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1-RESUMEN

Ante una enfermedad crénica en un hijo todo el sistema familiar se ve
alterado. Tanto el paciente como los cuidadores familiares manifiestan

problemas psicolégicos asociados a la enfermedad.

La Diabetes Melitus Tipo |, es la enfermedad créonica que con mayor
frecuencia se diagnostica en la infancia y la adolescencia. Actualmente, no
existe un tratamiento que cure la diabetes, pero la calidad de vida de los
pacientes puede ser muy buena si se siguen las recomendaciones médicas y

existe un buen ajuste psicolégico a la enfermedad.

El objetivo general del presente proyecto es estudiar y determinar las
principales caracteristicas psicoldgicas, familiares y de ajuste a la enfermedad
en la poblacién infantil y adolescente con diabetes mellitus insulinodependiente

y sus familias.

Concretamente, este estudio se plantea como objetivos especificos
identificar, en las familias con hijos con esta enfermedad, los perfiles de
adaptacién personal y familiar que favorecen la salud psicoldgica vy fisica de los
pacientes y sus cuidadores familiares. Dicha identificacion permitird plantear
actuaciones concretas dirigidas a prevenir la psicopatologia en el paciente y
sus padres. Para ello, presentamos un estudio de los principales factores de
riesgo y proteccioén relacionados con la Diabetes Mellitus, el enfermo pedidtrico

y el papel de su familia.
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2-MARCO TEORICO

A continuacién, basdndonos en los datos aparecidos en la literatura
cientifica, describiremos las principales caracteristicas médicas asociadas a la
diabetes mellitus tipo |, asi como las variables psicoldgicas mds relevantes a

considerar en el paciente pedidtrico diabético y su familia.

2.1. Factores de riesgo y factores de proteccién

El bienestar psicolégico constituye un indicador positivo de la relacion del
sujeto consigo mismo y con su medio. Incluye aspectos valorativos y afectivos que
se integran en la proyeccion futura y el sentido de la vida (Viera, Lépez y
Barrenechea, 2006). En otras palabras, los estudios acerca del bienestar psicoldgico
han centfrado su atencidon en el desarrollo de las capacidades y el crecimiento
personal, concebidas ambas como los principales indicadores del funcionamiento

positivo (Diaz et al., 2006).

Partiendo de estas ideas, el presente proyecto se centra en detectar la
necesidad de facilitar, en definitiva, de prevenir e intervenir en el buen desarrollo
evolutivo de los ninos con diabetes y sus familias. Para ello presentamos un estudio
de los principales factores de riesgo y proteccion relacionados con la Diabetes

Mellitus (DM), el enfermo pedidtrico y el papel de su familia.

Un factor de riesgo es un aspecto del estilo de vida o conducta personal, una
situacion ambiental o una caracteristica innata o heredada que, sobre la base de
la evidencia epidemioldgica, se sabe asociado a condiciones relativas a la salud
que se considera importante prevenir (Barreto y Soler, 2007; Stroebe y Schut, 2001).
Podemos agruparlos en tres categorias: factores situacionales, personales e

interpersonales.

Los factores situacionales se refieren a aspectos de la situacion que afectan al
curso de la enfermedad. Los factores personales se refieren fundamentalmente a
variables individuales de los sujetos que influyen en el proceso de adaptacion a los

estresores vitales. Los factores interpersonales hacen referencia a aspectos
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relevantes de la relacion entre los familiares y con la red social.

Del mismo modo que resulta necesario conocer cudles son los factores de
riesgo que condicionan la posible aparicion de complicaciones en el proceso de
adaptacion a la enfermedad crénica, también es fundamental, desde una
perspectiva clinica salutogénica, detectar aquellos factores que pueden proteger
a las personas que van a experimentar este proceso (Barreto y Soler, 2007; Stroebe y
Schut, 2001). La intervencion clinica eficiente y eficaz siempre ha considerado al
mismo nivel de relevancia el rescate y la promocién de los recursos de la persona y
la atencién al déficit que ésta pudiera presentar. Consideraremos tres categorias

de factores de proteccion:

a) estrategias de afrontamiento (en la teoria del estrés, las pérdidas asociadas
a la enfermedad crénica se consideran estresores ante los cuales se requiere del
afrontamiento dirigido al problema y del dirigido a la emocién en diferentes
momentos. El primer tipo de afrontamiento seria mds adecuado en situaciones
susceptibles de ser modificadas y el segundo seria mdas Util ante las irreversibles. Por
tanto, en la adaptacion a la enfermedad, estos dos componentes tendrian un
papel diferencial en los distintos momentos temporales, desde la anticipacion de la

pérdida hasta la resolucion de la mismal);

b) protectores que se deducen a partir del estudio de los factores de riesgo
(muchos de los factores de riesgo pueden ser considerados de modo inverso como
protectores: apoyo familiar, la ocupaciéon laboral o en la ausencia de dificultades
econémicas, sentimientos de utilidad, la ausencia de patologias previas, el

conocimiento del prondstico de la enfermedad ajustado a la realidad, etc);

c) finalmente, otros factores detectados a partir de la experiencia clinica
(fluidez comunicativa, la percepcion de autoeficacia, los sentimientos de utilidad
en los cuidados del enfermo, la habilidad para la planificaciéon y resolucion de
problemas, la flexibilidad mental, el autocuidado y la capacidad para encontrar un

sentido a la experiencia).
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2.2. La diabetes en el paciente pediatrico

La diabetes mellitus (DM) es un conjunto heterogéneo de sindromes de
etiopatogenia multifactorial. El nexo comun en el trastorno metabdlico es
fundamentalmente la hiperglucemia, como resultado de defectos en la secrecion
de la insulina, habitualmente por destruccion de las células betapancredticas de
origen autoinmunitario en la Diabetes Mellitus tipo | (DM tipo 1), o una progresiva
resistencia a la accion periférica de la insulina, con o sin déficit asociado en la
secrecion, en la Diabetes Mellitus tipo Il (DM tipo Il). En ambos casos, el desarrollo de
la enfermedad se afribuye a una combinacion de factores genéticos
predisponentes y una serie de factores ambientales que actuarian como

desencadenantes (Ramirez, 2011).

En la DM tipo |, la susceptibilidad genética se ha asociado a varios genes del
sistema antigeno leucocitario humano. La probabilidad de desarrollar DM tipo | en
hijos de padres con DM tipo | es entre 15 y 30 veces mayor que en la poblacién

general sin DM.

En la DM tipo I, los factores genéticos son alin mds importantes que en la DM
tipo I. En la mayoria de los casos de DM tipo Il la herencia es poligénica y en
presencia de otros factores como la obesidad determinardn el desarrollo posterior

de la enfermedad (Ramos, Pujolar, S&Gnchez, San Laureano y Ferndndez, 2006).

El riesgo de padecer la enfermedad varia segun la edad del paciente en el
momento del diagndstico vy el tipo de diabetes. Tener un progenitor con DM tipo I
aumenta entre dos y cuatro veces las posibilidades de que los hijos padezcan la

enfermedad (Cervera, Clapés y Rigolfas, 2004).

La DM es una de la enfermedades con mayor impacto sociosanitario, no sélo
por su elevada frecuencia, sino, sobre todo, por las consecuencias de las
complicaciones crénicas que comporta esta enfermedad y el importante papel
que desempena como factor de riesgo de patologia cardiovascular. La
consideracion de estos factores y la observacion de que el riesgo aumenta con el
grado de hiperglucemia han conducido a que los criterios clinicos para el

diagndstico de la diabetes se hayan modificado en los Ultimos anos, reduciendose
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el umbral superior de glucemia en ayunas a = 126 mg/dl, asi como el de
normoglucemia, que ha pasado a ser de < 110 mg/dl (Asenjo, Muzzo, Pérez y
Ugarte, 2007; Bosch, Alfonso y Bermejo, 2002).

La diabetes mellitus tipo | también es llamada “diabetes insulinodependiente”
por requerir insulina para su fratamiento, o diabetes de “inicio juvenil”, por
comenzar tipicamente en la infancia o adolescencia. Esta es una enfermedad
endocrinolégica, que se caracteriza fundamentalmente por una insuficiencia
absoluta o relativa de la secrecidon de insulina, y por una inestabilidad o resistencia
de los tejidos al efecto metabdlico de esta. La insuficiencia absoluta o relativa de la
secrecion de insulina se debe a la destruccidon de las células B de los islotes de
Langerhans del pdncreas y esta destruccion de células beta pancredticas provoca
hiperglucemia. Comunmente es una enfermedad autoinmune en la cual el cuerpo
no reconoce las células B como “propias” y las destruye con los linfocitos T (Borrds,
2006; Garcia Reyna, 2004; Silverthon, 2007).

Su aparicién clinica es rapida, y a veces acompanada de cetoacidosis (Figura
1) como consecuencia de la insulinopenia y ocurre cuando la mayoria de las
células B estan destruidas, ofros pueden mantener su funcidon residual, como en el
adulto, aunque precisan posteriormente insulina. Al cabo de 2-3 anos, en la
mayoria de ninos con DM tipo | las células B del pdncreas desaparecen y como
consecuencia la capacidad de producir insulina. En este momento el paciente
depende totalmente de la insulina exdgena (Garcia Reyna, 2004).

Figura 1. Consecuencias en un déficit de insulina.
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La incidencia de la DM tipo | estd estrechamente relacionada con la edad,
(Tabla 1) siendo muy baja durante los primeros meses de vida y alcanza un pico
mdximo coincidente con el desarrollo puberal. Es fundamentalmente una
enfermedad de la infancia y adolescencia, aunque puede presentarse a cualquier

edad (Bosch, Alfonso y Bermejo, 2002).

La edad de inicio mds habitual es entre los 8 y los 12 anos. Su comienzo es
brusco, y el cuadro clinico se instaura en unas semanas. Los sinftomas caracteristicos

son (HUnerman C, Tarrida, 2000):

e La poliuria: es el aumento de la cantidad de orina eliminada al dia, que
puede llegar a ser de fres a cinco litros; suele llamar la atencidn sobre todo por la
noche, ya que obliga a los pacientes a levantarse de la cama para orinar. La
causa de la poliuria es el aumento de la presion osmaotica en las vias urinarias, que
atrae liguido a su interior. Este aumento es ocasionado por el azicar,

anormalmente presente en estos pacientes.

e La polidipsia: es el aumento de sed. A menudo, ingieren grandes
canfidades de bebidas azucaradas, que aumentan la cantidad de glucosa en la
sangre y empeoran los sinfomas. La causa de la polidipsia es la estimulaciéon de los
receptores para la sed (osmorreceptores) del cerebro debida al aumento de la
presion osmotica de la sangre, que a su vez resulta del incremento de la

concentracién de glucosa sanguinea.

e La polifagia: es el aumento de apetito, que contrasta con la pérdida de
peso que acompana a este fipo de diabetes, que puede llegar a ser de hasta 4-8
kg en un mes. La sensacién de hambre es la consecuencia natural de la falta de

nutricion del interior celular.

Estos son sintomas indicativos de posible diabetes y por lo tanto es importante
detectarlos precozmente para establecer un tratamiento lo antes posible y evitar
consecuencias mds perjudiciales para la salud del paciente. En el caso del
paciente pedidtrico es necesario que los padres manejen la informacion referente
a los sintomas y consecuencias de esta enfermedad para el correcto tratamiento

del nino, ya que este tipo de diabetes es la mds frecuente en edades tempranas,
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como hemos dicho anteriormente.

Tabla 1: Caracteristicas sociodemogrdficas y clinicas de la Diabetes Mellitus |
(Ferndndez, 2008)

Sexo V=M

Edad de diagnostico <30 anos
Aparicion Brusca

Estado nutricional Catabdlico
Genética 40-50%
Anticuerpos 50-70%
Niveles de insulina Disminuidos
Propension a cetosis Si

Control de la diabetes Dificil
Tratamiento dietético Esencial
Tratamiento insulinico Imprescindible
Tratamiento con Ineficaz
antidiabéticos orales

Complicaciones Muy frecuentes
vasculares y

neurologicas

2.2.1. Diagnostico y deteccion.

Los pacientes con diabetes mellitus suelen presentar un cuadro cldsico con las
siguientes manifestaciones clinicas: poliuria, polidipsia, polifagia y pérdida de peso;
que orientan el diagndstico. Habitualmente el diagndstico es realizado en un
periodo variable de 2 a 6 semanas; en algunos casos existe una rapida progresion
de los sinftomas, los que se acompanan de vomitos, deshidratacion, y grados
variables de compromiso de conciencia, cuadro correspondiente a cetoacidosis

diabética (Asenjo, Muzzo, Pérez y Ugarte, 2007).

Para una deteccidén adecuada es importante atender a los criterios de

normalidad: (Figura 2).
- Glucosa plasmdtica en ayunas.
. Inferior a 110 mg/dl.

- Glucosa plasmdtica a las 2 horas de sobrecarga oral (prueba de tolerancia a

la glucosa oral).
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- Inferior a 140 mg/dl.

Para el diagndstico de diabetes mellitus debe cumplirse uno de los siguientes

criterios: (Figura 2) (Bosch, Alfonso y Bermejo, 2002).

> Sinfomas de diabetes y determinacion ocasional de una concentracion de
glucosa en plasma superior a 200 mg/dl. Se entiende por ocasional como:
cualquier hora o dia sin tener en cuenta el tiempo transcurrido tras la Ultima

comida.
» En ayunas: superior a 126 mg/dl.

» Test tolerancia a glucosa: ingesta oral de 1,75 g de glucosa/Kg de peso,

con un mdximo de 75g y consiguiente glucemia a las 2 horas superior a 200 mg/dl.

> Los sinftomas cldsicos de la diabetes son los siguientes: )
e Poliuria.
e Polidipsia.

e Pérdida de peso inexplicado.

En caso de no existir un cuadro clinico muy evidente con hiperglucemia
franca, estos diagndsticos bioquimicos, deben ser confirmados con una segunda

determinacion.

Figura 2: Diferentes criterios de diagndsticos.

Criterios diagnosticos de normalidad y alteracidn de la
tolerancia a la glucosa

Ayunas 2 h después de 5.0.G.
Normalidad <110 mg/dl < 140 mg/dl
Intolerancia >110y <126 mg/dl > 140- 200 mg/dl
Diabetes > 126 mg/dl > 200 mg/dl

En este cuadro observamos de forma resumida lo comentado anteriormente
(los diferentes rangos de normalidad, de intolerancia a la glucosa y el diagndstico

de la diabetes).

El impacto del diagndstico, el prondstico y el fratamiento de la diabetes
mellitus provoca una serie de respuestas psicoldgicas y sociales en el paciente, que

varian en grado e importancia, y que estan relacionadas con determinadas
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variables personales y clinicas. Entre ellas, la falta de energia, los senfimientos de
soledad, por parte de los ninos diabéticos y la ansiedad, la depresion, las
disfunciones sexuales, y las dificultades escolares-laborales por parte de los
adolescentes y jovenes diabéticos son los problemas que refieren con mayor

frecuencia.

En la actualidad, se considera que el cuidado del paciente debe responder a
una vision multidimensional que conjuntamente valore los resultados clinicos y
psicoldgicos. Esta nueva perspectiva, basada en la atencidén integral, ha
propiciado el desarrollo y la investigacion de una de las dreas de especial interés
en las enfermedades cronicas: la calidad de vida (Martin, Querol, Larsson, Renovell
y Leal, 2007).

