que debe hacer la 
familia (López et al., 2004). Los bajos niveles de calidad de 
vida y los estilos de modalidad vincular que predominaron 
(caótica y rígida) indicarían que familias de niños con DMD 
estarían afectados en cuanto a su calidad de vida y 
funcionamiento familiar. 

CONCLUSIONES


