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TRABAJO LIBRE

FUNCIONAMIENTO FAMILIAR Y APOYO SOCIAL EN
CUIDADORES DE NINOS CON DISTROFIA MUSCULAR
DE DUCHENNE. RESULTADOS PRELIMINARES

Ortega, Javiera
CONICET - Buenos Aires, Argentina.

RESUMEN

La familia representa un aspecto fundamental en el tratamiento
de nifios con enfermedades cronicas. La presente investigacion
se propuso analizar el funcionamiento familiar y apoyo social
percibido por los padres de nifios con Distrofia Muscular de Du-
chenne (DMD). Se trata de un estudio de disefio no experimen-
tal, descriptivo, de corte transversal. El protocolo administrado
consistié en un consentimiento informado, un cuestionario de
datos sociodemograficos y los instrumentos FACES Il y MOS.
Como conclusiones preliminares del estudio puede decirse que
las familias de nifios con DMD perciben tener apoyo social sufi-
ciente, pero presentan dificultades en su dinamica familiar.

Palabras clave
Funcionamiento familiar - Apoyo social - Distrofia Muscular Du-
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ABSTRACT

FAMILY FUNCTIONING AND SOCIAL SUPPORT IN CAREGIVERS OF
CHILDREN WITH DUCHENNE MUSCULAR DYSTROPHY. PRELIMI-
NARY RESULTS

The family represents a fundamental aspect in the treatment of
children with chronic diseases. The present investigation aimed
to analyze the family functioning and social support perceived
by the parents of children with Duchenne Muscular Dystrophy
(DMD). This was a descriptive, non-experimental, cross-sectio-
nal study. The administered protocol consisted of an informed
consent, a sociodemographic data questionnaire and the FACES
[l and MOS instruments. As preliminary conclusions of the stu-
dy, it can be said that the families of children with DMD perceive
that they have sufficient social support, but present difficulties
in their family functioning.

Keywords
Family functioning - Social support - Duchenne Muscular Dys-

trophy - Neuromuscular Disease

INTRODUCCION

La presente investigacion se propone presentar resultados preli-
minares sobre el funcionamiento familiar y percepcion de apoyo
social en padres de nifios con distrofia muscular de Duchenne.
El trabajo adelanta resultados parciales del proyecto doctoral
CONICET “Enfermedades neuromusculares poco frecuentes en
edad pediatrica: funcionamiento familiar, adaptacion psicoldgica
y apoyo social percibido por los padres como factores asociados
a la calidad de vida del nifio.”

El funcionamiento familiar, es decir la percepcion que los miem-
bros de la familia tengan de su propia capacidad de flexibilidad
frente a los cambios, y el sentimiento de cohesidn, entendido
como el grado de unién emocional (Chen & Clark, 2007; Schmidt
etal., 2010) y el apoyo social, entendido como apoyo estructural
y apoyo funcional (Espinola & Enrique, 2007), seran claves para
el logro de una buena aceptacion del diagnéstico neuromuscular
y una mejor calidad de vida familiar.

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) se encuentra dentro
de las distrofias musculares mas frecuentes y graves de la in-
fancia. Esta relacionada a la alteracion de la proteina 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
condicién cronica y tener un deterioro progresivo. Dentro de las
manifestaciones clinicas se encuentran la debilidad muscular,
cardiopatias, complicaciones respiratorias y ortopédicas, disca-
pacidad intelectual, entre otras (Emery et al., 2015). Si bien la
DMD se encuentra presente desde el nacimiento, el diagndstico
suele realizarse cerca de los 5 a 7 afios, cuando aparecen las
primeras manifestaciones clinicas: debilidad y alteracion de la
marcha. Este diagnostico se basa en la historia clinica y el exa-
men fisico, siendo muy relevante la historia familiar de la linea
materna (Amayra Caro et al., 2014). No se cuenta con una cura
para la DMD por lo que el tratamiento esta orientado a una me-
jora en la calidad de vida del nifio y el retraso de la aparicion de
otras complicaciones.