En 1993, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definio la calidad de vida
como ‘“la percepcion sobre la salud fisica, el estado psicoldgico, el nivel de
independencia, las relaciones sociales, las creencias personales y la relaciéon con
las caracteristicas sobresalientes del entorno”. Se puede decir que, operativamente,
la calidad de vida relacionada con la salud representaria, ante todo, “el efecto
funcional que una enfermedad vy su fratamiento inducen en el paciente tal y como

son percibidos por el propio sujeto” (Faro, 1999; WHOQOL Group, 1993).

Historicamente, los estudios sobre el tfratamiento de la diabetes se han
centrado en la evaluacion del control metabdlico, sobre todo a través de los
indices de hemoglobina glucosilada como principal indicador de la calidad de
vida del paciente. Sin embargo, en los Ultimos anos ha cobrado interés el estudio
de la percepcion del sujeto sobre su propia enfermedad, sus consecuencias vy
fratamiento, como un elemento clave para conocer y medir la calidad de vida
(Calcerrada et al., 2005).

2.2.2. Complicaciones en la diabetes mellitus.

En la diabetes mellitus existen dos tipos de complicaciones; agudas y cronicas:
Las complicaciones agudas precisan el ingreso del paciente en un centro

hospitalario y se acompanan de la friada cldsica de sinfomas (poliuria, polidipsia y
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polifagia) y de la alteracion de la consciencia. Las complicaciones agudas son las

siguientes:
v' Cetoacidosis diabética.
v Descompensacion hiperosmolar.

Por ofro lado, bajo el término de complicaciones crénicas de la diabetes

mellitus se agrupa un conjunto de procesos causados a largo plazo por las

alteraciones metabdlicas caracteristicas de la DM.
v' Retinopatia diabética.
v Nefropatia diabética.
v' Neuropatia diabética.

El no cumplimiento del tratamiento puede causar cualquiera tipo de estas

complicaciones.

Las complicaciones agudas, como la cetosis diabética es una
descompensacion metabdlica aguda ftipica aunque no exclusiva de la DM tipo |,
mientras que la descompensacion hiperosmolar es tfipica de la DM tipo I, aunque
tampoco exclusiva, por lo tanto, la descompensacién hiperosmolar es mds
propensa en los adultos, ya que la DM tipo Il normalmente aparece en edades mds
avanzadas (>40 anos), y por lo que se refiere a la descompensacion metabdlica se
podria dar también en ninos con un tratamiento no correcto o ninos
descontrolados, ya que como se ha dicho es una complicacion tipica de la DM

tipo |, y esta es frecuente en ninos y adolescentes.

Por lo que se refiere a las complicaciones cronicas, como la retinopatia
diabética, la nefropatia diabética y la neuropatia diabética son alteraciones tipicas
de las edades adultas ya que son complicaciones frecuentes de la DM fipo I,
aungue también aparecen en pacientes con DM tipo |, pero en este tipo de
diabetes aparece a los 20-30 anos desde su diagnostico, por lo tanto, estas
complicaciones son tipicas de pacientes con edades avanzadas (Ramos, Pujolar,

Sdnchez, San Laureano y Ferndndez, 2006).
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2.3. Factores Psicolégicos del nifio y adolescente diabético
2.3.1. Autoestima-Autoconcepto

A menudo los términos autoconcepto y autoestima se confunden. El
autoconcepto es una de las variables mds relevantes dentro del dmbito de la
personalidad, tanto desde una perspectiva afectiva como motivacional (Vallés y
Vallés, 2006). Se considera que es una parte importante de la autoestima y se
enfiende como la suma de creencias de un individuo sobre sus cualidades
personales, lo que la persona sabe de si misma y lo que cree que sabe. En otras
palabras, el autoconcepto es la interpretacion de nuestras emociones, nuestra
conducta y la comparacion de la misma con la del ofro, si es similar o no a la

nuestra 1),

Mientras que la autoestima se centra en cémo nos sentimos con nosotros
mismos y que viene determinada por nuestro yo fisico, es decir, el dmbito personal,
el familiar, el social, el comportamiento, etc. La suma del autoconcepto y la
autoestima nos lleva al concepto que fenemos de nosotros mismos. En definitiva, es
una vision de nuestra persona la cual va modificndose a lo largo de la vida en
funcién de las experiencias, las circunstancias y el contexto que nos rodea (Vallés y
Vallés, 2006).

Se asume que la autoestima y el autoconcepto juegan un papel vital en el
ajuste de una enfermedad crénica en los ninos y adolescentes. Estd reconocido su
doble rol como indice de salud mental y como predictor de un comportamiento
sano. Esta doble funcidon es particularmente evidente en el ajuste a la diabetes tipo
| en ninos y adolescentes. Los ninos diabéticos, como se ha comentado
anteriormente, deben seguir un complejo y desafiante régimen de fratamiento que
consiste en administraciones diarias de insulina, llevar una correcta dieta, practicar
ejercicio y chequeos de los niveles de glucemia, o que puede provocar un
sustancial impacto en la autoestima del joven. Es por ello que tener un pensamiento
positivo de si mismos puede ser la fuente para una mayor adherencia al
tratamiento y prevenir complicaciones a largo plazo. Existen, sin embargo, todavia

pocos estudios cenfrados en analizar como el autoconcepto afecta al nino o
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adolescentes diabético.

Algunos estudios dicen que la puntuacion media de las escalas de autoestima
y autoconcepto de los adolescentes con diabetes en su nivel fisico es similar, en
salud, que la de sus homodlogos (Schneider et al., 2009). También se han encontrado
estudios con resultados completamente opuestos. Asi hay estudios que encontraron
que existia una significativa relacién entre una alta autoestima con una mejor
adherencia y un mejor control metabdlico; mientras que otro estudio encontrd esta

asociacion contradictoria y débil (Schneider et al., 2009).

Por su parte, para corroborar que la autoestima era importante en el ajuste de
una enfermedad crénica, la University School of Medicine of Georgetown llevé a
cabo un estudio en el que se evalud, a través de un cuestionario (diabetes-specific

self-esteem, DSSE), la autoestima de los adolescentes con DM tipo |.

Este estudio partia de que, a pesar de que se habia evaluado la autoestima
en jovenes con diabetes, la comprensidon de su papel e importancia seguia siendo
baja y limitada y se habia basado en instrumentos genéricos desarrollados con
jovenes sanos. Los resultados del estudio fueron que el cuestionario (DSSE) utilizado
era vdlido y fiable para evaluar la autoestima en jovenes diabéticos, y se
obtuvieron correlaciones significativas entre las dimensiones de autoestima con la
del cuidado de la diabetes (adherencia al régimen de fratamiento y control
glucémico); asi mismo, al comparar los resultados de los ninos con los de los
padres, se obtuvieron considerables acuerdos, o que sugiere que muchos padres
pueden influir satisfactoriamente en coémo sus hijos se sienten cuando tienen que

tratar su enfermedad (Schneider et al., 2009).

Asi, una autoestima positiva en la diabetes parece estar fuertemente
relacionada con el éxito de un manejo apropiado de la enfermedad y con el
mantenimiento de un buen control glucémico en la nifez y la adolescencia.
Ademds los datos de los estudios apuntan a que la influencia de los padres puede
ser positiva. No obstante, existe una necesidad actual importante de seguir

investigando en este tema.
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2.3.2. El bienestar psicologico

El bienestar psicoldgico es la parte del bienestar que compone el nivel
psicoldgico y que constituye un indicador positivo de la relacion del sujeto consigo
mismo y con su medio. Ademds, incluye aspectos valorativos y afectivos que se
infegran en la proyeccion futura y el sentido de la vida (Viera, Lopez vy
Barrenechea, 2006). En otras palabras, el estudio del bienestar psicoldégico ha
centrado su atencién en el desarrollo de las capacidades y el crecimiento
personal, concebidas ambas como los principales indicadores del funcionamiento

positivo (Diaz et al., 2006; Viera, Lopez y Barrenechea, 2006).

La adolescencia es un periodo de desarrollo constante asociado con
problemas significativos y para las personas con diabetes se agrava un poco mds,
con la presencia de sinfomas como la depresion, la declinacion en el autocuidado,
y el deterioro del control metabdlico. Los profesionales de la salud vy los
investigadores han cenfrado sus esfuerzos en mejorar estos problemas. Sin
embargo, existen pocos estudios sobre la realizacién de los proyectos personales

dentro del contexto de una enfermedad cronica.

Basdndose en este precedente, se realizd un estudio (Helgeson y Takeda,
2009) en el que se examinaron los objetivos y aspiraciones, en cualquier dmbito
(colegio, vida diaria, trabajo, casa, placer) de los adolescentes diabéticos, las
futuras posibilidades y las consecuencias de las acciones de los jovenes que
resultaran mds significativas en el drea de la diabetes, ya que la prevencion debia
de ser diaria en este tipo de poblacion. Para ello se contd con adolescentes con 'y
sin diabetes con aspiraciones similares con el fin de examinar qué caracteristicas de
esos objetivos tenian implicaciones en el bienestar psicolégico y la salud en la
diabetes. Se evaluaron las cinco dimensiones mds estudiadas de los proyectos
personales: progreso, estrés, tipicidad, felicidad y deseos, ademds de la extension

en la que la diabetes interferia en los proyectos.

Se obtuvo que el principal proyecto en ambos conjuntos fue el académico.
Seguidamente, los adolescentes con diabetes se identificaron con proyectos de

salud y ejercicio fisico y los j6venes sanos se identificaron mds con proyectos de
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automejora (limpiar su habitacion, escuchar a sus padres, etc.). En cuanto a las
dimensiones del proyecto, los predictores mds robustos de salud fueron el progreso
del proyecto y el estrés del proyecto. El progreso del proyecto estaba relacionado
con una mejor salud psicoldgica en la diabetes, mientras que el estrés del proyecto
estaba relacionado con una salud psicoldgica mds pobre en los ninos vy

adolescentes con diabetes (Helgeson y Takeda, 2009).

2.3.2.1 Ansiedad y Depresion

La mayor parte de los estudios senalan la importancia de relacionar los
factores psicoldgicos, en especial la ansiedad y la depresion, con la diabetes
(Dantzer, Swendsen, Maurice-Tison y Salamon, 2003). Entre las definiciones de
ansiedad estaria el sentimiento de terror, miedo o aprension sin una causa
justificada y, entre las definiciones de depresion, la de estado de dnimo o estado
emocional que se caracteriza por la presencia de fristeza, una baja autoestima,

sentimiento de culpa y una disminucién de la capacidad de disfrutar de la vida.

Durante los Ultimos 20 anos existen diversos estudios sobre la asociacion entre
los desdrdenes psicoldgicos y la diabetes mellitus insulino-dependiente. Estos
estudios apuntan como los factores psicoldgicos juegan un papel muy importante
en el control de la diabetes, hecho que es apoyado por otras revisiones que
muestran que el estrés estd asociado a los cambios en los niveles de glucosa.
Asimismo, existen estudios senalan una mayor presencia de problemdtica
psiquidtrica en los pacientes con DM tipo |, siendo la depresidon la mds comun,
seguida de la ansiedad, y como estos desérdenes tienen un impacto directo sobre
el control metabdlico. Sin embargo, muchos de los estudios realizados hasta ahora
no se han centrado en los adolescentes (Dantzer, Swendsen, Maurice-Tison vy
Salamon, 2003).

Como se ha comentado anteriormente, la adolescencia es un periodo de
rdpidos cambios fisicos, psicoldgicos y sociales y una enfermedad crénica puede
influir significativamente. Muchos desdrdenes pueden interrumpir el normal

funcionamiento familiar y, en los adolescentes con enfermedades cronicas, se ha
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encontrado un riesgo incrementado de depresion, ansiedad y baja autoestima y
autoconcepto. Partiendo de la existencia de recientes resultados que senalan la
funcion de los factores psicoldgicos en el curso y resultados de la diabetes, Dantzer
et al. (2003) llevaron a cabo una extensa revisidon bibliografica teniendo como
objetivos: determinar la relacion entre la ansiedad y la depresion en la diabetes
juvenil, examinar la asociacién entre la ansiedad y la depresiéon con el control
metabdlico y proponer cambios metodoldégicos necesarios para estudios

posteriores en este campo (Dantzer, Swendsen, Maurice-Tison y Salamon, 2003).

Asi, Dantzer et al. (2003) en su revision bibliografica describian anteriores
estudios realizados, enfre 1995 y 1997, en los que relacionaban a ninos vy
adolescentes con diabetes y los desdrdenes psicoldgicos, en especial la depresion
y la ansiedad, y en los cuales se habian empleado metodologias diferentes. De las
ocho investigaciones que analizaron, dos eran retrospectivas y el resto prospectivas.
En las refrospectivas, se encontré que habia una significativa asociacion entre los
desordenes psicoldgicos y la diabetes (33.3%), con respecto a un grupo confrol y
para ello usaban una entrevista semi-estructurada (DSM-II-R). También se obtuvo, a
través de una entrevista clinica, que mds de la mitad de los pacientes tenian un
desorden psicolégico y que la ansiedad estaba entre los desérdenes mds

prevalentes entre los adolescentes.

El resto eran estudios prospectivos que encontraron asociaciones significativas
enfre los desdrdenes psicoldégicos y la diabetes mellitus insulino-dependiente.
Encontraron que, entre muestras de ninos recién diagnosticados de diabetes y
NiNos sanos y usando cuestionarios auto-rellenados (Child Depression Inventory, CDI;
State Trait Anxiety Inventory for Children, STAIC), los ninos diabéticos tenian
puntuaciones mds altas en la escala de depresion. Otfro estudio, mediante el
empleo de una entrevista semi-estructurada (DSM-lIl) y una muestra de
adolescentes enfre 8 y 13 anos, obtuvo que 33 de ellos desarrollaron trastornos de
adaptacion y 5 desarrollaron trastornos psiquidtricos en respuesta al diagndstico de
la DM ftipo I. Ademds, se determind que las tasas de prevalencia y factores de
riesgo de los desérdenes psiquiatricos posteriores al diagndstico de la DM tipo | en

adolescentes era casi de un 50%, usando una entrevista semi-estructurada (DSM-III).
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Se obtuvo que el trastorno psiquidtrico mds prevalente era la depresion.

Basdndose en el anterior estudio, aunque contando con adolescentes control,
se observaron altos niveles de depresion en los adolescentes con DM tipo | y se
obtuvo que el sexo también era un factor a considerar, siendo el sexo femenino el
qgue mas riesgo tenia, en comparacion con el masculino. Ademds se examind las
respuestas de ninos y adolescentes menores de 15 anos y de sus padres al
diagndstico de la diabetes con sinfomas psicoldgicos y mal funcionamiento familiar,
mediante dos cuestionarios: Child Behaviour Checklist (CBCL) y General Health
Questionnaire (GHQ), sin embargo los resultados no fueron significativos. Puede que
sea porgue se escogid como caso control pacientes con enfermedades agudas y
esos pacientes fienen al mismo tiempo altos niveles de estrés. En definitiva, de las
ocho investigaciones, seis encontraron diferencias significativas entre los trastornos
psicolégicos y la diabetes, mientras que una encontrd resultados variados y una
Ultima no enconfrd ninguna asociacion (Dantzer, Swendsen, Maurice-Tison y
Salamon, 2003).

