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RESUMEN
La pandemia por COVID-19 ha afectado a toda la población, en 
especial a las personas con enfermedades crónicas. Este estu-
dio se propuso describir la calidad de vida de niños y adultos 
con enfermedades neuromusculares, así como la calidad de 
vida de sus cuidadores. Se utilizaron los instrumentos WHOQOL-
BREF Y PedsQL 4.0. Los resultados mostraron una afección en la 
calidad de vida de todos los grupos estudiados, principalmente 
en la dimensión física para adultos y niños; y en la dimensión de 
preocupaciones para los cuidadores. 
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ABSTRACT
QUALITY OF LIFE IN FAMILIES WITH NEUROMUSCULAR DISEA-
SES DURING THE COVID-19 PANDEMIC
The COVID-19 pandemic has affected the entire population, es-
pecially the population with chronic diseases. This study aimed 
to describe the quality of life of children and adults with neu-
romuscular diseases and their caregivers. The WHOQOL-BREF 
and PedsQL 4.0 scales were used. The results showed an im-
pact on the quality of life of all the groups studied, mainly in the 
physical dimension for adults and children, and in the concerns´ 
dimension for caregivers. These results warn about situation of 
physical and psychological vulnerability in which this popula-
tion finds itself.
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INTRODUCCIÓN
El modo en que las condiciones médicas crónicas afectan la 
calidad de vida de las personas diagnosticadas con ellas y sus 
cuidadores, ha sido foco de estudio de muchas investigaciones 
en los últimos años. La calidad de vida (CV) puede ser entendida 
como un concepto multidimensional que apunta al estado de 
bienestar general de una persona con respecto a su vida (Urzúa 
& Caqueo-Urízar, 2012). De este concepto se deriva el concepto 

de calidad de vida relacionada a la salud (CVRS). La calidad de 
vida relacionada a la salud incluye la percepción de un individuo 
con respecto a su vida cuando hay presencia de una enferme-
dad (Quinceno & Vinaccia, 2013).
Las enfermedades neuromusculares, son un grupo de condi-
ciones crónicas donde es sumamente necesario estudiar los 
niveles de calidad de vida por la sobrevida que han adquirido en 
los últimos años y las mejoras que las distintas oportunidades 
terapéuticas han brindado. Las enfermedades neuromusculares 
(ENM) engloban más de 150 diagnósticos diferentes caracteri-
zados por la debilidad muscular progresiva. Otros síntomas pue-
den ser la atrofia o hipertrofia de los músculos, fatiga, mialgia 
y la degeneración de músculos y nervios. Además, estas con-
diciones suelen ser genéticas y hereditarias, muchas de ellas 
presentes desde la infancia (Aguirre, 2014). Debido a la baja 
prevalencia de este tipo de condiciones crónicas, cerca de 7.1 
a 26.5 cada 100,000 personas, se las considera también Enfer-
medades Poco Frecuentes (EPOF) (Deenen et al., 2014).
Investigaciones previas indican que la calidad de vida de las 
personas con ENM se ve afectada en todas las edades, tanto en 
niños, adolescentes y adultos (Baiardini et al., 2011; Bendixen 
et al., 2012; Bhullar et al., 2019; Gocheva et al., 2019; Graham 
et al., 2011; Landfelt et al., 2016; Ortega, 2020; Uzark et al., 
2012). La cronicidad y la dependencia que estas enfermedades 
generan, a su vez, causa un impacto en la calidad de vida de 
sus cuidadores y en el funcionamiento familiar. Se ha visto que 
la calidad de vida de los cuidadores de niños y adultos con ENM 
se ve principalmente afectada en las dimensiones psicosociales 
(Boyer et al., 2006; Landfeldt et al., 2016; Ortega, 2020; Ortiz et 
al., 2013; Souares de Moura et al., 2015; Zhi et al., 2019).
Actualmente, la pandemia por COVID-19 ha puesto a esta pobla-
ción en una situación de vulnerabilidad. Debido a la complejidad 
de síntomas que acompañan estos diagnósticos, se ha consi-
derado a muchos de ellos como población de riesgo (Guidon 
& Amato, 2020). Este grupo de pacientes se ha visto afectado 
en cuanto ha sufrido modificaciones en el acceso a la salud y 
atención médica. Los pacientes reportan haber sufrido cance-
laciones y postergaciones en los turnos médicos, y a su vez 
el haber sido forzados a la atención vía telemedicina (Li et al., 
2021; Mauri et al., 2021). A su vez, algunos estudios empeza-
ron a explorar el impacto de la pandemia por COVID-19 en los 
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aspectos psicosociales de la población de EPOF. Los resultados 
parecen indicar una disminución en el estado de salud en ge-
neral y en la salud mental, reportando sentimientos de soledad, 
preocupación, ansiedad, estrés y depresión (Chung et al., 2020; 
Fianura et al., 2020; Li et al., 2021). Específicamente en ENM, un 
solo estudio ha explorado la calidad de vida de adultos con estos 
diagnósticos, mostrando una disminución tanto en su salud físi-
ca como en su salud mental (Di Stefano et al., 2021).
En este sentido, el presente estudio se propuso contribuir al en-
tendimiento de como la pandemia por COVID-19 ha afectado 
al grupo de pacientes con enfermedades neuromusculares y 
sus familias. Se propuso un estudio en Latinoamérica que tuvo 
por objetivo estudiar la calidad de vida de niños, adolescentes 
y adultos con diagnóstico neuromuscular, así como la calidad de 
vida de sus cuidadores.