Se considera que el diagnéstico de una enfermedad neuromus-
cular va a afectar no solo a la persona que tiene la enfermedad
sino también a su familia (Amayra Caro et al., 2014). Al recibir
un diagndstico genético son normales los sentimientos de shock
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y confusién en un primer momento, sequidos de enojo, miedo
y tristeza (Biesecker, 2010; Webb ,2005). Otro sentimiento de
gran importancia en especificamente en la Distrofia Muscular de
Duchenne es el sentimiento de culpa, por tratarse de una con-
dicion de herencia materna (Amayra Caro et al., 2014; Equipo
Neuro e-motion, 2015).

Ademas de este impacto psicolégico inicial que acompafa la
comunicacion de estos diagndsticos, la DMD genera pérdida de
autonomia funcional (Camacho, Esteban & Paradas, 2015). Esta
pérdida lleva a la necesidad de la figura de un cuidador que
lo ayude a cubrir las actividades cotidianas, ademas de que le
proporcione apoyo y acompafamiento en el proceso de la en-
fermedad (Venegas Busto, 2006). Este rol de cuidador, que en su
mayoria de los casos es llevado adelante por un familiar, implica
transformaciones de roles, reasignacion de las responsabilida-
des familiares y un cambio en las relaciones de apoyo (Lopez et
al., 2004). Junto al rol de cuidadores primarios, muchos padres
asumen funciones de profesionales de la salud, convirtiéndose
con el tiempo no solo en expertos en el cuidado de sus hijos si
no también expertos en la DMD (Mah et al., 2008). Algunos au-
tores consideran esta blsqueda por ser profesionales en la en-
fermedad como una forma de afrontar la situacion (Webb, 2005).
La transformacion de los roles de los padres lleva a una rees-
tructuracion de la vida familiar. Anteriormente, se ha estudia-
do la dindmica de pareja de estos padres y se ha encontrado
una reparticion no equitativa de los roles, siendo en su mayoria
las madres quienes asumen el rol de cuidadora principal y los
padres quienes asumen un rol de apoyo (Tomiak et al., 2007).
De igual forma, se han encontrado diferencias en cuanto a las
estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres de nifios
con DMD. Por un lado, las madres suelen focalizarse en el pre-
sente, valorandolo como una oportunidad de dar alegria al nifio
y de disfrutar el tiempo con él, mientras que los padres utilizan
estrategias de afrontamiento relacionadas a sobre-ver el funcio-
namiento de la familia, como son la busqueda de informacion,
la planificacion, el involucramiento fisico, por ejemplo, en las
modificaciones del hogar/silla de ruedas (Tomiak et al., 2007).
Las necesidades psicosociales de las familias de nifios con DMD
se van modificando con el tiempo. En un primer momento, cer-
cano al diagnoéstico, aparece la necesidad de informacion y de
apoyo emocional, asi como el contacto con otros padres que es-
tén pasando por lo mismo. Mas adelante, el momento de la ado-
lescencia de los hijos coincide con el momento de mayor pérdida
motora por lo que las necesidades de la familia parecen estar
mas orientadas a la modificacion del hogar, adquisiciéon de ma-
quinas y silla de ruedas y apoyo financiero. En etapas mas avan-
zadas de la enfermedad, disminuye la necesidad de informacion
y apoyo emocional, son ahora estas familias las que actian como
apoyo para familias mas jovenes (Mah & Biggar, 2012).

Se ha estudiado al apoyo social como un factor significativo re-
lacionado a la calidad de vida y bienestar en familias que tienen
hijos con DMD (Glover et al., 2020; Mah & Biggar, 2012; Thomas

et al., 2014). A su vez, ha sido descripto como una de las prin-
cipales estrategias de afrontamiento que utilizan estos padres
para hacerle frente a la enfermedad (Thomas et al., 2014). El
apoyo social pareceria promover el proceso de adaptacion a la
enfermedad, favoreciendo el funcionamiento familiar en las fa-
milias de nifios con DMD (Buchanan et al., 1979; Chen & Clark,
2007). En este mismo sentido, un estudio plantea que aque-
llos cuidadores de nifios con DMD que reportan bajos niveles
de apoyo social presentan mayor malestar psicoldgico y estrés
(Kennenson & Bobo, 2010).

OBJETIVOS

1. Describir el funcionamiento familias de las familias de nifios
con DMD en sus dimensiones de cohesion y flexibilidad.

2. Describir los niveles de apoyo social percibido por las familias
de nifios con DMD.

METODOLOGIA
Se trata de un estudio de disefio no experimental, descriptivo,
de corte transversal.