2.4. La familia del paciente pedidatrico

En este estudio adoptamos la definicion de familia como: “aquel conjunto de
personas en interrelacion, agrupadas/vinculadas mediante lazos de matrimonio,
nacimiento, adopcion u otros fuertes vinculos sociales” (Pérez-Marin, 2000). La
familia constituye el principal agente de educacién en ninos de edad escolar y
diversos factores de esta estructura intervienen favoreciendo o dificulfando el
desarrollo del menor. Enfre ellos, la estructura familiar, las relaciones entre los
miembros, la ayuda en el proceso ensenanza-aprendizaje, la estructura de valores
familiares, la relacion cotidiana y actividades de ocio y la relacion familia-escuela

(Liem, Cavell y Lustig, 2010).

En el presente apartado, se mostrardn en primer lugar, las reacciones
psicolégicas asociadas a la enfermedad de un hijo, intentando mostrar
especialmente las consecuencias debidas a la enfermedad de la DM tipo I. En

segundo lugar, se describen los estilos parentales mas reconocidos en la literatura,

Montoya, I., Pérez, M.A., Prado, V. y Alcén, J.J.



Prevencion de psicopatologia en poblacion diabética pedidtrica y su familia

dado que es uno de los puntos que se explorard en la presente investigacion. Por
Ultimo, se aborda la importancia de la familia en la adhesion al tratamiento del
paciente, influido por los factores psicoldgicos y el estilo educativo parental (Liem,
Cavell y Lustig, 2010).

2.4.1. Familia y adherencia al tratamiento.

Como hemos abordado en los puntos anteriores, la familia del paciente
pedidtrico puede actuar de factor de proteccidon ante el afrontamiento de la
enfermedad. Sin embargo, algunos comportamientos perjudiciales o pautas

educativas inadecuadas podrian influir en que la familia fuera un factor de riesgo.

Con respecto a la adherencia al fratamiento la red familiar cumple una
funcion muy importante. Si la familia refuerza positivamente las conductas
adecuadas del paciente con respecto a su fratamiento, se obtendrd un apoyo
positivo sobre la salud; pero cuando el apoyo social potencia comportamientos
inadecuados de salud el efecto producird una influencia negativa (Martinez y
Veldzquez, 2007).

Por ello, los estudios muestran la necesidad de implicar a las familias en el
manejo de la diabetes, y proceder a una transmision de la responsabilidad sobre la
enfermedad mds progresiva, mds tardia, para dar tiempo al nino y al adolescente
a madurar cognitiva y emocionalmente, compartiendo hasta entonces las tareas
del fratamiento de la diabetes entre la familia y el paciente. La meta debe ser
conseguir una interdependencia que fomente la colaboracion mutua (Avedillo,
Palao, Ortizy Agud, 2003).

La familia, la pareja, los companeros de frabajo o de estudios, el personal de
salud y las relaciones sociales en general son fuentes importantes de apoyo. Tanto
el ambiente social como el familiar son el mediador psicosocial de adaptacion

para la diabetes y el mantenimiento de la salud.

La cronicidad de la diabetes no sélo afecta al paciente sino también a la

familia y a todos cuantos lo rodean; por eso es conveniente aprender a vivir con un
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diabético, especialmente si este es un nino o adolescente. Tanto los padres como
los hijos deben buscar también lo que les une en ciertos aspectos de la
enfermedad (como el tratamiento), mientras procuran pasar por alto lo que pueda
separarles en ese momento o mds tarde. Los padres cuyos hijos padecen una
enfermedad créonica como la diabetes mellitus delbben conocer algunos aspectos
muy importantes para la buena relacién entre padres e hijos diabéticos: 1) tener
conocimientos acerca de la enfermedad y su tratamiento; 2) comunicarse
facilmente con el médico que frata al paciente; 3) determinar qué aspectos del
manejo diario serdn responsabilidad del nino y cudles de ellos, y 4) ensenar al nino a
que pueda manejar mejor su enfermedad. Todos estos factores influyen en la

adherencia al tratamiento (Martinez y Veldzquez, 2007).

Una gestion inadecuada de la DM tipo | se puede asociar con morbilidad vy
mortalidad. A pesar del conocimiento por parte de los padres de los regimenes de
tfratamiento intensivos que puedan ayudar a minimizar el riesgo de complicaciones,
los padres se encuentran en una continua lucha para conseguir que los ninos sigan

las prdcticas recomendadas por los médicos.

Por ello se ha identificado que la dindmica familiar es una variable critica,
pero poco estudiada para la comprension en la optimizacion de los
comportamientos de la adhesion a la enfermedad donde se observan que existen
vinculos entre los diversos aspectos del funcionamiento familiar y la adherencia y el

régimen de los indicadores del estado de salud (Alonso y Romdan, 2005).

2.4.2. Estilos educativos.

«La educacion no es algo que los padres hagan a los hijos, sino algo que

padres e hijos hacen conjuntamenten Rich Harris.

Los estilos de crianza familiares han sido amplicamente estudiados. En 1os
Ultimos anos ha sido especialmente importante el andlisis de su repercusidon como
elemento protector o de riesgo en el desarrollo evolutivo saludable y en el

afrontamiento a la enfermedad de los hijos.
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Las principales barreras en el desarrollo de estilos parentales saludables en la

educacion de los hijos son (Hornby y Lafaele, 2011):

A. Factores individuales de los padres y la familia: creencias de los padres
sobre los esfilos educativos; aperfura a la participacion de elementos
externos al sistema, contextos actuales de la vida cotidiana de los padres,

clase, grupo étnico y género.

B. Factores de los hijos: edad, dificultades de aprendizaje, talentos y

problemas conductuales.

C.Factores de la relacidén padre-profesor: Discrepancias en las actitudes,

lenguaje y las agendas.

D. Factores sociales: aspectos demogrdficos, histdricos, politicos vy

econdmicos.

Las personas con familia, pareja estable y amigos (que proporcionan recursos
materiales y psicoldégicos) gozan de mejor salud en comparacién con quienes
tienen una red social débil. La familia es considerada una instancia que provee al
sujeto de un sinnUmero de recursos necesarios en cualquier momento de la vida vy,
ademds, el lugar donde la persona adquiere sus primeras habilidades sociales, que
son las mds importantes ya que serdn las que generen la seguridad de relacionarse
y enfrentarse a las nuevas situaciones de la vida (Martinez y Veldzquez, 2007).Los
estilos educativos son la forma de actuar de los adultos respecto a los ninos en su

dia a dia, en la toma de decisiones y en la resolucidon de conflictos.

El sistema paterno es importante dado que en la medida que los padres
adquieren formas diferentes de comprender sus relaciones familiares y desarrollan
un método de trabajo eficaz para su manejo, habrd una influencia en todos los

miemlbros del sistema familiar.

Acotaremos los siguientes estilos educativos en las familias (Alonso y Roman,
2005):

- Estilo autoritario: mantiene valores bajos en la expresion del afecto vy
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comunicacion, y altos en cuanto a exigencias y control; prioriza el cumplimiento de

las normas.

- Estilo equilibrado: muy semejante al estilo «autorizativoy acunado por
Baumrind (1971) y al «democrdaticon; con valores altos en expresion de afecto y
comunicacion, pero altos también en exigencias y control; disciplina inductiva,
sensible a las necesidades de los hijos, flexible y equilibrada. Es bdsicamente un
estilo que «equilibran (de ahi la denominacion) todos los aspectos en funcién de la
flexibilidad, adaptando las estrategias educativas a cada situacion interactiva y

caracteristicas concretas del destinatario.

- Estilo permisivo: crianza sobreprotectora, con alto grado de expresion
explicita de afecto pero poco consistente en sus normas de discipling;
excesivamente vulnerables con respecto al hijo, mostrdndose débiles e incluso
coémodos y excesivamente dependientes de cada situacion, tanto del contexto,
como del destinatario y estado del adulto. Las investigaciones muestran como el
estilo parental autoritario durante la adolescencia juega un papel importante en la
depresion  adolescente 'y  su  contfinuacidbn  en la edad  adulta
(Joshi, Sharma y Mehra, 2009).

Estos estilos educativos suelen ser mixtos, y varian con el paso del tiempo vy el
desarrollo del nino. Ademdads, también estdn influidos por el sexo del nino, su posicidon
entre hermanos, etc. Se podria decir que son tendencias globales de
comportamientos. No podemos olvidar, como hemos senalado, que las relaciones
enfre padres e hijos son bidireccionales, y que los hijos influyen sobre el

comportamiento de los padres de forma decisiva.

A continuacion se muestran las caracteristicas mds relevantes de cada
tipologia de estilo parental y las consecuencias educativas sobre los hijos (Lopez,
Calvo y Menéndez, 2008):
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Tabla 2: Diferencias entre los estilos parentales.

Afecto manifiesto.

Competencia social.

Sensibilidad ante las necesidades Autocontrol.
DEMOCRATICO del nino: responsabilidad. Motivacién.
o Explicaciones. Iniciativa.
AUTORITATIVO Promocién de la conducta Moral auténoma.
deseable. Alta autoestima.
Disciplina inductiva o técnicas Alegres y espontdneos.
punitivas razonadas (privaciones, Autoconcepto realista.
reprimendas). Responsabilidad y fidelidad a
Promueven el infercambio y la compromisos personales.
comunicacién abierta. Elevado motivo de logro.
Hogar con calor afectivo y clima Disminucién en frecuencia e
democrdtico. infensidad de conflictos.
Normas minuciosas y rigidas. Baja autonomia y autoconfianza.
Recurren a los castigos y muy Baja autonomia personal y
AUTORITARIO poco a las alabanzas. creatividad.
No responsabilidad paterna. Escasa competencia social.
Comunicaciéon cerrada o Agresividad e impulsividad.
Unidireccional. Moral heterénoma (evitacién de
Afirmaciéon de poder castigos).
clima autocrdtico. Menos alegres y espontdneos.
Indiferencia ante sus conductas Baja competencia social.
tanto positivas como negativas. Pobre autocontrol y heterocontrol.
INDULGENTE Responden y atienden las Escasa motivacion.
o necesidades de 10s ninos. Escaso respeto a normas y
PERMISIVO Permisividad. personas.
Pasividad. Baja autoestima, inseguridad.
Evitan la afirmacion de autoridad y  Inestabilidad emocional.
la imposicion de restricciones. Debilidad en la propia identidad.
Escaso uso de castigos. Autoconcepto negativo.
Especial flexibilidad en el Graves carencias en
establecimiento de reglas. autoconfianza y
Acceden a los deseos de los hijos. autorresponsabilidad.
Bajos logros escolares.
No implicacién afectiva en los Escasa competencia social.
asuntos de los hijos. Bajo conftrol de impulsos y
NEGLIGENTE Dimisién en la tarea educativa, agresividad.

invierten en los hijos el menor
tiempo posible.

Escasa motivacion y capacidad
de esfuerzo.

Inmadurez.

Escasa motivacion y capacidad
de esfuerzo.

Inmadurez.

Alegres y vitales.

En la Tabla 2, podemos observar que el estilo democrdtico se caracteriza

principalmente por

promover

el intercambio vy

la comunicacion abierta
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estimulando la conducta deseable. Los rasgos del estfilo parental democrdatico
provocan consecuencias educativas sobre los ninos como una mayor
responsabilidad vy fidelidad a compromisos personales y una disminucion en
frecuencia e intensidad de conflictos padres-hijos. En cuanto a exigencias y control,
existencia de normas claras adaptadas a las posibilidades de los ninos, estables,
razonadas siempre que sea necesario, consistentes pero con firmeza no
absolutamente rigida, siendo dependientes de cada situacién y aportando

alternativas de conducta.

En cuanto al estilo autoritario observamos que sus principales caracteristicas
son la comunicacién cerrada y unidireccional con la ausencia de dialogo ademds
de un hogar que se caracteriza por un clima autocratico. Todo esto provoca una
baja autonomia y autoconfianza aumentando ademds la agresividad y la
impulsividad en el hogar. Utiliza la afirmacién de poder con técnicas de disciplina
coercitivas y con un tipo de control marcado por la imposicién para inhibir, mitigar

las conductas indeseables. Prioriza con claridad el cumplimiento de las normas.

A diferencia de estos dos estilos, el estilo permisivo se caracteriza por la
indiferencia ante sus actitudes y conductas tanto positivas como negativas y la
evitacion de la afirmacion de autoridad y la imposicidon de restricciones todo esto
conlleva en el nino un escaso respeto a las normas y personas y unas graves
carencias en autoconfianza y autorresponsabilidad. Este estilo tiene niveles bajos
de exigencia y confrol, donde se contempla a unos padres que tienden a
adaptarse a los hijos y que se esfuerzan en identificar sus necesidades vy
preferencias e incluso de ayudarles a satisfacerlas, con un elevado grado de
afecto pero con pocas normas de disciplina.Por Ultimo el estilo negligente es un
estilo que no tiene una implicacion afectiva en los asuntos de los hijos y existe una
dimision en la tarea educativa, los padres invierten en los hijos el menor fiempo
posible. Con este estilo se consigue un bajo control de impulsos y agresividad junto
con una escasa motivacion y capacidad de esfuerzo lo que puede provocar

inmadurez.
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2.4.3. Bienestar psicologico en la familia del paciente pediatrico

Cuando uno de los miembros de la familia desarrolla una enfermedad, la
familiac como sistema se altera. Muchos de los trastornos emocionales inmediatos
que sufren los padres se expresan en forma de ansiedad, depresion, incredulidad,
pena, sensacion de culpa, pesadillas, insomnio, sinftomas psicosomdaticos, negacion
de hecho, sensacidon de indefension y pensamientos mds o menos obsesivos por
enconfrar una explicacién acerca de qué pudo haber motivado aquella
enfermedad. Todo ello se puede observar en diferentes investigaciones donde se
muestran estas reacciones en enfermedades leves y graves en los ninos (Aparicio,
2003; De Alba, Espina y Ortego, 2006; Laguna, 2006; Montoya, 2002).

Los problemas emocionales que mds frecuentemente afectan a los padres de
los ninos diabéticos son el miedo a la posibiidad de haber “causado” la
enfermedad en el menor por causa de la herencia y la ansiedad ante el futuro de
la vida del nino y su capacidad de respuesta a la enfermedad (Vazquez,

Montesinos, Alegria, Lopez y Carrillo, 2001).

La familia es el contexto donde se van adqguiriendo los primeros hdbitos, las
primeras habilidades y las conductas que nos acompanardn a lo largo de nuestra
vida. Los adultos que le rodean tienen un papel muy importante en la socializacion
de los ninos, pero esta influencia no es decisiva, ya que la educacién no es un
proceso unidireccional, sino un proceso en el que influyen multiples factores
(Aparicio, 2003).

