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Evaluacion del conocimiento de los padres de nifnos con
distrofia muscular en relacidn al tratamiento kinesico

Assessment of knowledge of children’s parents with muscular dystrophy regarding
physical therapy

Autores: Ferrero L, Garcia F.

Resumen

Introduccion: La presente investigacion se plantea como objetivo general identificar qué conocimiento
presentan los padres en el manejo del nifio con distrofia muscular durante las actividades de la vida
diaria. Material y métodos: Para ello se realiza un estudio de tipo exploratorio descriptivo, en el que se
administran dos cuestionarios a un grupo de 30 familiares de pacientes con Distrofia Muscular que
reciben tratamiento kinésico en el Instituto Terapéutico Neurolégico Quilmes (ITENQUI). Resultados: Se
verifica que un gran porcentaje de los familiares poseen escasa informacion sobre las terapias kinésicas



y mas del 60% de los familiares sefala que se le han presentado dificultades en el manejo de su hijo
dentro del hogar y no han podido resolverlas adecuadamente. Conclusion: Se sugiere profundizar en la
funcion educativa de los profesionales de kinesiologia. De esta manera, se busca brindar a los padres y
familiares de niflos con distrofia muscular la informacion necesaria sobre las terapias adecuadas para
sus hijos, los recursos para implementar en el entorno hogareno, y las estrategias que les permitan
resolver las dificultades que se presentan en la vida cotidiana.

Palabras Clave: Distrofia muscular — Conocimiento — Manejo en el hogar — Terapias kinésicas

Abstract

Introduction: The following investigation proposes as a general goal to identify the knowledge parents
have when it comes to how to deal with children who suffer from muscular dystrophy during everyday life
activities. Materials and methods: In order to carry on with the investigation a type of exploratory and
descriptive research was developed, in which two questionnaires have been handed out to 30 families
whose children suffer from muscular dystrophy and are undergoing kinesic treatment in the Instituto
Terapeutico Neurologico Quilme (ITENQUI). Results: It's proven that a great percentage of the different
family members have little information about kinesic therapies and more than 60% of the family members
have shown not only difficulties in dealing with their children but also haven't been successful at solving
these issues. Conclusion: All things considered it's advisable to deepen the kinesiology professionals
teaching side. The aim is to grant parents whose children suffer from muscular dystrophy the necessary
information about the correct therapy for their children, the resources to implement in a home
environment and the strategies that will allow them to face everyday life difficulties.

Keywords: Muscular dystrophy - Knowledge - Home dealing - Kinesic therapies

INTRODUCCION Dada la falta de informacién sobre el

manejo de nifios con distrofia muscular en
La distrofia muscular es una patologia que el ambito del hogar y las constantes
por sus caracteristicas dificulta la calidad preguntas e inquietudes que dichos
de vida tanto de la persona como del familiares tienen al momento de actuar en
entorno familiar. distintas situaciones que se les presenta
Para mejorar sus condiciones, no solo en la rutina diaria de sus nifos, se buscd
debe haber un trabajo multidisciplinario describir mediante un cuestionario, la
entre los profesionales de salud sino opinién de los padres sobre qué
también una participacion activa de los dificultades atraviesan en el contexto
padres y entorno familiar, y asi favorecer hogarefio con un nifioc con distrofia
en la mejora de calidad de vida y funcién muscular y cuanto saben sobre dicha

motora. patologia.



Conociendo asi la opinién de los padres,
se buscéd visualizar cudles son los
problemas y en qué medida les dificulta el
manejo de dichos nifios y asi poder en un
futuro utilizar este anélisis de datos para la
realizacién de una guia para padres de
nifos con distrofia muscular, buscando asi
facilitar el manejo y mejorando la calidad
de vida de estos nifos.

También se buscd saber qué informacion
tienen los padres sobre la patologia de su
hijo y su tratamiento kinésico.

OBJETIVO GENERAL: Identificar qué
conocimiento presentan los padres en el
manejo del nifio con distrofia muscular
durante las actividades de la vida diaria.
OBJETIVOS ESPECIFICOS: Averiguar qué
informacién manejan los padres sobre la
Distrofia Muscular y sobre el tratamiento
de su hijo.