Instrumentos y procedimientos

El protocolo que administrado consistid en un consentimiento
informado, un cuestionario de datos sociodemograficos, y los
instrumentos Escala de evaluacion de Cohesion y Adaptabilidad
Familiar (Faces Ill) y Escala Apoyo social MOS.

El funcionamiento familiar fue evaluado utilizando la Escala
de evaluacion de Cohesion y Adaptabilidad Familiar (Faces llI),
adaptada y validada por Schmidt & Barreyro (2010). Faces Il
consta de 40 items, cada uno se evalua en una escala Likert
de cinco opciones casi siempre, muchas veces, a veces Si y
a veces no, pocas veces, casi nunca). Estos 40 items se divi-
den en 2 subescalas de 20 items cada una, la sub-escala de
la “Familia Real” y la subescala de la “Familia Deseada”. En la
investigacion se utilizara anicamente la subescala de “Familia
Real”, que evalla el nivel de cohesion y flexibilidad de la familia
tal como el sujeto la percibe en ese momento. Es esta subescala
la que se encuentra validada para poblacion argentina (Barreyro
& Schmidt, 2010). Los 20 items de la subescala de Familia Real
estan divididos en 10 items que miden cohesion (items nones) y
10 items que miden flexibilidad (items pares).

Para conocer los niveles de apoyo social que los padres perciben
en el medio social proximo se utilizo la escala Escala Apoyo so-
cial MOS. Es un instrumento valido y fiable, que explora el apoyo
social desde una vision multidimensional (Espinola & Enrique,
2007; Sherbourne & Stewart, 1991). La versién argentina del
instrumento contiene 21 items. El item numero 1 hace referencia
al tamafio de la red social, es decir al apoyo estructural. Los 20
items restantes refieren al apoyo funcional. La versién argentina
define 3 componentes de este apoyo social: el apoyo emocional/
informacional, el apoyo afectivo y el instrumental. Se pregunta,
mediante una escala de 5 puntos, con qué frecuencia esta dispo-
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nible para el entrevistado cada tipo de apoyo. También se puede
obtener una puntuacion total donde mayor puntuacion seria ma-
yor apoyo percibido. Para la puntuacion total va entre 19 y 94,
con un puntaje de corte de 57 puntos (Espinola & Enrique, 2007).

Participantes

El universo de estudio fueron padres de nifios con distrofia mus-
cular de Duchenne. El muestreo fue de tipo intencional y se llegé
a una muestra de 8 casos, contactados a través de la Asociacion
de Distrofias Musculares de Argentina y encuestados a través
de un formulario online. El 50% de los encuestados eran ma-
dres, un 25% eran padres y un 25% eran otros familiares, como
abuelos o tios. De estos padres, el 75% tenia mas de un hijo con
enfermedad neuromuscular. En esos casos, se les pregunto por
el mayor de sus hijos. En cuanto a los nifios, todos eran varo-
nes con diagnéstico de Distrofia Muscular de Duchenne, tenian
una edad media de 9. 50 (DE= 4.2) afios, y el 75% de ellos se
encontraba cursando la escuela primaria y un 25% la escuela
secundaria. En cuanto a las ayudas técnicas, |a totalidad de los
nifios utilizaba valvas ortopédicas, un 50% de ellos utilizaba silla
de ruedas, y ninguno de ellos utilizaba una maquina de asisten-
cia respiratoria.

RESULTADOS

En primer lugar, se buscd describir el funcionamiento familiar
de las familias de nifios con DMD en sus componentes de co-
hesion y flexibilidad. En relacion a la cohesion, se encontrd 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 encontrd que un 25% de las fami-
lias presentaban una modalidad rigida y otro 25% una modali-
dad estructurada. Por ultimo, un 50% de las familias presenta-
ban un estilo caético.

Los tipos de familia encontrados segtn el Modelo Circumplejo
de Olson se presentan en la Tabla 1.

Tabla 1
Frecuencias segun tipos de familia

En relacion al apoyo social percibido por los padres de nifios
con DMD, se encontrd que el 75% de los padres reconocian te-
ner 3 0 mas amigos o familiares cercanos. En relacion al apoyo
funcional se encontré una M=79.25 (DE=10.08). En relacién al
puntaje de corte de 57, el 100% de las familias reportaron tener
suficiente apoyo social. El analisis descriptivo de las escalas del
MOS se presenta en la Tabla 2.