La diabetes requiere un extraordinario esfuerzo para el autocontrol de los
indices de glucemia, lo que puede producir un estrés psicosocial y psicolégico
anadido que afectaria de manera desfavorable al enfermo con esta patologia. Por
ello, es una enfermedad que requiere ajustes en el estilo de vida y una amplia
educacidén del paciente.Los padres y los profesionales médicos que tratan al nino y
adolescente diabético tienen un papel fundamental como asesores debiendo
estar atentos a los problemas emocionales y/o fisicos ocasionados por la
enfermedad. Los problemas emocionales pueden ser tan importantes que indiquen
la necesidad de asistencia psicoldgica, en particular si estos son responsables de

incumplimiento terapéutico o de un mal control metabdlico. La existencia de
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problemas psiquidtricos en la infancia y adolescencia de los pacientes diabéticos
es un hecho confirmado que hace imprescindible la instauraciéon de un tratamiento

especializado de forma temprana (Chamorro, Martinez y Tomas , 2002).

La aparicion de DMI en un nino hace que recaiga en los padres la
responsabilidad del tratamiento, reforzando la dependencia del nino en funciéon de
las capacidades parentales de tolerar riesgos y su propia angustia. En la edad
escolar, el nino se encuentra en una etapa del desarrollo en la que la exploraciéon y
la adquisicion de autonomia son caracteristicas relevantes. En esta etapa es
importante dejar que el menor explore sus capacidades y adquiera la confianza en
si mismo vy la percepcidén de capacidad que necesita para enfrentarse a nuevos
retos. Con respecto a la enfermedad, también debe conocer formas de
autocuidado. Su focalizacion en *hacer y practicar” hace que esté preparado

para aprender a manejar la diabetes (Lioman TH, Difazio DA, Meers, 1989).

La primera hipoglucemia, en particular si existen convulsiones, se vive de
forma dramdatica y produce una huella psicoldgica duradera, tanto en los padres
como en el nino. Entre los factores que intervienen en el desarrollo de este miedo a
los episodios de hipoglucemia destacan las consecuencias aversivas, fisicas,
cognitivas, motoras y sociales que conllevan estos "bajones" de la glucosa en
sangre, asi como la experiencia previa o vicaria de estos episodios y la dificultad

para diferenciar entre diferentes tipos de sintomas.

Otros estresores propios de la diabetes son: la presencia de complicaciones
actuales, la incertidumbre sobre las posibles complicaciones futuras, los sentimientos
de frustracién ante niveles altos de glucemia inexplicados, etc (Carrillo y Vazquez,
1994).

Estas inquietudes pueden producir en los padres la tentacidon de aumentar el
control sobre el nino, de protegerlo dentro de una zona de seguridad mds 0 menos
estrecha, lo que le puede influir en el nino en percibir una imagen desvalorizada de
su eficacia y capacidad de control sobre la enfermedad. Si se permite al nino
tomar el control de su enfermedad, en la medida de su etapa evolutiva, el nino se

independizard, aprenderd a fratarse a si mismo y a confrolar los resultados del
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tratamiento. Deberd aceptar un sistema de molestias habituales y repetidas, donde

las palabras clave son privacion y regularidad (Chamorro, Martinez y Tomds , 2002).

Los factores emocionales juegan un papel importante en el control de la
diabetes. En concreto, la activacidon emocional en respuesta al estrés se considera
uno de los principales factores implicados en la desestabilizacion del control

metabdlico en la diabetes.

Asi mismo, hay que tener en cuenta el estrés psicosocial que puede producirse
ante la sensacion de ser diferente al resto de los companeros debido a tener que
inyectarse insulina y a no poder consumir el mismo tipo de alimentos (Del Rincdn C,
Remor E, Arraz, 2007).

La causa principal que puede generar estrés en un individuo diabético se
refiere a la complejidad y las demandas diarias del tratamiento. El grado de
responsabilidad que se le exige al diabético respecto al manejo de su enfermedad,
el dominio de distintas destrezas que ello implica y la exigencia de puntualidad en

la realizacion de las mismas suponen tareas dificiles de afrontar.

Las tareas mencionadas han de llevarse a cabo en un contexto social cuyas
condiciones, en muchas ocasiones, suponen un obstdculo para que el diabético
siga su tratamiento. El individuo diabético tiene que hacer frente a diversas
presiones y "tentaciones' sociales para cumplir el régimen, sobre todo en

determinadas etapas de la vida como la adolescencia (Carrillo y Vazquez, 1994).

Por tanto, una de las fuentes de estrés mds relevantes la constituye las
repercusiones que el tratamiento tiene en la esfera social del individuo, el "estigma"
de estar enfermo y considerarse diferente a los demds y tener que luchar con el

desconocimiento y las ideas erréneas de la poblacidon general sobre la diabetes.

Los padres ejercen un importante papel en el afrontamiento de la
enfermedad de su hijo. Pueden ayudarle a reducir el estrés que puede perjudicar su
salud y favorecer la aceptaciéon de la enfermedad integrando el control y el

tratamiento como parte de su actividad diaria (Lipman TH, Difazio DA, Meers, 1989).
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3-OBJETIVOS E HIPOTESIS

Nuestro estudio tiene como objetivo general estudiar y determinar las
principales caracteristicas psicolodgicas, familiares y de ajuste a la enfermedad en la
poblacion infantil y adolescente con diabetes mellitus (DM) insulinodependiente y

sus familias.

Mds especificamente, el objetivo general del proyecto es identificar los perfiles
de adaptacién personal y familiar que favorecen la salud psicolégica y fisica en los
pacientes pediatricos diabéticos y sus cuidadores familiares; en otfras palabras,
aquellos que faciliten disminuir en los enfermos y sus familias, la influencia de los
factores de riesgo y promover los factores de proteccién. Dicha identificacion
permitird plantear actuaciones concretas dirigidas a prevenir la psicopatologia en
el paciente pedidtrico y su familia y a detectar la necesidad de intervencion, en
definitiva, prevenir e intervenir en el buen desarrollo evolutivo de los ninos con
diabetes y sus familias. Para ello presentamos un estudio de los principales factores
de riesgo y proteccion relacionados con la DM, el enfermo pedidtrico y el papel de

su familia.

Mds concretamente, los objetivos especificos se definen de la siguiente

manerda:

1. Estudiar las principales caracteristicas psicolégicas, familiares y de
ajuste a la enfermedad de los pacientes (ninos y adolescentes entre 8 y

16 anos diagnosticados de diabetes mellitus tipo |).

2. Estudiar las principales caracteristicas psicolégicas, familiares y de
ajuste a enfermedad que presentan los cuidadores familiares principales

de pacientes pedidtricos.

3. ldentificacion de los perfiles saludables de los pacientes pediatricos con
diabetes mellitus. Dichos perfiles suponemos que vendrdn delimitados
por. un estilo de crianza familiar equiliborado, un nivel alto de
autoconcepto, bajo nivel de depresion y ansiedad, buen nivel de

informaciéon sobre la enfermedad y el tratamiento y buena respuesta
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adaptativa ante la enfermedad. Dichos perfiles permitirdn identificar de
un modo rdpido y eficaz aquellos ninos que presentan mayor

vulnerabilidad para desarrollar psicopatologia.

4. |dentificacion de los perfiles saludables de los cuidadores familiares
principales de pacientes pediatricos con diabetes mellitus. Dichos
perfiles suponemos que vendrdn identificados por: un estilo de crianza
familiar equilibrado, un nivel bajo de estrés, bajo nivel de depresion y
ansiedad y de toma de medicacion asociada a malestar emocional y a
problemas fisicos, buen nivel de informacion sobre la enfermedad vy el
fratamiento y buena respuesta adaptativa ante la enfermedad. Dichos
perfiles permitirdn identificar de un modo rdpido y eficaz aqguellos
familiares que presentan mayor vulnerabilidad para desarrollar

psicopatologia.

5. Determinar la relacién entre las variables familiares y la presencia de

psicopatologia y el gjuste a la enfermedad en los pacientes.

6. Determinar la relacion entre las variables psicolégicas de los pacientes y

la presencia de psicopatologia y ajuste a la enfermedad en sus padres.

7. Determinar la relacién entre las variables de enfermedad de los
pacientes y la presencia de psicopatologia y ajuste a la enfermedad en

sus padres.

Las Hipétesis de la investigacion, agrupadas por dreas, son:
1. Informacioén sobre la enfermedad

Todos los pacientes, ninos y adolescentes entre 8 y 16 anos diagnosticados de
diabetes mellitus tipo I, acuden regularmente a la cita con el endocrino del
Hospital, acompanados de un cuidador familiar. Es por ello que suponemos que
tienen accesible y que son informados acerca de las caracteristicas de la
enfermedad y del fratamiento. Los pacientes que, durante las preguntas acerca de

las variables clinico-médicas, refieran un buen nivel de informacion sobre su
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enfermedad vy fratamiento, esperamos que presenten una mejor respuesta

adaptativa ante su enfermedad.

(Nota: entenderemos por adaptacion y estrés ante la enfermedad, por un
lado, la medida en los ninos diabéticos por el "cuestionario para evaluar la
respuesta adaptativa ante la enfermedad en pacientes diabéticos" de Portilla ¢4 vy,
por otro, la medida en los cuidadores familiares por el cuestionario PIP de Streisand

(19) (pediatric inventory for parents).
2. Caracteristicas psicologicas del paciente

Teniendo en cuenta los resultados aparecidos en la literatura cientifica,
esperamos que los pacientes presenten bajo autoconcepto, una alta
sinfomatologia de depresion y de ansiedad, y dificulfades en su adaptacion a la

enfermedad.
3. Caracteristicas psicolégicas del familiar

Teniendo en cuenta los resultados aparecidos en la literatura cientifica,
esperamos que los familiares presenten: alto nivel de estrés, una alta sinftomatologia
de depresion y de ansiedad, que consuman regularmente medicacion para
intentar paliar su malestar fisico y emocional, y dificultades en la adaptacién a la

enfermedad de sus hijos.
4. Estilo de crianza parental

Los pacientes cuyos padres presenten un estilo parental equilibrado
mostrardn un mejor nivel de adaptacion a la enfermedad y bienestar psicoldgico

(baja puntuacion en depresion y ansiedad), y un nivel de autoconcepto alto.
5. Funcionamiento familiar

Los pacientes cuyos padres presenten un esfilo de funcionamiento familiar
equilibrado (cohesion-adaptabilidad) manifestardn un buen nivel de bienestar
emocional (baja puntuacién en depresion y ansiedad), nivel de autoconcepto alto

y buena adaptaciéon a la enfermedad.

6. Contagio emocional entre padres e hijos
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Basandonos en la literatura, partimos de la hipotesis que habrd relacion
positiva entre la salud psicolégica-bienestar emocional y el ajuste-adaptacion a la

enfermedad entre hijos y padres.
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4-METODOLOGIA Y PLAN DE TRABAJO

4.1. Participantes y criterios de inclusion

Para asegurar la correcta ejecucion del presente proyecto se firmd durante el
ano 2011 un convenio de colaboracién entre la Universidad de Valencia y el

Consorcio Hospital General Universitario de Valencia.

Participantes y criterios de inclusion en la investigacion fueron:

- Ninos y ninas menores de 16 anos diagnosticados de Diabetes Mellitus
tipo I, todos ellos pacientes regulares del Servicio de Pediatria del Consorcio

Hospital General Universitario de Valencia.

- Cuidador principal familiar de cada uno de los pacientes incluidos en el
estudio. Entendemos por cuidador principal familiar el que asume en mayor
medida y regularmente el cuidado del paciente. La familia, a efectos de este
estudio, nosotros la hemos entendido como: Aquel conjunto de personas en
interrelacion, que estdn vinculadas mediante lazos de matrimonio, nacimiento,
adopcidn u ofros fuertes vinculos sociales. Se incluyeron a los cuidadores familiares
principales de cada uno de los ninos y ninas diagnosticados de Diabetes Mellitus
tipo | del Servicio de Pediatria de Consorcio Hospital General Universitario de

Valencia.

4.2. Procedimiento

Todos los pacientes y sus cuidadores familiares principales han sido
entrevistados en persona, cuando acudian a la consulta del médico/endocrino del

hospital que regularmente lleva su caso.

A los pacientes y sus cuidadores familiares se les informé sobre la investigacion
tras la consulta con el médico. Se les explicd que era una investigacion que estaba
llevando a cabo la Universidad de Valencia en colaboracion con el Consorcio

Hospital General Universitario de Valencia. Se les insistid que su participacion era
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totalmente voluntaria y que debian firmar el consentimiento informado tanto los
padres (porque la muestra son menores de edad) como el nino. Dicho documento
también fue firmado por las investigadoras del proyecto y por el endocrino del
servicio de pediafria. Tras esto, en la siguiente visita al médico endocrino que
llevaba el caso, tras la consulta médica, en el mismo hospital se procedid al pase
de pruebas de evaluacion de los cuidadores familiares principales, por un lado, y

de los ninos diabéticos, por otro.

De conformidad con lo establecido en el arficulo 5 de la Ley Orgdnica
15/1999, de 13 de Diciembre, de Proteccion de Datos de Cardcter Personal, se
informd a los pacientes que los datos de cardcter personal que voluntariamente
nos facilitaron a través de las enfrevistas y cuestionarios que forman parte del
proyecto serian incorporados a una base de datos confidencial. Para ello se firmd

un compromiso de confidencialidad tanto con los padres como con los ninos.

De igual manera, se firmd un consentimiento informado por parte de los
pacientes y sus padres donde manifestaran que habian sido informados sobre los
beneficios psicoldgicos que podria suponer la participacion en el Proyecto. Fueron
informados de que sus datos personales serian protegidos e incluidos en un fichero

que sometido ay con las garantias de la ley 15/1999 de 13 de diciembre.

El proyecto pasé por la Comisién de Etica de Investigacién en Humanos de la

Universidad de Valencia.

4.3. Diseno y materiales

El presente proyecto es una investigacion aplicada, que aborda una
problemdtica con gran repercusion social, siendo este tipo de proyectos mds bien

escasos en el conjunto de la investigacidn que se realiza en Psicologia en Espana.

En nuestro trabajo hemos realizado un estudio basado en un diseno
experimental donde medimos un conjunto de variables contaminadoras a controlar
(sociodemogrdaficas, clinicas) y de variables dependientes (psicoldgicas) en un

Unico momento temporal.
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A confinuacion presentamos los materiales empleados para la evaluacion de

las variables seleccionadas en nuestro estudio.

4.3.1.Variables e instrumentos de evaluacion en ninos diabéticos

Para el proceso de evaluacion y el cumplimiento de los objetivos se evaluaron
las siguientes variables: sociodemogrdficas y clinicas; el autoconcepto, el bienestar
psicoldgico (ansiedad y depresion) y la respuesta de ajuste a la enfermedad de
ninos y adolescentes con Diabetes Mellitus; el estilo parental caracteristico de sus

padres.

4.3.1.1. Variables sociodemogrdficas y clinicas

En cuanto a los factores demogrdficos y clinicos se incluyd un registro ad hoc
que recoge la fecha de nacimiento-la edad, el sexo y el nivel de estudios del
paciente; y dentfro de la informaciéon de interés de la enfermedad: el diagndstico
principal, el diagndstico secundario, el tiempo desde el diagndstico, el tiempo en
tratamiento, el nUmero de ingresos hospitalarios previos y cudntos de estos ingresos

estaban directamente relacionados con la diabetes.