Metodología 
Se trata de un estudio de diseño no experimental, correlacional, 
de corte transversal.

Instrumentos y procedimientos
El protocolo que administrado consistió en un consentimien-
to informado, un cuestionario de datos sociodemográficos, el 
WHOQOL-BREF y los módulos Genérico y Modulo de Impacto 
familiar del Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQl 4.0).
Para estudiar la calidad de vida de adultos con ENM, se utilizó 
el cuestionario WHOQOL-BREF. Se trata de una versión abre-
viada del WHOQOL-100 y está compuesto por 26 items, cada 
uno con categorías de respuesta de tipo Likert. El instrumento 
proporciona un puntaje de Calidad de Vida general y un puntaje 
de percepción de salud, y puntajes para los dominios físico, psi-
cológico, relaciones sociales y ambiente. Los puntajes van de 0 
a 100, donde un mayor puntaje significa una mejor calidad de 
vida (Bonicatto et al., 1997).
Para evaluar la calidad de vida del niño diagnosticado con enfer-
medad neuromuscular se utilizó el Módulo Genérico del PedsQl 
4.0 (Varni et al., 2001). El Módulo Genérico contiene 23 items 
que evalúan 4 dominios: funcionamiento físico, funcionamien-
to social, funcionamiento escolar y funcionamiento emocional. 
Además de las escalas individuales de los dominios de calidad 
de vida, es posible calcular escalas resumen de Salud Física y 
Salud Psicosocial. 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 (Roizen et al., 2008; Varni et 
al.,1999). 
Por último, para estudiar la calidad de vida familiar se usó el El 
PedsQL Modulo 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 encuen-
tran divididos en las subescalas de impacto en la calidad de vida 
del padre: 1) Funcionamiento Física, 2) Funcionamiento Emocio-

nal, 3) Funcionamiento Social, 4) Funcionamiento Cognitivo, 5) 
Comunicación, 6) Preocupaciones; y dos subescalas midiendo 
impacto en el funcionamiento familiar: 7) Actividades Diarias, 
y 8) Relaciones Familiares. (Varni et al., 2004). Ambos módulos 
del PedsQL toman puntajes de 0 a 100, donde a mayor puntaje 
mejor calidad de vida (Roizen et al., 2008). 