Conocer las dificultades que tienen los
padres ante el manejo del nifio con
distrofia muscular en el entorno hogarefo.
HIPOTESIS:  Este estudio  pretende
demostrar si los padres y/o familiares de
nifos  diagnosticados con  distrofia
muscular poseen escasa informacién sobre
las terapias y tienen dificultades a la hora
de intervenir en actividades de la vida
diaria relacionadas con el traslado, postura
y manejo de elementos protésicos.
También se busca saber si los padres de
hijos con distrofia presentan dificultades
en el manejo diario del nifio por
desconocimiento de la patologia vy
terapias kinésicas.

Para conocer el estado de investigacion
con relacion a esta patologia y su manejo
kinésico, se ha hecho una blsqueda de
publicaciones acerca de cémo tratar a
estos pacientes en cuanto al manejo
postural, respiratorio y también cognitivo.

Algunas de las publicaciones encontradas
destinadas al manejo de la patologia, han
insistido en que la manera o6ptima de
tratar a estos pacientes es el
requerimiento de un enfoque
multidisciplinario centrado en medidas
precoces 'y preventivas, asi como
intervenciones activas para evitar las
dificultades primarias y secundarias de las
distrofias (Bushby, 2010).

La aplicacién de estrategias de manera
integral, con intervencién de profesionales
de la salud y en contacto con familiares
del paciente, favorecen la mejora de la
funcion motora, calidad de vida vy
longevidad en los pacientes con distrofia
muscular (Birnkrant, 2010).

En investigaciones realizadas en Espafa
en cuanto al diagndstico y tratamiento de
las distrofias musculares, sugieren que
“tanto el paciente como su familia
deberian participar activamente con el
profesional médico que coordina la
atencién clinica, sea un neurdlogo o un
neurélogo pediatrico, un especialista en
rehabilitacion, un neurogenetista, un
ortopedista pediatrico y un pediatra o
médico de atencién primaria” (Osuna,
2015).

El padre y/o familiar que se encuentre en
contacto directo con el nifio con distrofia,
es una persona que debe estar orientada
y capacitada para poder realizar las
distintas actividades que le ordena el
profesional de salud, pero en el dmbito
del hogary en la rutina diaria del nifio.

De esta manera coordinada, el vinculo
paciente-familiar-profesional, podra lograr
una mayor eficacia en cuanto a los
resultados de objetivos propuestos y asi
lograr una mejoria en la calidad de vida
del paciente.



MATERIALES Y METODOS

El estudio se llevd a cabo en el Instituto
Terapéutico Neurolégico Quilmes
(ITENQUI), sito en la calle Felipe Amoedo
2430, Quilmes, Provincia de Buenos
Aires.TIPO DE ESTUDIO: El estudio
realizado es de tipo exploratorio
descriptivo. VARIABLES DE ESTUDIO @ 1-
Conocimiento de los familiares con
respecto a la patologia del paciente de
ITENQUI. 2- Dificultades de los familiares
con respecto al manejo en el hogar del
paciente de ITENQUI. INDICADORES:
vinculados a la interpretacion de los datos
referidos en el cuestionario realizado a los
padres o familiares del nifio. MUESTRA: El
estudio se realizd con un grupo de
familiares de pacientes del instituto. La
muestra consta de familiares de 30
pacientes con Distrofia Muscular que
reciben tratamiento kinésico en ITENQUI.

Grupos a investigar: Familiares, todas
aquellas personas que fuera de la terapia
kinésica, sean responsables y/o participes
del cuidado del paciente joven
diagnosticado con Distrofia muscular y
tratado en el centro.

Instrumento de recoleccién de datos:
Consistid en 2 cuestionarios: conocimiento
de la patologia, y manejo en el hogar, con
preguntas abiertas y cerradas. Los
cuestionarios fueron administrados a
través de entrevistas (personales y/o
telefénicas), en donde se efectuaron las
preguntas previstas y se tomo nota de lo
respondido.

Se presenta a continuacién el modelo de
cuestionarios aplicados.

Modelo de Cuestionario para Familiares
Nombre y Apellido del

Patologia.................
En cuanto al conocimiento de |la
patologia:

° ;Tiene  conocimiento o
informacion  béasica  sobre la
patologia de su hijo?

e ;Sabe con qué métodos y de qué
manera trabajan los profesionales
con su hijo?

e ;los  profesionales le  han
comentado sobre |a patologia?

e ;los profesionales le han dado
pautas para trabajar en su hogar?

e ;Ha leido algin manual o libro
sobre la patologia de su hijo?

e ;Ha sido informado sobre los
cambios en cuanto a su condicién
muscular a lo largo del tiempo?

e ;Le brindan estrategias para llevar
a cabo en ciertas dificultades que
se le presentan?