4.3.1.2. Variables psicolégicas y de ajuste a la enfermedad

Se evaluaron la autoestima-autoconcepto, la ansiedad y la depresidn. Para
ello se emplearon cuestionarios validados en Espana dirigidos a la poblacion infantil

y adolescente en general.

Del mismo modo, se empled un cuestionario validado en Espana para evaluar

los estilos parentales caracteristicos de los padres de los pacientes.

También se empled un cuestionario readlizado para evaluar la respuesta
adaptativa a la enfermedad de la DM (dicho cuestionario fue elaborado vy
validado en la poblacion cubana y en la actualidad estd en vias de validacion en

la poblacién espanola).
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Cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG)

El autoconcepto es una de las caracteristicas psicoldégicas mds relevantes de

una persona, ya que resulta importante la valoracion subjetiva del propio individuo.

Durante anos se han ido presentado diversos cuestionarios que trataban de
obtener informacién de los propios sujetos estudiados sobre como se valoraban a si
mismos en distintos aspectos. Todos estos cuestionarios abarcaban diferentes
dimensiones, como son la dimensién fisica, social e intelectual. Sin embargo, no
incluian la evaluacion que hacian los ninos sobre el grado de ajuste familiar ni la

evaluaciéon personal global (62,

Es por ello que se realizd el cuestionario de Autoconcepto GARLEY con el fin
de estudiar el autoconcepto y poder predecir la conducta y valorar la ayuda
requerida por una persona. En este cuestionario se estudiaron las caracteristicas de
las siete pruebas de autoestima y autoconcepto mds difundidas en el mundo
cientifico y con el tiempo se establecieron las dimensiones que mds sentido tenian
a nivel psicoldgico: fisico, social, familiar, personal, intelectual y sensacion de
control. La eleccidn de estas dimensiones fue debido al interés por los cambios en
el desarrollo, los cambios inducidos en una intervencién educativa o clinica, y por la
gran influencia que la familia tiene sobre el autoconcepto en la ninez vy

adolescencia (62, En resumen las dimensiones recogidas son:

- Fisica, que evalua el grado de aceptacion y satisfaccion con el propio
aspecto o apariencia fisica. El autoconcepto fisico es un aspecto que se considera
interesante en los ninos y en la pubertad y adolescencia. Los elementos que se
incluyen son: “Tengo una cara agradable”, * Tengo los ojos bonitos”, “Tengo el
pelo bonito”, * Soy guapa/o”, “Tengo un buen tipo”, “Me gusta mi cuerpo tal como

es”, "Me siento bien con el aspecto que tengo”, “Soy fuerte”.

- Social, que indica como se percibe el sujeto en cuanto a su habilidad
para ser aceptado por los otros y para tener amigos, ya que es dificil aceptarse a
un mMismo si No se siente aceptado por los demds, sobre todo en la adolescencia.
Los items son: “Tengo muchos amigos”, " Mis companeros se burlan de mi”, “Me

parece facil encontrar amigos”, “Me resulta dificil encontfrar amigos”, “Soy popular
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entre mis companeros”, “Me gusta la gente”, “Tengo todos los amigos que quiero”,

“Soy popular ente la gente de mi edad”.

- Intelectual, que nos muestra cémo se evalla el sujeto respecto a sus
capacidades intelectuales y a su rendimiento académico. Los elementos que se
incluyen son: “Soy lista/o”, "Hago bien mi frabagjo intelectual”, “Soy lento/a
haciendo mi trabajo escolar”, “Soy un/a buen lector/a”, “Puedo recordar
facilmente las cosas”, “Respondo bien en clase”, “Termino rapidamente mi trabajo

escolar”, “Creo que soy inteligente”.

- Familiar, que permite conocer cdmo se relaciona el sujeto con su familia y
el grado de satisfaccion que le proporciona su situacion familiar. Esta dimensidon no
estaba incluida en las pruebas que se habian hecho hasta ahora de
autoconcepto. Los items que se incluyen en esta subescala son: “Creo problemas a
mi familia”, “Soy un miembro importante en mi familia”, “Mis padres y yo nos
divertimos juntos muchas veces”, “En casa me hacen mucho caso”, “Mis padres me
comprenden bien”, “Muchas veces desearia marcharme de casa”, “En casa me

enfado facilmente”, “En casa abusan de mi'.

- Sensacion de control, que es la dimensidén mdas novedosa y constituye una
aportacion personal a los cuestionarios de autoconcepto. El sujeto valora en el
plano de los objetos, de las personas y del pensamiento en qué grado cree que
controla esa realidad. Los distintos items corresponden a distintas modalidades de
control: “Siento que, en general, confrolo lo que me pasa”, “Suelo tener mi cosas en
orden”, “Soy capaz de controlarme cuando me provocan”, “Cuando todo sale mal
encuentro formas de no sentirme tan desgraciado/a”, “Si no consigo algo a la
primera, busco otros medios para conseguirlo”, *Puedo conseguir que otro hagan
lo que yo quiero”, “Suelo tener todo bajo control”, “Me siento como una pluma al

viento manejada por otfras personas”.

- Personal, que es una valoracion global como persona. Es un plano de
abstraccion superior al de las dimensiones anteriores, por ello se puede considerar
como una escala de autoestima. Los elementos son: “Soy una persona feliz”, “Estoy

triste muchas veces”, “Soy fimido/a”, *Me gusta ser como soy”, “Estoy satisfecho/a
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conmigo mismo/a”, “Soy una buena persona”, “Creo que en conjunto soy un

desastre”, “Me entiendo bien a mi misma/o”.

Es un cuestionario breve (15-20 minutos), preciso y facil de aplicar que permite
obtener informacion muy completa sobre el autoconcepto y la autoestima en un

periodo evolutivo muy amplio como es el que va de los 8 a 18 anos (62),

Consta de 48 afirmaciones relacionadas con las 6 dimensiones del
autoconcepto y a cada dimensidon le corresponden 8 afirmaciones. El sujeto
examinado fiene 5 opciones de respuesta: 1= nunca, 2= pocas veces, 3= no sabria
decir, 4= muchas veces y 5 = siempre. Para su correccion se obtiene la puntuacién
de cada dimensidon sumando directamente los puntos obtenidos y dependiendo
de la edad del paciente, desde 3° Primaria hasta 4° ESO, se obtienen unos centiles
a partir de la puntuaciéon. En las afirmaciones que estdn redactadas de forma
negativa se inverte la puntuacion (si se ha senalado 1, se le aplica un 5; si un 2, un 4,

etc.) (62),
Cuestionario educativo-clinico: ansiedad y depresién (CECAD)

La American Psychiatric Association conceptualiza la depresidn en los ninos y
en los adolescentes como un estado alterado del humor caracterizado por un
estado disférico similar a la depresidon adulta. En la poblacién espanola, diferentes
estudios sitUan la prevalencia de la depresion en ninos entre el 2 y el 7%, mientras
gue en los adolescentes los datos oscilaron entre el 5y el 15%. Ademds se observd
que las chicas adolescentes alcanzaban tasas significativamente mds altas que los
chicos adolescentes. Estos datos reflejan la importancia de considerar la depresion
como un frastorno fundamental en la salud mental de la juventud, tanto desde la
perspectiva terapéutica como desde la perspectiva preventiva (63, Los trastornos
de ansiedad también se encuentran entre los trastornos de salud mental mads
comunes en los ninos. Su estudio resulta complicado y su prevalencia en la

poblacién infantil es importante.

Puede darse el caso de que se den a la vez dos o mds trastornos en una
persona en un momento dado, especialmente entre la ansiedad y la depresion. Se

han enconfrado estudios en los que se observa una alta correlacion entre ambos
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trastornos. En este contexto es muy importante la informaciéon aportada por los

padres con el fin de complementar los datos observados en la persona afectada

(63).

Asi, para poder evaluar la ansiedad y depresion en ninos de entre 8 y 14 anos,
se empled el Cuestionario Educativo-Clinico: ansiedad y depresidon (CECAD). Este
cuestionario estd indicado para sujetos de entre 7 a 25 anos y estd dirigido a
evaluar los llamados frastornos internalizados o trastornos de la emocién (€3], Estd

formado por 50 items y a partir de ellos de se pueden valorar las siguientes escalas:

- Depresion: siguiendo los criterios del DSM-IV (APA, 1994), esta escala esta
disenada para identificar los sintomas de la depresion en los ninos y los
adolescentes. Una elevada puntuacion en esta escala indica un estado de dnimo
depresivo o irritable, insomnio o hipersomnia, inutilidad, pérdida de energia,

disminucion de la capacidad de pensar, pérdida de apetito y pensamiento suicida.

- Ansiedad: los items que conforman la escala son representativos de los
sinfomas psicofisiolégicos asociados a la ansiedad. Puntuaciones altas son
sinftomdticas de tensidn muscular y problemas inherentes a una incorrecta

respiraciéon, miedos, preocupaciones y pensamiento molestos.

- Inutilidad: esta escala estd formada por items que describen la
percepcion que cada uno tiene sobre su valia en cuanto a la capacidad para
enfrentarse a las tareas coftidianas de su contexto vital. Una persona con una
puntacién alta considera que no hace bien ninguna tarea, que duda
constantemente sobre cémo hacer las cosas, que siempre necesita la ayuda de

ofras personas para enfrentarse a sus tareas, etfc.

- mitabilidad: puntuaciones elevadas indican que la persona se percibe
con una alta capacidad para enfadarse y con sensacion interna de rabia ante las
sifuaciones cotidianas. Es muy importante tener en cuenta este aspecto, ya que
puede pasar desapercibido como un componente de la depresion al

conceptualizarlo como un simple problema de conducta o mala educacion.

- Problemas de pensamiento: una alta puntuaciéon indica que la persona se

siente inundada por pensamientos intrusivos, tiene tendencia a valorar las cosas
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desde la perspectiva mds negativa y miedo a perder el control y a las cosas que le

puedan ocurrir.

Este cuestionario es breve (10-20 minutos, dependiendo del nivel del sujeto) y
de fdcil aplicacion. No existe ninguna contestacion buena o mala, correcta o
incorrecta, sino que todas las contestaciones son adecuadas, ya que representan
lo que cada uno piensa o siente. Se concibe como una escala de tipo Likert de
cinco dalternativas de respuesta: “nunca”, “casi nunca”, “algunas veces”, “casi
siempre” y “siempre”. Este formato asegura que no se supere la capacidad
discriminativa de los sujetos, ya que podian diferenciarse entre todas las alternativas

de respuestas (63),

Se trata de un autoinforme y para su correccion se seguid un procedimiento
informdtico, es decir, se corregid por Internet mediante e-perfil. Este tipo de
correccién permite obtener los resultados y el perfii de test inmediatamente
después de redlizarlo. Mediante el sistema e-perfil suministrado por TEA Ediciones se
introducen las respuestas en la pantalla del ordenador y la prueba se corrige de

forma inmediata (63,

Escalas de identificacion de practicas educativas familiares: PEF-H2 (Escala

para hijos abreviada)

La socializacién es un proceso interactivo del que forman parte activa las
niNas y los ninos, y los agentes socializadores, siendo el principal la familia. Dentro de
las funciones de la familia, una de las mds conocidas, es la relacionada a los
procesos de socializacion de las hijas y los hijos con el fin de formar un fipo de
personas integradas en un grupo social determinado. La familia colabora para que
sus miembros tengan una adaptacién social y una personalidad adecuada

facilitando, de esta manera, los procesos de socializacion (64,

El cuestionario denominado Escalas de identificacion de prdcticas educativas
familiares parte de un estudio que recoge la opinién de los adultos sobre las
situaciones interactivas familiares que ellos consideraban mds relevantes en la
relacion con sus hijos e hijas. De entre las situaciones se escogieron: cuando inician

algo nuevo, cuando hay una ruptura de rutinas, cuando se van a la cama, cuando
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cuentan o muestran algo o cuando juegan, pero mdas adelante se realizd una
version abreviada que contaba con sélo fres situaciones hipotéticas familiares

cotidianas:

- «Cuando inician algo nuevow, es decir, cuando afrontaban un aprendizaje,

sea del fipo que sea.

- «Cuando hay una ruptura de rutinasy cuando, por alguna razén, lo

cotidiano tenia que alterarse.

- «Cuando cuentan o muestran algon, expresion de la necesidad de

compartir con el adulto, buscar proteccién, ayuda o reafirmacion.
Dentro de cada situaciéon hipotética se describian tres tipos de conflicto:

- «Conflicto externo», o aquellos que procedian del exterior del individuo

aunque estuviera implicado con ellos.

- «Conflicto internoy, los que si procedian del interior del sujeto, tales como

miedos, fimidez, nerviosismo, etc.

- «Transgresidon de normasy, o incumplimiento de alguna de ellas, fueran del

tipo que fueran.

Un aspecto a destacar de este cuestionario es que establece tres estilos
educativos basados en la aportacion de Baumrind: estilo autoritario, estilo

equilibrado o estilo permisivo (64

- Estilo autoritario: caracterizado por alta exigencia/imposicion y baja
responsibidad/afecto. Predomina una comunicaciéon deficitaria, poco afecto de
los padres hacia los hijos, no hay establecidas unas normas fijas y claras y hacen uso

de sistemas disciplinares impositivos para llevar a cabo las normas.

- Estilo equilibrado: caracterizado por una alta aceptacion/implicacion y una
baja severidad/imposicion. Se establece un buen afecto que permite una
comunicacion fluida y espontdnea, se implantan unas normas claras y bien
estructuradas y se tiene una gran dedicacion, enfrega y apoyo hacia los hijos por

parte de los padres.
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- Estilo permisivo: caracterizado por una baja exigencia/imposicion y baja
responsibidad/afecto. En este tipo de estilo parental, los padres no imponen en

exceso, no demuestran mucho carino y no son exigentes con sus hijos.

El principal objetivo de la bateria de cuestionarios es medir la percepcion que
tienen los padres y madres y los ninos de los estilos de socializacion parental. Para
ello se emplean instrumentos que miden por separado la valoracidén adulta y la
infantil. En ambos instrumentos se mantienen las mismas situaciones hipotéticas
como posibles marcos interactivos familiares, de tal manera que luego se pueden

comparar con el fin de contrastar la percepciéon de las distintas situaciones (¢4,

Es de esperar que haya fuertes discrepancias entre los estilos mds extremos
como el autoritario y el permisivo y que ademds el nivel de concordancia entre la

vision infantil y la adulta se tenga en cuenta (34,

Estd formado por cuatro instrumentos de medida: dos amplios, tanto para
padres como para ninos y dos abreviados, fanto para padres como para ninos. En
el presente trabajo se utilizd la escala abreviada para hijos (PEF-H2) y se utilizd un
modelo abreviado para padres que pretende realizar valoraciones de contraste,

como asi hicimos en nuestro estudio ¢4, Cuenta con un total de 27 items:

- Se reducen los ejemplos a uno para cada estilo educativo, autoritario,
equilibrado y permisivo. Teniendo en cuenta que son tres los estilos educativos, sdlo

hay tres ejemplos.

- Dado que sélo se cuenta con tres tipos de conflicto, externo, interno y

transgresion de normas, en cada situacion hay 3 conflictos por 3 ejemplos = 9 items.

- Como son sélo tfres situaciones, hay un total de 3 situaciones por 9 items = 27

tems.