Participantes
El muestreo fue de tipo intencional, se contactaron asociaciones 
de pacientes con Enfermedades Poco Frecuentes para colabo-
rar con la investigación. Participaron asociaciones de Argentina, 
Perú, Chile, Honduras y Costa Rica. Las asociaciones enviaron 
el formulario online a sus miembros. Participaron 47 familias 
con diagnósticos neuromusculares en el estudio, de los cuales 
el 53,8% (n=25) adultos con una ENM y el 46,8% (n=22) eran 
padres de niños y adolescentes con este tipo de diagnósticos.
De la muestra de adultos, un 72% eran mujeres y un 28% eran 
varones. Un 68% de los participantes tenía un diagnóstico de 
Charcot Marie Tooth, los restantes tenían diagnósticos de Atro-
fia Muscular Espinal (AME), Distrofia Muscular de Duchenne u 
otra distrofia muscular. El rango de edad fue de 23 a 62 años, 
M=36,08 (DE=9,99). En cuanto al nivel de escolaridad, el 44% 
de la muestra tenía hasta universitario completo, un 12% uni-
versitario incompleto, un 28% hasta secundario completo y el 
porcentaje restante terciario completo o incompleto.
De la muestra de cuidadores, un 86,4% eran madres y un 13,6% 
eran padres. Las edades oscilaron entre los 26 y 52 años, con 
una M=37,23 (DE=5,99). En cuanto a su nivel de escolaridad, 
el 36,4% de la muestra tenía hasta universitario completo, un 
27,3% universitario incompleto, y un 22,7% hasta secundario 
completo. Con relación a los niños, un 40,9% tenía un diagnós-
tico de Charcot Marie Tooth, un 36,4% Distrofia Muscular de Du-
chenne, un 13,6% AME y un 9,1% otra enfermedad neuromus-
cular. El 76,2% de los niños era de sexo masculino, mientras 
que el 23,8% era de sexo femenino. Por último, la edad de los 
niños presentó una M=10,05 (DE=4,18), donde un 13,6% (n=3) 
pertenecía al rango de 2 a 4 años, otro 13,6% (n=3) al rango de 
5 a 7 años, un 40,9% (n=9) al rango de 8 a 12 años y un 31,8% 
(n=7) al rango de 13 a 18 años.

Resultados
En primer lugar, se buscó conocer los niveles de calidad de vida 
en niños y adolescentes con ENM. La escala total de calidad de 
vida indico una M=55,85 (DE= 22,05) para este grupo etario. 
Al calcularse la calidad de vida según las escalas resumen de 
salud física y salud psicosocial, se encontró una M= 41,67 (DE= 
33,25) para salud física, y una M= 64 (DE=22,33) para la salud 
psicosocial. Los resultados para las dimensiones divididos por 
grupo etario se presentan en la Tabla 1
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Tabla 1
Análisis descriptivo de las dimensiones de calidad de vida de 
niños y adolescentes con ENM, según grupos etarios

Grupo Etario N Dimensiones Media DE

2 a 4 años 3

Física 42,71 11,83

Emocional 61,67 15,27

Social 56,67 34,03

Escolar 52,78 17,34

Psicosocial 57,69 21,15

Total 51,98 9,91

5 a 7 años 3

Física 73,95 45,1

Emocional 90 ´0,00

Social 83,33 11,55

Escolar 98,33 2,89

Psicosocial 90,56 4,81

Total 84,78 18,82

8 a 12 años 9

Física 37,84 34,71

Emocional 52,22 23,06

Social 53,89 33,24

Escolar 51,67 23,18

Psicosocial 52,59 19,86

Total 47,46 21,42

13 a 18 años 7

Física 29,46 26,5

Emocional 71,43 22,12

Social 62,14 26,18

Escolar 76,43 19,09

Psicosocial 70 21,27

Total 55,9 20,21

Por otra parte, se exploró la calidad de vida de adultos con ENM. 
Para la percepción general de su calidad de vida, los adultos re-
portaron una M=67 (DE=22,5), y una M=53 (DE=28,25) para la 
percepción de su salud. En la Tabla 2 se muestran los resultados 
para las dimensiones de la calidad de vida en adultos.

Tabla 2
Análisis descriptivo de las dimensiones de calidad de vida de 
adultos con ENM

Dimensiones Media DE

Físico 53,57 20,46

Psicológico 65,50 18,46

Relaciones sociales 63,33 24,06

Ambiente 61,12 21,35

Considerando la importancia de conocer no sólo el nivel de ca-
lidad de vida de la persona que tiene una ENM, sino además la 
de sus cuidadores, se buscó describir el impacto en la calidad 

de vida familiar a nivel general y en sus distintas dimensiones. 
Se encontró una M=59,12 (DE= 15,55) 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= 55,76(DE= 
16,72), mientras que para la escala resumen de funcionamien-
to familiar se obtuvo una M= 62,50 (DE= 21,59). Los puntajes 
obtenidos para las dimensiones especificas se encuentran en 
la Tabla 3. 