En cuanto a la dificultad en su manejo

e ;Presenta alguna dificultad en su
hogar ante el manejo de su hijo o
puede manejar a su hijo sin
complicaciones?

e En caso de tener dificultades, jen
qué situacion cotidiana se le
dificulta (bafio, vestirse, hora de la
comida, traslado, etc.)?

e ;Pudo solucionar estas dificultades
en el momento?



e ;Utiliza ortesis o algin equipo
mobiliario (sila de ruedas,
andador, etc.)? SI-NO ;Cual?

e ;Presenta alguna dificultad ante el
uso y/o colocacién de las antes
mencionadas?

e ;Supo reaccionar ante alguna
situacion que se le haya
presentado en su hogar?

RESULTADOS

El desarrollo de este estudio permitio
comprobar las hipdtesis de trabajo
planteadas inicialmente:

- Los padres y/o familiares de nifios
diagnosticados ~ con  distrofia
muscular poseen escasa
informacion sobre las terapias y
tienen dificultades a la hora de
intervenir en actividades de la vida
diaria relacionadas con el traslado,
postura y manejo de elementos
protésicos.

- Los padres de hijos con distrofia
presentan  dificultades en el
manejo  diario del nifio  por
desconocimiento de la patologia y
terapias kinesicas.

DISCUSION

La presente investigacion se propuso
identificar qué conocimiento presentan los
padres en el manejo del nifo con distrofia
muscular durante las actividades de la vida
diaria. Para ello se realizaron dos
cuestionarios, referidos al conocimiento
de la patologia y al manejo en el hogar, a
un grupo de 30 familiares de pacientes
con Distrofia  Muscular que reciben
tratamiento  kinésico en el Instituto
Terapéutico Neurolégico Quilmes
(ITENQUI). Tal como plantea Osuna

(2015), el tratamiento kinésico no es
responsabilidad sélo del profesional, sino
que el paciente y su familia deberian
participar activamente del mismo. La/s
persona/s que se encuentran al cuidado
del nifo deben contar con la orientaciéon y
capacitacion para realizar las distintas
actividades la rutina diaria que sefiala el
profesional, por lo cual requiere de
orientacion 'y capacitacion. De esta
manera se alcanzard una mayor eficacia
del tratamiento, con mejores resultados
para su calidad de vida.

A partir de los datos relevados, se
pretendié, en primer lugar, averiguar qué
informacién manejan los padres sobre la
Distrofia Muscular y sobre el tratamiento
de su hijo. En este sentido, se observa
que una gran mayoria de los familiares
encuestados afirma tener conocimiento o
informacion basica sobre la patologia. No
obstante, poco mas de la mitad esta
informado  sobre los métodos y la
modalidad de trabajo de los profesionales
que atienden a su hijo en el Instituto.
Asimismo, se observa que la mayoria de
los familiares recibié informacién sobre la
patologia de su hijo por parte de los
profesionales, pero mas de un tercio de
ellos afirma no haber recibido pautas para
trabajar en el hogar. En este punto, se
destaca la importancia de que el equipo
de profesionales que trata al nifio pueda
transmitir recomendaciones comprensibles
para el grupo familiar. Otro de los
resultados a destacar es que gran parte de
los encuestados reconoce no haberse
informado sobre la patologia de su hijo a
través de libros o manuales, acentuando
asi la falta de conocimiento sobre las
caracteristicas de la enfermedad y sus
posibles dificultades y tratamiento.



Por otro lado, la mayoria de los familiares
manifiesta haber recibido informacién
sobre los cambios en la condicién
muscular de su hijo a lo largo del tiempo,
pero un tercio de ellos indica que los
profesionales no le han brindado
estrategias para sobrellevar las
dificultades que se puedan presentar.
Teniendo en cuenta que la distrofia
muscular es una condicién que cambia
con el tiempo, los profesionales deben
ayudar a los padres a reconocer esos
cambios, para identificar el tipo de
cuidados y manejos se requieren en cada
momento.

Como segundo objetivo especifico, se
buscéd conocer las dificultades que tienen
los padres ante el manejo del nifio con
distrofia muscular en el entorno hogarefo.
Al respecto, dos tercios de los
encuestados sostienen que se le han
presentado complicaciones en el manejo
de su hijo dentro del hogar. De ese grupo,
la mayoria sefialé dificultades relacionadas
con el bafo, en segundo lugar con el
traslado del nino, luego en el momento
de vestirse, y un grupo menor indicd
dificultades vinculadas a la comida. Los
padres necesitan intervenir activamente en
las actividades de la vida diaria del nino,
por lo cual es fundamental que el equipo
terapéutico les transmita cudles son los
ejercicios a  realizar para  evitar
complicaciones posturales y respiratorias
dentro del hogar. En este punto, un poco
mas de la mitad de los familiares que han
tenido complicaciones en el manejo de
situaciones cotidianas, manifiesta no haber
podido resolverlas en el momento.