A pesar de que el cuestionario estd indicado para ninos de entre 3y 5 anos, es
aconsejable administrarlo a una poblaciéon mdas mayor, ya que resulta un poco
dificil la comprensién. Es por ello que también estd aconsejado para nifnos con

edades entfre los 6 y 10 anos y edad preadolescente.

La duracion del pase del cuestionario es de unos 10 minutos, en el caso de los
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ninos de 6 a 10 anos (64,

En cuanto a la correccion de la Escala abreviada para hijos (PEF-H2) supone
obtener las puntuaciones directas de la suma de las respuestas elegidas en base a
cada uno de los estilos educativos familiares y su hipotética frecuencia. Cuanto
mdas elevada estuviera la puntuacion, mayor es la probabilidad de incidencia de
uno u otro estilo en las diferentes situaciones y conflictos planteados. Las posibles
respuestas son: 0= nunca, 1= pocas veces, 2= algunas veces, 3= bastantes veces,
4= muchas veces y 5= casi siempre o siempre. Para realizar el total de las
puntuaciones directas en funcién de cada estilo educativo se utilizd una Hoja de
Registro. En ella se anotd, en cada item, la valoracién cuantitativa de la respuesta
obtenida en el cuestionario y, después se sumaron las puntuaciones de cada estilo.
Una vez obfenidas las puntuaciones se utilizd un baremo y en funcion de la

puntuacién se obtuvo una puntuacién centil directa (¢4,
Respuesta adaptativa a la enfermedad en pacientes diabéticos

Se considera respuesta adaptativa a una enfermedad al grado de
adecuacién psicosocial de la conducta, estado emocional y valoracién del
paciente en relacién a la misma. En el caso de la DM, se requiere un reqgjuste en el
estilo de vida del paciente que frecuentemente manifiesta una inadaptacion
psicoldgica y social que puede incidir negativamente en la adhesiéon al fratamiento

y, por tanto, en el control metabdlico (¢4,

Con el objetivo de evaluar el alcance de las manifestaciones y los esfuerzos
del sujeto por lograr el regjuste se han desarrollado varios instrumentos, pero hemos
empleado este cuestionario porque evalia especificamente elementos que
intervienen en la respuesta psicoldgica y social de la enfermedad en pacientes

diabéticos y que ademds incluye elementos cognitivos, emocionales y conductual.

El cuestionario de la respuesta adaptativa a la enfermedad constaba
inicialmente de siete factores pero durante el proceso de validacion vy fiabilidad del
mismo por parte de sus autores se eliminaron dos de ellos (confianza en el médico e
informacion), ya que ambos tenian un valor bastante generalizado en la poblacion

diabética ¢, Asi, los factores a evaluar fueron (dentro de cada factor estan las
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preguntas que estaban relacionadas):

- Valoracion de la severidad de la enfermedad, que es el grado en que el
paciente juzga su enfermedad como algo serio y de consecuencias graves para la
calidad y duracion de su vida: “Me siento preocupado por las consecuencias que
puede tener para mi ser diabéefico”, “Considero Ia Diabetes como una
enfermedad”, “Creo, que en un futuro, no muy lejano empezardn a surgir
complicaciones de la enfermedad”, “Me asusta el hecho de padecer Diabetes”,
“A pesar de que dicen lo contrario, creo que el uso de insulina puede tener
consecuencias daninas para la salud” y “Creo que a un diabético le esperan

graves consecuencias para su salud a causa de su enfermedad”.

- Barreras para el cumplimiento del tratamiento, que se refiere a los
aspectos del fratamiento o relacionados con él que son valorados por el paciente
como negativos o dificiles de cumplir: “Seguir el tratamiento para la Diabetes me
resulta realmente molesto”, “Mi tratamiento me resulta”, “El aspecto de mi
fratamiento que me resulta mads dificil de cumplir, es”, “Mi tratamiento...” y “Me

molesta tener que estar pendiente de la hora para cumplir mi fratamiento”.

- Conducta de salud, que es el grado en que la conducta es favorable al
cumplimiento del tratamiento: “Creo que vale la pena cumplir con el tratamiento
para poder tener un buen control metabdlico”, “En general, trato de ajustarme
fodo lo que puedo a mi régimen de tratamiento”, “Diariamente yo hago

(comidas)”, “Yo realizo ejercicio fisico”, “Yo controlo mi peso”.

- Molestias asociadas a la enfermedad, que se refiere a la frecuencia de
aparicién e intensidad de sinfomas molestos de la DM: “Tengo sintomas molestos
relacionados con la Diabetes”, “Tengo que visitar frecuentemente al médico
porque constantemente tengo molestias relacionadas con Ila Diabetes”, “En

realidad sélo tengo sinfomas molestos cuando estoy descontrolado”.

- Repercusion psicoldgica que es el grado en que la autoestima del
paciente se ve afectada por sentimientos de minusvalia y vergienza relacionados
con la enfermedad: “Mi familia me considera 'limitado" por ser diabético”, “El

hecho de ser diabético influye en mis relaciones con las personas que me rodean”,
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“Siento que ser diabético, me limita para realizar actividades que ofros pueden
hacer”, “Creo que puedo llevar un ritmo de frabajo o estudios, similar al de mis
companeros”, “Me creo capaz de rendir como cualquiera en las actividades que
habitualmente realizo”, “Cuando conozco a alguien, le digo que soy diabético”,
“Cuando asisto a alguna actividad social (fiesta, reunion) me disgusta que los otros
sepan que soy diabético”, “Mis amigos temen invitarme a salir por temor a que me
suceda algo”, “Creo que la gente me trata de forma diferente por ser diabético”,
“Si-mi familia me ayudara, me resultaria mas fdacil cumplir las medidas para el

control de mi enfermedad” y “Casi siempre me siento mal”.

Una calificacion de mds de 63.5 puntos se considera una buena respuesta

adaptativa (¢4,

Este cuestionario fue validado por sus autores en la poblacién cubana, y en

estos momentos estd pendiente su validacion en la poblacién espanola.

4.3.2. Variables e instrumentos de evaluacion en padres de ninos

diabéticos.

4.3.2.1. Variables sociodemogrdficas.

Las variables sociodemogrdficas que se estudiaron, se dividen en varios

apartados.

En la madre y el padre se obtuvo informacién sobre la edad, la fecha de
nacimiento, la profesién, la situacion laboral actual, la historia laboral y el nivel de

estudios.

A nivel familiar se pregunto por el estado civil, el nivel socioecondmico familiar
(ingresos anuales familiares), los datos de los hijos, enfermedades significativas que
requieran atencién especial en algiun ofro hijo/a y si convive o ha convivido

regularmente con algun otro familiar diabético y su parentesco.
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4.3.2.2. Variables psicolégicas y de ajuste a la enfermedad del cuidador

familiar.

En este apartado se describen los cuestionarios y registros que se utilizaron

para la evaluacion de las variables psicoldgicas objeto de estudio.

Variables: ansiedad y depresion (bienestar psicoldgico)

- Se ha evaluado con el Cuestionario Hospital Anxiety and Depression Scale
(Hads, Zigmond y Snaith, 1983): es una escala utilizada como screening de
trastornos psiquidtricos y como instrumento diagndstico. Se cred originariamente
para identificar y cuantificar ansiedad y depresidn en pacientes con enfermedades
fisicas, aungue existen multiples estudios que la emplean habituaimente en
cuidadores familiares de enfermos fisicos créonicos. La version original es en Inglés,
ha sido validada y traducida en numerosas lenguas y utilizada en numerosos paises
(Holanda, Italia, Espana, China...). En Espana la validacion la realizd Tejero en 1986.
Se ha aplicado en diferentes grupos de pacientes: hipertrofia miocdrdica,
enfermedad de Parkinson, cdncer de mama, enfermedad inflamatoria intestinal,

etc.

Como caracteristica importante se excluyen sinftomas como el insomnio,
pérdida de peso, vértigos, cefaleas, de forma que es un instrumento cuya

puntuaciéon estd menos afectada que ofras escalas.

Es una escala autoaplicada, consta de 14 items que se subdividen en dos
subescalas de 7, una para ansiedad y ofra para depresion, con un rango de 0 a 21
que es la puntuacién obtenida tras la suma del valor de cada item, oscila entre 0

(nunca, ninguna intensidad) y 3 (casi todo el dia, muy intenso).

= Subescala de ansiedad: centrada en sus manifestaciones psiquicas (tensién,
nerviosismo, aprension, preocupacioén, inquietud, nervios en el estbmago, angustia).

Son los items impares.

= Subescala de depresion: centrada en la anhedonia (disfrute, risa, alegria,

torpeza, interés por el aspecto personal, ilusion). Son los items pares.

Para los dos factores y para el factor general de malestar emocional que se
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puede que crear a partir de los otros dos, se ha de sumar las puntuaciones

directas. La puntuacion obtenida se interpreta de acuerdo a los siguientes criterios:

Tabla 3. Factores del HADS.

0 - 7 Normal-ausencia de
ansiedad

0 - 7 Normal-ausencia
de depresion

<20 Ausencia de
diagnéstico Clinico de
malestar emocional

8 - 10 Caso probable de
ansiedad

8- 10 Caso probable
de depresidn

> 20 Problema Clinico
de malestar
emocional

> 10 Problema Clinico de
ansiedad

> 10 Problema
Clinico de depresion

La puntuacion para cada subescala se obtiene sumando los valores de las
frases seleccionadas (puntuacion de 0 a 3) en los items respectivos (pares para la
depresion, impares para la ansiedad). El rango de puntuacion es de 0 — 21 para
cada subescala y de 0 — 42 para la puntuacién global, que se obtiene de la suma
de las dos subescalas. Hay que tener presente que la puntuacion de algunos items

a la hora de realizar el sumatorio ha de invertirse (items 2,4, 7,9, 12, 14)

Se tuvo en cuenta tanto la puntuacidn obtenida en las subescalas como la
global, con el objetivo de hacer una descripcion lo mds detallada posible de la
muestra. Para la puntuacion global de la escala se utilizé el punto de corte sugerido
por Lefevre: puntuaciones iguales o superiores a 20 se consignaron como problema

clinico.

Variable estrés parental ante la enfermedad

El Pediatric Inventory for Parents (PIP) de Streisand (2001) (19} es un instrumento
de evaluacion del estrés de los padres con relacion al cuidado de un hijo que
padece enfermedad créonica que identifica especificamente el origen o causa del
estrés, los periodos criticos de la enfermedad y también obtiene un indicador sobre

la eficacia de las intervenciones psicologicas dirigidas a disminuir el estrés parental.

Aungque el cuestionario original se validd en poblacién oncoldégica vy

validacién esponola se realizé con pacientes con hemofilia (%), los autores ponen
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de manifiesto la necesidad de realizar nuevas investigaciones que permitan validar
el instrumento en otras poblaciones. Se considera que los ninos con diferentes
enfermedades crénicas experimentan estresores comunes como son el dolor, la
hospitalizacioén, las visitas médicas, los efectos secundarios de la medicacion, las
posibles limitaciones funcionales y el absentismo escolar, que a su vez pueden

generar estrés en los padres.

El PIP ha sido desarrollado con la finalidad de evaluar el estrés de los padres e
identificar las dreas relacionadas con el cuidado de un hijo que padece

enfermedad crénica que pueden generar estrés.

Basdndose en el modelo transaccional de Lazarus y Folkman (1984), los
autores consideraron que era necesario diferenciar entre la frecuencia de
ocurrencia de los estresores y el esfuerzo o grado de dificultad percibido por los
padres. Para medir la frecuencia se utilizan preguntas como por ejemplo: 3con que
frecuencia ve que el estado de dnimo de su hijo cambia rdpidamente? y por el
confrario para medir el esfuerzo o el grado de dificultad percibido por los padres se
utiliza preguntas como por ejemplo: sQué esfuerzo o estrés le supone ver que el
estado de su hijo cambia radicalmente?2 Asi, decidieron que los items se
responderian en relacion tanto a la frecuencia como al esfuerzo en un formato de
respuesta tipo Likert desde 1 (nada) a 5 (muchisimo).

Los items fueron categorizados por psicélogos en cuatro dreas:
= Cuidados médicos (Ej. Ver que mi hijo tiene problemas para comer).

» Comunicaciéon (Ej. Sentirme confundido a cerca de la informacion
médica).

= Distrés emocional (Ej. Enterarme que mi hijo se ha hecho dano o tiene
dolor).

= Rol familiar (Ej. Tratar de atender las necesidades de ofro miembro de la
familia).

Estos items fueron revisados por un equipo multidisciplinar, desarrolldndose la
version final del cuestionario formado por 42 items agrupados en las cuatro escalas

anteriormente mencionadas.
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Se tfrata de una escala breve que se administra en pocos minutos y de facil

correccion.

Variable toma de medicacién ante problemas de salud del familiar

- Salud del cuidador familiar: Se elabord un registro que permitié conocer la
frecuencia (nunca, casi nunca, a menudo, uno al dia, mds de uno al dia) con la
que el cuidador familiar principal de un nino diabético se administra algun tipo de
medicamento, como por ejemplo: tranquilizantes, analgésicos, antidepresivos, etc.,
con el objetivo de conocer la tasa de medicacion que se administra durante la

Ultima semana.

Variables: cohesion y adaptacion familiar, estilos educativos parentales

- Escala de Cohesion y Adaptacion Familiar (CAF): Esta escala fue elaborada
para la investigacion, evaluacion y diagndstico de los conflictos familiares, asi como
para ofrecer una perspectiva del funcionamiento familiar, a partir de la percepcion

de todos sus miembros.

La Escala de Cohesidon y Adaptacion Familiar fue desarrollada para evaluar
dos dimensiones principales del "modelo circumplejo" de Olson: la cohesidon y la

adaptabilidad familiar (Grafico lI.1).

Puede administrarse a cualquier familia, en cualquier momento de su ciclo de
vida, desde matrimonios de personas jovenes, tal vez todavia sin hijos, hasta
matrimonios de personas en edad avanzada. Para esta versidén en castellano, se
obtuvieron los datos a partir de una muestra representativa de matrimonios con

hijos de cualquier edad.

Los elementos de la escala CAF se contestan en una escala tipo Likert de
cinco alternativas. Se pretende obtener la frecuencia con la que suceden las

distintas situaciones planteadas en los 20 items.

A partir de los datos, los autores definieron los siguientes é factores de primer

orden:

* Factor 1 "Sobre los hijos": Hace referencia al papel e importancia que tienen

los hijos en el concierto familiar (items: 2, 4, 10 y 12). Segun la puntuacién en este
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factor se establecen las siguientes categorias:
> 4-9: Limites generacionales inamovibles (relacion impermeable).

> 10-13: Limites generacionales claros; hay alguna proximidad entre padres e

hijos (relacion permeable).

» 14-17: Clara separacion generacional con proximidad padres-hijos (relacion

permeable).

18-20: Falta de limite generacional (relacion difusa).

Figura 3: Modelo circumplejo de Olson.
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e Factor 2 "Sobre la uniébn como sentimiento": Hace referencia a la
importancia que tiene para la familia el sentimiento de unién entre los familiares
(items: 7, 11, 19). Segun la puntuacién en este factor se establecen las siguientes

categorias:
> 3-11: Separacién emocional extrema. Ausencia de fidelidad familiar.