Tabla 2
Analisis descriptivo de las dimensiones
de apoyo social funcional

Dimensiones de apoyo social Media DE

Apoyo emocional/informacional 3.98 0.72

Apoyo afectivo 4.65 0.27

Apoyo instrumental 4.03 0.78
DISCUSION Y CONCLUSIONES

El presente trabajo buscé conocer el funcionamiento familiar y
los niveles de apoyo social percibido por los padres de nifios con
Distrofia Muscular de Duchenne.

Un resultado muy positivo para estas familias es el referente al
apoyo social percibido por los padres de nifios con DMD. Pare-
ceria ser que estos cuentan con el apoyo social necesario, tanto
a nivel general como en todas sus dimensiones. Si bien todos
los tipos de apoyo se hacen presentes, el apoyo que parece
predominar es el de tipo emocional, es decir el relacionado al
sentirse amado y seguros de confiar en alguien. Estos resulta-
dos coinciden con antecedentes revisados que describen altos
niveles de apoyo social en familias con DMD, y que lo asocian
al bienestar y funcionamiento de la familia (Chen & Clark, 2007;
Kennenson & Bobo, 2010; Thomas et al., 2014).

En esta misma linea, las familias presentan buenos niveles de
cohesion familiar. Los resultados de este estudio muestran que
la mayoria de las familias pertenece al tipo relacionado o se-
mirelacionado, es decir que los miembros de la familia estan
conectados entre si'y son capaces de apoyarse unos a otros. Es-

Tipos de familia N % tos resultados coinciden con los revisados por Hastings y Taunt
Catiica o relacionada ] 125 (2002),. que plantean quglel tener un hijo c.o.n una discapacidad
puede incrementar la union y la fuerza familiar. Estos resultados
Cadtica semirelacionada 1 125 parecerian indicar que el apoyo social, tanto de amigos como de
Cadtica relacionada 2 o5 la familia es de gran importancia para estas familias.

) Sin embargo, algunos resultados preliminares ya nos advierten

Estructurada no relacionada 1 125 . .. ., . .
sobre informacion alarmante en relacion al funcionamiento de
Estructurada relacionada 1 125 estas familias. La mitad de las familias se encontraban dentro
Rigida semirelacionada 2 25 del tipo cadtico en cuanto a la dimension de flexibilidad/adap-
tabilidad, lo cual evidenciaria un funcionamiento familiar dis-
funcional, con frecuentes cambios en sus reglas y un liderazgo
ineficaz y limitado. En este mismo sentido, los tipos de familia
que predominaron segtn el Modelo Circumplejo de Olson fue-
(o) IR oo Moo 0251 251 20 Uorint o s e et P 62
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ron la familia cadtica semirelacionada y rigida semirelacionada.
Ambos tipos de familia no representan modelos balanceados, si
no familias extremas y disfuncionales (Olson, 2000). Esto resulta
alarmante debido a que la DMD se trata de una enfermedad que
implica perdidas constantes que llevan a que la familia cons-
tantemente tenga que adaptarse a estos cambios, asi como a
cambios en su estructura y roles (Mah & Biggar, 2012; Tomiak
et al., 2007).

El presente estudio representa una primera aproximacion a la
complejidad que atraviesan las familias de nifios diagnostica-
dos con Distrofia Muscular de Duchenne. No se han encontrado
antecedentes que revisen el funcionamiento o dinamica familiar
de estas familias. A su vez, representa un aporte para los pro-
fesionales de la salud que trabajan con estas patologias, para
conocer mejor con qué recursos cuentan estas familias (apoyo
social). Como conclusiones preliminares de este estudio puede
decirse en primer lugar que las familias de nifios con DMD per-
ciben tener apoyo social suficiente, sobre todo en términos de
apoyo emocional. En segundo lugar, el funcionamiento familiar,
en cuanto a la cohesion, pareceria mostrar que las miembros
de la familia tienen y valoran la relacion entre ellos. Por dltimo,
estas familias parecerian presentar dificultados en cuanto a la
flexibilidad, encontrandose en el polo cadtico.
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