Casi dos tercios de los pacientes utilizan
ortesis o equipo mobiliario, entre los que
se mencionan mayoritariamente las valvas,

luego la silla de ruedas, y en menor
medida el andador. Estos elementos
resultan necesarios para mantener los
arcos articulares y la bipedestacion, y los
familiares deben estar capacitados para su
manejo. Dentro del grupo de pacientes
que utilizan estos recursos, la gran
mayoria no ha tenido dificultades en su
uso y/o colocacion.

Por Ultimo, todos los familiares
encuestados manifestaron que han sabido
reaccionar ante situaciones que se le han
presentado en el hogar respecto al
manejo del nifo. Sin embargo, teniendo
en cuenta la falta de conocimientos
especificos que han sefialado, esta
capacidad de reaccién podria estar mas
relacionada con el sentido comin y el
conocimiento de su propio hijo, que con
la informacion concreta sobre la patologia
y la terapia kinésica. Asi, se concluye que
la rehabilitacion resulta mas eficaz en el
logro de objetivos si se consigue una
adecuada
kinesiélogo y los familiares al cuidado del
nino.

El desarrollo de este estudio permitié
comprobar las hipdtesis de trabajo
planteadas inicialmente:

1°- Los padres y/o familiares de nifios
diagnosticados con distrofia muscular
poseen escasa informacién sobre las
terapias y tienen dificultades a la hora de
intervenir en actividades de la vida diaria
relacionadas con el traslado, postura y
manejo de elementos protésicos.

Se verifica que los familiares poseen
escasa informacion sobre las terapias
kinésicas, ya que, si bien manifiestan tener
conocimiento sobre la patologia que cursa
su hijo, méas de la mitad de ellos no estéa
informado sobre los métodos terapéuticos
y la modalidad de trabajo de los

comunicacion entre el



profesionales. Ademas, la informacion
recibida por parte de los profesionales se
relaciona con la patologia en general, y
con los cambios en la condiciéon muscular
del nifio a lo largo del tiempo, pero
alrededor de un tercio de los familiares no
han recibido pautas para trabajar en el
hogar con su hijo, ni estrategias para
abordar distintas complicaciones que se
puedan presentar  en  situaciones
cotidianas.

2°- Los padres de hijos con distrofia
presentan dificultades en el manejo diario
del nifio por desconocimiento de la
patologia y terapias kinésicas.

Los datos relevados muestran que la
de los  familiares  ha
experimentado complicaciones en el
manejo de situaciones cotidianas con el
nifo, sobre todo aquellas relacionadas
con el bano y el traslado. Més de la mitad
de los participantes afirma no haber
podido resolver esas dificultades en el
momento en que se presentaron. No
obstante, la gran mayoria de los pacientes
que utilizan ortesis o equipo mobiliario,
como valvas o silla de ruedas, no
experimentan complicaciones en su uso
y/o colocacién. Se comprueba, entonces,
que los padres han experimentado
dificultades en el manejo de situaciones
cotidianas, aunque no asi con la utilizacién
de ortesis o equipos mobiliarios. Las
dificultades podrian relacionarse con la
falta de conocimiento sobre las terapias
kinésicas y las estrategias para trabajar en
el hogar y sobrellevar las dificultades, que
se comprobd en la primera hipdtesis a
partir de las respuestas de los familiares.
Teniendo en cuenta estos resultados, se
sugiere  profundizar en la funcion
educativa de los profesionales de
kinesiologia. De esta manera, se busca

mayoria

brindar a los padres y familiares de nifos
con distrofia muscular la informacién
necesaria sobre las terapias adecuadas
para sus hijos, los recursos para
implementar en el entorno hogarefio, y las
estrategias que les permitan resolver las
dificultades que se presentan en la vida
cotidiana. Como sostiene Birnkrant (2010),
el enfoque integral en la aplicaciéon de
estrategias e intervenciones profesionales,
siempre en conjunto con la familia del
paciente, permite mejorar las funciones
motoras, la longevidad y la calidad de
vida en los nifios con distrofia muscular.
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