> 12-13: Separacién emocional; acercamiento limitado. Fidelidad familiar
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ocasional.

> 14-15: Proximidad emocional. Alguna separacion. Se espera la fidelidad

familiar.

* Factor 3 "Sobre el compromiso familiar': Hace referencia a la importancia
que tiene la familia como apoyo y como dmbito comun (items: 1, 3, 5, 6 y 17).

Segun la puntuacion en este factor se establecen las siguientes categorias:

> 5-14: Compromiso e interaccién familiar muy baja. Sensibilidad afectiva

infrecuente.

» 15-17: Compromiso aceptable, aunque se prefiere la distancia personal.

Hay cierta sensibilidad afectiva.

» 18-20: Compromiso personal muy enfatizado, pero permite la distancia. Se

alientan y prefieren las interacciones afectivas.

> 21-25: Compromiso muy alto. Fusidn y sobredependencia. Gran interés y

control afectivo.

* Factor 4 "Sobre la creatividad familiar": Hace referencia a las actividades
familiares obligatorias y de ocio (items: 9, 15 y 16). Segin la puntuacién en este

factor se establecen las siguientes categorias:

» 4-7: Negociaciones limitadas. Decisiones impuestas por los padres. Normas

invariables y aplicadas estrictamente.

» 8-10: Negociaciones estructuradas. Decisiones tomadas por los padres.

Pocos cambios de normas que se aplican firmemente.

» 11-13: Negociaciones flexibles. Acuerdo sobre las decisiones. Algunos

cambios de normas aplicadas de modo flexible.

» 14-15: Negociaciones inacabables y decisiones impulsivas. Frecuentes

cambios de normas que tienen una aplicaciéon inconsistente.

Factor 5 "Sobre la responsabilidad": Hace referencia al lugar de la
responsabilidad (items: 18, 20). Segun la puntuacién en este factor se establecen las

siguientes categorias:
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> 2-3: Repertorio de roles limitado. Roles impuestos por los padres.

> 4-5: Roles estables, pero pueden ser compartidos.

» 6-7: Roles compartidos y elaborados. Cambio fluido de roles.

> 8-10: Falta de claridad en los roles, alteracion y cambios frecuentes.

* Factor é "Sobre la adaptacion a los problemas": Hace referencia al modo
coémo se funciona en la familia (items: 8, 13 y 14). SegUn la puntuacién en este

factor se establecen las siguientes categorias:
» 3-5: Liderazgo autoritario. Padres autoritarios, disciplina rigida y no permisiva.

» 6-8: Lliderazgo primariamente autoritario, pero con ciertos rasgos de
igualdad. Disciplina en ocasiones democrdtica y de consecuencias predecibles,

aungue rara vez permisiva.

> 9-11: Liderazgo igualitario con cambios fluidos. La disciplina es normalmente

democrdtica y de consecuencias negociadas, y a veces, permisiva.

» 2-15: Lliderazgo limitado y/o errdtico. Confrol paterno rechazado e
infructuoso. Disciplina algunas veces democrdtica de consecuencias inconsistentes

y muy permisivas.

En el andlisis factorial los items cuyo contenido se refiere a los hijos se
acumularon independientemente, por lo tanto las dimensiones de cohesion vy

adaptaciéon excluyen tales items.

Ademds se conté con factores de segundo y tercer orden a partir de las

siguientes combinaciones de factores:
Factores de segundo:

-Factor cohesién familiar: EvalUa el grado de unién o separacién entre cada
miembro y el grupo familiar. Olson y colaboradores en 1985 1), |a definieron como:
"el vinculo emocional que tienen entre si los miembros de la familia". Esta dimension
es medida por la CAF por los factores 2 y 3. Segun las puntuaciones obtenidas en
esta dimension a partir de la suma de las obtenidas en los factores, las familias se

clasificardn en los siguientes tipos:
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Alternativas de respuesta: -Enredada/entrelazada: 37-40; Unida/vinculada: 32-

36; Separada/aislada: 27-31; Desprendida/no comprometida: 8-26.

-Factor adaptacion familiar: Tiene que ver con el grado en que el sistema
familiar es flexible y capaz de adaptarse a los cambios provocados, bien por una
situacion concreta, bien por el desarrollo normal familiar a lo largo del ciclo vital.
Olson y colaboradores en 1985 1) la definieron como: "la habilidad de un sistema
familiar o marital para cambiar su estructura de poder, los roles en la relacién, las
reglas en respuesta al estrés situacional y al desarrollo vital. Esta dimension es
medida por la CAF por los factores 4, 5y 6. Segun las puntuaciones obtenidas en
esta dimension a partir de la suma de las obtenidas en los factores, las familias se

clasifican en los siguientes tipos:

Alternativas de respuesta: -Caodtica: 33-40; Flexible: 25-32; Estructurada: 17-24;
Rigida: 8-16.

Factor de tercer orden: tipo de familia

A partir de las puntuaciones combinadas obtenidas en los factores de

cohesién y adaptabilidad.
Alternativa de respuesta 1: familias equilibradas/normales:
Se crea a partir de las siguientes combinaciones en cohesion y adaptabilidad:
-flexible y aislada
-flexible y vinculada
-estructurada y aislada
-estructurada y vinculada
Alternativa de respuesta 2: familias medias:
Se crea a partir de las siguientes combinaciones en cohesion y adaptabilidad:
-rigida y aislada
-rigida y vinculada

-estructurada y no comprometida
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-estructurada y entrelazada

-flexible y no comprometida

-flexible y entrelazada

-cadticay aislada

-cadtica y vinculada

Alternativa de respuesta 3: familias desequilibradas/ extremas:
Se crea a partir de las siguientes combinaciones en cohesion y adaptabilidad:
-rigida y no comprometida

-rigida y entrelazada

-cadtica y no comprometida

-cadtica y entrelazada

Practicas educativas familiares (PEF, Alonso y Roman 2003) 5. Con este
instrumento pudimos medir la percepcidén que tienen adultos y ninos de los estilos

de crianza parental.

A partir de ahi pudemos conocer el impacto en los hijos e hijas de las
diferentes estrategias disciplinarias llevadas a cabo por los padres y madres, con la

repercusion que ello supone.

Para ello se mide por separado tanto la valoracién adulta como la infantil. En
ambos se mantienen las mismas situaciones hipotéticas como posibles marcos
interactivos familiares, de tal manera que podamos comparar los dos tipos de

percepcion.

La posibilidad de analizarlo, no solo en distintas situaciones, sino también
desde la provocacion de diferentes tipos de conflicto, nos permitidé valorar con
mayor nitidez y conocer mejor su alcance familiar desde la subjetivizacién de cada
una de las vivencias, tanto por parte de padres y madres como por la percepcion,

atribucion en los hijos.

Al plantear diferentes reacciones y utilizacion de estrategias disciplinarias para
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cada situacion y tipo de conflicto, nos aproximamos a conocer cudl es la
percepcion familiar con respecto a los estilos educativos mds utilizados en cada

una de estas situaciones cotidianas hipotéticas.

No se buscaba, por lo tanto, conocer la realidad y tratar de juzgar y encontrar
al que dice la verdad, sino confrastar la percepcion para analizar sus disfintas

vivencias. Gracias a ello pudimos:

A partir de la percepcion adulta, conocer mejor la intencidon educativa.

- A partir de la percepcién infantil, conocer mejor la expresion conductual

de la intencidén adulta.

- A partir de su comparacién, conocer mejor al nivel de adecuacion y

estudio de sus posibles desajustes.
Descripcion del instrumento:

o Cada situacion hipotética familiar cuenta con tres tipos de conflicto

(exterior, interior y tfransgresidon de normas).

o Cada conflicto presenta seis posibilidades de respuesta adulta: dos
ejemplos representativos por cada uno de los tres estilos educativos planteados

(autoritario, equilibrado y estilo permisivo).

o Cada situacion, por lo tanto, contiene 3 conflictos por 6 ejemplos de fipos

de estrategia disciplinaria adulta = 18 items.

o Cuenta con ftres situaciones (cuando inician algo nuevo, cuando hay
ruptura de rutinas y cuando cuentan o muestran algo), asi que en total son 3

situaciones por 18 items = 54 items.

4.4. Andlisis de los datos

Se han analizado los descriptivos de las variables, las correlaciones entre las
variables, comparaciones de medias, agrupaciones de variables en perfiles de
sujetos asi como la predictibilidad de las variables en relacion al estilo familiar, Ia

salud fisica, el ajuste a enfermedad y la psicopatologia.
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Para el estudio de los datos se utilizaron los siguientes procedimientos

estadisticos, teniendo en cuenta la naturaleza de las variables analizadas:
 Andlisis descriptivo:

En este punto los estadisticos descriptivos se utilizaron con el fin de estudiar la
distribuciobn  de las  principales  variables  analizadas (caracteristicas

sociodemogrdficas, clinicas y psicoldgicas) a nivel descriptivo.

En nuestro estudio también planteamos un andlisis de las variables (las
caracteristicas sociodemogrdficas y clinicas: que son las posibles variables
contaminadoras en este frabajo; y las caracteristicas psicoldgicas: que son las
variables dependientes) aplicando técnicas no paramétricas de contraste de
hipotesis, principalmente requeridas debido al tamano de nuestros grupos de
protocolo, dado que nos enfrentamos a una muestra clinica. A partir de estas

técnicas se realizaron los siguientes andlisis:

* Andlisis intersujetos. Pruebas no paramétricas para contrastar tres o mas
muestras independientes o no relacionadas. Se emplean ante disenos donde se
comparan las diferencias en los resultados entre fres o mds grupos que son medidos

en las mismas variables dependientes en un mismo momento femporal.
- X2 Se aplicé a mediciones nominales de la variable dependiente.

- Kruskal-Wallis: Se utilizd cuando los datos de la variable dependiente venian
dados al menos en escala ordinal. Como prueba a posteriori se aplicd en estos

casos: Bonn-Bonferroni.

 Andlisis intersujetos. Pruebas no paramétricas para contrastar dos muestras
independientes o no relacionadas. Se emplean ante disenos donde se comparan
las diferencias en los resultados entre dos grupos que son medidos en las mismas

variables dependientes en un mismo momento temporal.
Las pruebas a aplicar para este efecto fueron:
-X2: Se aplicd a mediciones nominales de la variable dependiente.

-Mann-Whitney: Se utilizd cuando los datos de la variable dependiente venian

dados al menos en escala ordinal.
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El andlisis estadistico de los datos se llevdé a cabo mediante el programa
estadistico SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) para Windows, version

20.
e Correlaciones.

Utilizamos el andlisis de correlaciones (Spearman- cuando los datos de la
variable dependiente venian dados al menos en escala ordinal), para estudiar la
relacion entre las variables sociodemogrdficas clinicas y las variables psicoldgicas,
tanto de los pacientes como de sus familiares. También se relacionan las variables

enfre ambas muestras.
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5.- RESULTADOS

A continuacién se exponen los resultados basdndonos en los andlisis

estadisticos realizados.
5.1. Andlisis descriptivos
Variables sociodemogrdficas y clinicas del paciente pedidtrico diabético.

La edad de los pacientes diabéticos del Consorcio Hospital General
Universitario estaba comprendida entre los 6 y los 16 anos (M: 11,68; DT: 2,53). Habia
un fotal de 12 mujeres (52,2%) y 11 hombres (47,8%).

Figura 4. Distribucion, en porcentaje, del sexo del paciente diabético.

Sexo del paciente
diabético

B Hombre

B Mujer

En cuanto a los datos sociodemogrdficos, todos los pacientes estaban en la
actualidad estudiando y su nivel de estudios era el siguiente: el 39,13% eran de

primaria y el 60,86% eran de secundaria.

En referencia a la enfermedad, todos los pacientes presentaban Diabetes
Mellitus tipo | y sdlo 5 de ellos (21,7%) presentaban una patologia asociada: 1
paciente (4,3%) presentaba una cardiopatia, 1 paciente (4,3%) presentaba
cavernomatosis portal, 1 paciente (4,3%) mostraba epilepsia y celiaquia, 1 paciente

(4,3%) presentaba hipertension arterial y un trastorno de la conducta, y 1 paciente
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(4,.3%) presentaba tiroiditis autoinmune.

Figura 5. Distribucion, en porcentaje, del nivel de estudios del paciente diabético.

Nivel de estudios

4% A% 4% B 2° primaria

B 3° primaria
B 4° primaria
B 5° primaria
B 4° primaria
m 1°ESO
m2°ESO
1 3°ESO

Asimismo, el tiempo de diagndstico de la enfermedad iba desde los 5 meses
hasta los 11 anos, siendo el tiempo medio de diagndstico de la enfermedad de

52,91 (aproximadamente 4 anos y 4 meses) con una desviacion fipica de 39,26.

Figura 6. Representacion grafica del fiempo desde el diagndstico de la Diabetes.
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Autoestima - Autoconcepto

Con el fin de estudiar el autoconcepto se empled el cuestionario de
autoconcepto GARLEY (CAG). Al contar de seis dimensiones a nivel psicoldgico:
fisico, social, familiar, intelectual, personal y sensacion de control, se puntud cada
item correspondiente segun la respuesta obtenida y una vez obtenidas las

puntuaciones de cada dimension se relaciond con el centil.

Tabla 4. Valores de la media, mediana y desviacion tipica de las seis dimensiones
del cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG).

Media 29,35 31,30 32,04 30,30 32,26 26,83
Mediana 30,00 33,00 32,00 31,00 32,00 29,00
DT 5,75 4,66 4,21 4,92 3.22 4,95

Figura 7. Representacion grdfica correspondiente a los percentiles de la dimension

fisica del cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG).

Dimension Fisica
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Observando la figura 7, se puede comprobar como el 43,2% (N=10) de los
ninos estudiados tenian un percentil inferior al 50, es decir, su puntuacion en la
dimension fisica del autoconcepto fue mds baja que la del 50% de su poblacion
normal de referencia por edad y curso. De ellos, un 30,2% (N=7) presentaba un
percentil por debajo o igual a 30, que se corresponderia con una dimension fisica
muy baja. Por otra parte, el 17,3% (N=4) de los ninos obtuvieron un percentil igual o
superior a 75, con lo que su puntuacién en esta dimensidon estalba muy por encima

de la poblacion normal.

Observando la figura 8, se puede comprobar como el 43,2% (N=10) de los
ninos estudiados tenian un percentil inferior al 50, es decir, su puntuacién en la
dimension social del autoconcepto fue mds baja que la del 50% de su poblacion
normal de referencia por edad y curso. De ellos, un 25,9% (N=6) presentaba un
percentil por debajo o igual a 30. Por ofra parte, el 30,4% (N=7) de los ninos
obtuvieron un percentil igual o superior a 75, con lo que su puntuacién en esta

dimension estaba muy por encima de la poblacién normal.

Figura 8. Representacion grafica correspondiente a los percentiles de la dimension

social del cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG).
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Figura 9. Representacion grafica correspondiente a los percentiles de la dimension

familiar del cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG).