Tabla 3
Análisis descriptivo de las dimensiones de calidad de vida fami-
liar en población pediátrica con ENM

Dimensiones Media DE

Física 53,03 22,9

Emocional 58,64 26,6

Social 66,48 16,95

Cognitivo 58,18 16,65

Comunicación 65,53 23,47

Preocupación 40,45 31,35

Actividades diarias 54,92 28,82

Relaciones familiares 67,04 28,18

Por último, se analizó la relación entre la calidad de vida re-
portada para los niños y la calidad de vida de sus familias. Se 
encontró una correlación positiva estadísticamente significativa, 
es decir, a mayor calidad de vida del niño, mayor calidad de vida 
familiar (r= 0,75, p= 0,00, N=22).

Discusión
Las familias con ENM han sido consideradas una población de 
riesgo, de mayor vulnerabilidad, frente a la pandemia por CO-
VID-19. Algunos estudios reportaron que este grupo de pacien-
tes han sufrido cancelaciones y postergaciones en los turnos 
médicos (Li et al., 2021; Mauri et al., 2021); disminución en 
el estado de salud en general y en la salud mental, reportando 
sentimientos de soledad, preocupación, ansiedad, estrés y de-
presión (Chung et al., 2020; Fianura et al., 2020; Li et al., 2021). 
Específicamente, sobre calidad de vida en ENM, se ha encon-
trado un solo estudio en adultos, mostrando una disminución 
tanto en su salud física como en su salud mental (Di Stefano et 
al., 2021).
Según los resultados del presente estudio, en todos los gru-
pos etarios estudiados, ya sea población pediátrica o adultos, la 
dimensión física parece ser la más afectada. Estos resultados 
coinciden con resultados de estudios anteriores a la pandemia 
(Baiardini et al., 2011; Bendixen et al., 2012; Ortega, 2020; 
Uzark et al., 2012). A su vez, la situación actual podría estar 
afectando el aspecto físico, debido a las dificultades en el acce-
so a terapias y tratamientos que muchos pacientes han repor-
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tado durante la pandemia (Li et al., 2021; Mauri et al., 2021).
Los resultados de la investigación en el grupo de niños mostra-
ron una calidad de vida disminuida en todas sus dimensiones, 
dentro de las que resaltan los aspectos físico, social y escolar. 
Al dividirlos por edad, los niños entre 8 y 12 años muestran los 
niveles más bajos de calidad de vida, seguido del grupo de 2 a 
4 años. Estos resultados llaman la atención debido al carácter 
progresivo de estas enfermedades, pero otros estudios tampoco 
han encontrado que la edad sea un factor determinante en la 
calidad de vida de estos niños (Baiardini et al., 2011; Bendixen 
et al., 2012). Específicamente, el grupo de adultos reportó una 
afectación en su calidad de vida en general y en la percepción 
general de su salud, además de dificultades en las dimensiones 
de relaciones sociales, ambiente y salud mental. Estos resul-
tados son similares a los reportados por Di Stefano y colabo-
radores (2021), quienes señalan que esta población se ve más 
afectada que la población general.
Por último, las familias de los niños con enfermedades neuro-
musculares también se ven afectados en su calidad de vida. A 
nivel de la calidad de vida del cuidador, padre o madre, resalta 
la dimensión de preocupaciones y la dimensión física como las 
más afectadas. El funcionamiento de la familia en general tam-
bién se ha visto disminuido, principalmente con relación a las 
actividades diarias. Estos resultados resaltan la importancia de 
poder hacer una evaluación completa de las familias con diag-
nósticos complejos, como se ha resaltado en otras investigacio-
nes (Souares de Moura et al., 2015; Zhi et al., 2019).
En conclusión, la calidad de vida de las personas con enferme-
dades neuromusculares y de sus familias ha sufrido un impacto 
debido a la pandemia por COVID-19. La presente investigación 
pone en evidencia la necesidad de tener en cuenta a las pobla-
ciones consideradas grupo de riesgo a la hora de pensar inter-
venciones durante la pandemia.
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