Dimension Familiar
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Observando la figura 9, se puede comprobar como el 38,9% (N=9) de los ninos
estudiados tenian un percentil inferior al 50, es decir, su puntuacion en la dimension
familiar del autoconcepto fue mds baja que la del 50% de su poblacién normal de
referencia por edad y curso. De ellos, casi un 26% (N=6) presentaba un percentil por
debajo o igual a 30, siendo su valor en esta dimension familiar muy bajo. Por otra
parte, el 30,4% (N=7) de los ninos obtuvieron un percentil igual o superior a 75, con lo
qgue su puntuacién en esta dimensidon estaba muy por encima de la de la

poblacion normal.

Figura 10. Representacion grafica correspondiente a los percentiles de la dimension

intelectual del cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG).

Dimension Intelectual
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Observando la figura 10, se puede comprobar como el 25,9% (N=6) de los
ninos estudiados tenian un percentil inferior al 50, es decir, su puntuacién en la
dimension intelectual del autoconcepto fue mds baja que la del 50% de su
poblacién normal de referencia por edad y curso. De ellos, el 17,3% (N=4)
presentaba un percentil por debajo o igual a 30, siendo su valor en esta dimension
intelectual muy bajo. Por otra parte, el 43,4% (N=10) de los ninos obtuvieron un
percentil igual o superior a 75, con lo que su puntuacion en esta dimension estaba

muy por encima de la de la poblacién normal.

Observando la figura 11, se puede comprobar como el 52,3% (N=12) de los
ninos estudiados tenian un percentil inferior al 50, es decir, su puntuacion en la
dimension personal del autoconcepto fue mds baja que la del 50% de su poblacién
normal de referencia por edad y curso. De ellos, el 34,7% (N=8) presentaban un
percentil por debajo o igual a 30, siendo su valor en esta dimension personal muy
bajo. Sélo el 17,4% (N=4) de los ninos obtuvieron un percentil igual o superior a 75,
con lo que su puntuaciéon en esta dimensidon estaba muy por encima de la de la

poblacion normal.

Figura 11. Representacion grafica correspondiente a los percentiles de la dimension

personal del cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG).
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Observando la figura 12, se puede comprobar como el 48% (N=11) de los
ninos estudiados tenian un percentil inferior al 50, es decir, su puntuaciéon en la
dimension sensacion de control del autoconcepto fue mds baja que la del 50% de
su poblacion normal de referencia por edad y curso. De ellos, el 39,3% (N=9)
presentaban un percentil por debajo o igual a 30, siendo su valor en esta dimension
sensacion de control muy bajo. Sélo el 13% (N=3) de los ninos obtuvieron un
percentil igual o superior a 75, con lo que su puntuacion en esta dimension estaba

muy por encima de la de la poblaciéon normal.

Figura 12. Representacion grdfica correspondiente a los percentiles de la dimension

sensacion de control del cuestionario de Autoconcepto GARLEY (CAG).

Dimension Sensacion de
contirol
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Ansiedad y depresion.

Para medir ansiedad y depresidn se utilizd el cuestionario CECAD, dividido en
cinco escalas: depresidon, ansiedad, inutilidad, irritabilidad, problemas de

pensamiento, y sinftomas psicofisioldgicos.
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Tabla 5. Valores de media, mediana, desviacion tipica, puntuacion minima y

puntuacion mdxima de los factores.

Media 1,39 1,22 1,26 1,61 1,17 1,26
Mediana 1 1 1 1 1 1

DT 0,656 0,518 0,449 0,783 0,388 0,449
Minimo 1 1 1 1 1 13
Mdaximo 3 3 2 3 2 2

Figura 13. Distribucidon de la muestra, en rangos de depresion.

Rango Depresion CECAD

HBgja
B Media
m Alta

El 31% de los ninos y adolescentes estudiados presentan sintomatologia

depresiva media o alta.
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Figura 14. Distribucion de la muestra, en rangos de ansiedad.

Rango Ansiedad CECAD

4%

E Baja
H Media
mAlta

El 17% de los ninos y adolescentes estudiados presentan sintfomatologia

ansiosa media o alta.

Figura 15. Distribucion de la muestra, en rangos de inutilidad.

Rango Inutilidad CECAD

EBaja
B Media

El 26% de los ninos y adolescentes estudiados presentan sinfomatologia media
de inutilidad.
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Figura 16. Distribucion de la muestra, en rangos de irritabilidad.

Rango Irritabilidad
CECAD

E Baja
B Media
= Alta

El 43% de los ninos y adolescentes estudiados presentan sinftomatologia de

irritabilidad media o alta.

Figura 17. Distribucion de la muestra, en rangos de problemas de pensamiento.

Rango Problemas de
pensamiento CECAD

E Baja
® Media

El 17% de los ninos y adolescentes estudiados presentan sintomatologia de

problemas de pensamiento media.
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Figura 18. Distribucion de la muestra, en rangos de sinfomas psicofisioldgicos.

Rango Sintomas
psicofisiolégicos
CECAD

E Baja
® Media

El 26% de los ninos y adolescentes estudiados presentan sinftomatologia

psicofisioldgica media.

Estilos parentales.

Se evalué el estilo parental mds comin en las familias con ninos y
adolescentes diabéticos, utilizando el cuestionario de Escalas de identificacion de
practicas educativas familiares: PEF-H2 (escala para hijos abreviada), que
establecia tres tipos de situaciones hipotéticas, dentro de cada situacion tres tipos

de conflicto y fres tipos de estilos parentales.

Figura 19. Representacion grafica correspondiente al estilo parental Autoritario.
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En la poblacion normal de referencia, la puntuacion media para la escala
autoritario, es =26 (DT=7,60; Max= 40; min=6). En nuestra muestra, el 73,91% (N=17)
de los ninos puntuaron por debajo de esta media; es decir, obtuvieron una

puntuacién igual o menor a 25, lo que los situa por debajo del percentil 40.

En la poblacion normal de referencia, la puntuacidn media para la escala
equilibrado, es =25 (DT=4,83; Mdax= 38; min=9). En nuestra muestra, solo el 30,43%
(N=7) de los ninos puntuaron por debajo de esta media; es decir, obtuvieron una
puntuacién igual o menor a 25, lo que los situa por debajo del percentil 50. Dicho

de ofra manera, el 69,57% (N=16) de la muestra puntud por encima del percentil 50.

Figura 20. Representacion grdafica correspondiente al estilo parental Equilibrado.
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Figura 21. Representacion grdfica correspondiente al estilo parental Permisivo.
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En la poblacion normal de referencia, la puntuacion media para la escala
permisivo, es =21 (DT=7,91; Mdx= 43; min=4). En nuestra muestra, el 86,96% (N=20)
de los ninos puntuaron por debajo de esta media; es decir, obtuvieron una

puntuacién igual o menor a 21, lo que los situa por debajo del percentil 50.
Respuesta adaptativa a la enfermedad en pacientes diabéticos.

A través de este cuestionario se evaluaban elementos que intervenian en la
respuesta psicolégica, social, cognitiva, emocional y conductual de los pacientes
diabéticos. Este cuestionario constaba de cinco factores: valoracion de la
severidad de la enfermedad, barreras para el cumplimiento del fratamiento,
conducta de salud, molestias asociadas a la enfermedad y repercusidon
psicolégica. La puntuacion total se obtenia sumando los valores asignados a cada
una de las respuestas con un valor a partir de 63.5 se considera que la respuesta

adaptativa del sujeto a su enfermedad es buena.
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Tabla 6. Valores del cuestionario Respuesta adaptativa a la enfermedad en

pacientes diabéticos.

Media 22 2,4 2.3 2.2 1.7 55,22
Mediana 2,2 2,6 2.4 2,0 2,0 54,0
DT 0,521 0,888 0,534 0,493 0.373 7,032
Max. 6 5 3 3 4 68
Min. 0 0 0 0 0 41

En cuanto al factor 1 “valoraciéon de la severidad de la enfermedad”, Ia
puntuacion media obtenida fue de 2,2. Teniendo en cuenta que la puntuacion
maxima es 6 y la minima 0, se puede decir que la puntuaciéon media obtenida en

este factor es baja.

En cuanto al factor "“barreras para el cumplimiento del tratamiento”, la
puntuacion media obtenida fue de 2,4. Teniendo en cuenta que la puntuacion
maxima es 5 y la minima 0, se puede decir que la puntuaciéon media obtenida en

este factor es baja.

En cuanto al factor “conducta de salud”, la puntuacion media obtenida fue
de 2,3. Teniendo en cuenta que la puntuacion maxima es 3 y la minima 0, se puede

decir que la puntuacién media obtenida en este factor es bastante alta.

En cuanto al factor “molestias asociadas a la enfermedad”, la puntuaciéon
media obtenida fue de 2,2. Teniendo en cuenta que la puntuacion mdéxima es 3 y
la minima O, se puede decir que la puntuacion media obtenida en este factor es

bastante alta.

En cuanto al factor “repercusion psicoldgica”, la puntuacion media obtenida
fue de 1,7. Teniendo en cuenta que la puntuacidn mdaxima es 4 y la minima 0, se

puede decir que la puntuacién media obtenida en este factor es baja.

Por lo que respecta a la puntuacién media global del cuestionario de
respuesta adaptativa a la enfermedad, ésta fue de 55,22; siendo las puntuaciones
mAaximas y minimas para la muestra, de 68 y 41, respectivamente. Guidndonos por
el punto de corte establecido anteriormente, se considera que una buena

respuesta adaptativa a la enfermedad se obtiene a partir de una puntuacién de
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63,5. El 91,3% de la muestra estudiada obtuvo una puntuacion inferior a este punto
de corte, por lo que se considera que no muestran una respuesta adaptativa a la

enfermedad. Esto queda ilustrado en la siguiente figura.

Figura 22. Representacion del porcentaje de respuesta adaptativa ala

enfermedad.

Respuesta adaptativa a
la enfermedad

B Respuesta
adaptativa

B Respuesta no
adaptativa

Variables sociodemogrdficas y clinicas del cuidador familiar principal del

paciente pediatrico diabético.

Se estudiaron los 23 cuidadores familiares principales correspondientes a los 23
pacientes diabéticos pedidtricos incluidos en este estudio. El 95,7% de dichos

cuidadores son madres (n=22), y el 4,3% son padres (N=1).

En la siguiente figura se muestra, en porcentajes, quién cumplimentd las

encuestas.

La edad de las madres oscila entre los 28 y los 51 anos (Media=42,67;
DT=6,483). La edad del padre cuidador principal es de 44 anos. La edad de los
padres de la muestra (aunque no sean el cuidador familiar principal) oscila entre 39
y 55 anos (Media=46; DT=4,036).
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Figura 23. Representacion grdfica, en porcentajes, de quieén cumplimenta la

encuesta.

Quién cumplimenta la

encuesta
4%, 4%

B Madre
B Padre

B Madre y padre

Nivel de estudios de la madre:

El nivel de estudios de la madre es principalmente Bachiller/FP, y estudios

superiores, distribuyéndose de la siguiente manera.

Figura 24. Representacion grdafica, en porcentaje, del nivel de estudios de la madre.

Nivel de estudios de la
madre
4%

m Graduado
escolar sin
completar

m Graduado
escolar sin
completar

m Bachiller/FP
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Figura 25. Representacion grdfica, en porcentaje, del nivel de estudios del padre.

Nivel de estudios del
padre

® Graduado
escolar sin
completar

m Graduado
escolar sin
completar

m Bachiller/FP

Nivel de estudios del padre:

El nivel de estudios del padre es principalmente Bachiller/FP, y estudios

superiores, distribuyéndose de la siguiente manera.

Figura 26. Representacion grdafica, en porcentaje, del estado civil del cuidador

principal.

Estado civil del cuidador
familiar principal
4%

B Casado/a
4%

5% B Separado/a

m Divorciado/a

B Viviendo en
pareja/a
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En cuanto al nivel socioecondmico familiar, el 57% (N=12) de los cuidadores
informa de tener un nivel medio-medio, un 24%(N=5) un nivel medio-alto, un 9%
(N=2) un nivel alto-medio, un 5% (N=1) un nivel alto-bagjo, y un 5% (N=1) un nivel

bajo-medio.

Figura 27. Representacion grdfica, en porcentaje, del nivel socioecondémico familiar.

Nivel socioecondmico
familiar
5%

5%

B Alto-medio

B Medio-alto

B medio-medio
B alto-bajo

B bajo-medio

En esta agrupacién debemos remarcar que existen siete niveles en el
cuestionario, aunque la totalidad de encuestados se agrupan en estos cinco

niveles socioecondmicos.

Los siete niveles socioecondmicos se diferencian por los ingresos anuales
familiares, en alto-alto (mds de 100.000€), alto-medio (45.000-99.999€), medio-alto
(25.500-44.999€), medio-medio (16.000-25.499€), alto-bajo (10.000-15.999€), bajo-
medio (6.500-9.999€) y bajo-bajo (menos de 6.490%€).

La situacion laboral de los padres y madres se distribuye de la siguiente

manera.
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Figura 28. Representacion grafica, en porcentaje, de la situacion laboral de la

madre.
Situacion laboral actual
de la madre
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Funcionario 18,5% (N=5), Confrato indefinido 18,5% (N=5), confrato temporal

7.4% (N=2), desempleado con paro 3,7% (N=1), desempleado sin cobrar 25,9%
(N=7), ofros 3.7% (N=1).

Figura 29. Representacion grdfica, en porcentaje, de la situacion laboral del padre.
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del padre
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Funcionario 11,1% (N=3), Contrato indefinido 25,9% (N=7), desempleado con

paro 11,1% (N=3), 11,1% (N=3).
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Conrespecto a su hijo (paciente diabético pediatrico) convive o ha convivido
regularmente con algun ofro familiar diabético, las respuestas de los cuidadores
principales indicaron que un 38% si convive o ha convivido con algin otro familiar

diabético, como se muestra en la siguiente figura.

Figura 30. Representacion grafica, en porcentaje, de si el paciente pedidtrico

diabético ha convivido o convive con otro familiar diabético.

Convive o ha convivido
regularmente con algin
otro familiar diabético

LN

mNo

Respecto ala salud del cuidador principal, la siguiente figura, ilustra la

frecuencia de toma de medicamentos en la Ultima semana.

Montoya, I., Pérez, M.A., Prado, V. y Alcén, J.J.



Prevencion de psicopatologia en poblacion diabética pedidtrica y su familia

Figura 31. Representacion grdfica, en frecuencia, del consumo de medicamentos

por parte de los cuidadores.
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Figura 32. Representacion del porcentaje de cuidadores que toma estimulantes, y

con qué frecuencia.

Toma de estimulantes

B Nunca

B A menudo
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Figura 33. Representacion del porcentaje de cuidadores que toma medicamentos

para dormir, y con qué frecuencia.

Toma de medicamentos

para dormir
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® Nunca
E Casi nunca

= Uno al dia

Figura 34. Representacién del porcentaje de cuidadores que toma antidepresivos, y

con qué frecuencia.
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Figura 35. Representacion del porcentaje de cuidadores que toma medicacion

para problemas cardiacos y/o tension arterial, y con qué frecuencia.

Toma de med. Para
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Figura 36. Representacion del porcentaje de cuidadores que toma otros

medicamentos, y con qué frecuencia.
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Ansiedad y depresion
Los resultados obtenidos en la escala HADS fueron los siguientes.

Figura 37. Representacion, en porcentaje, de las puntuaciones obtenidas por los

cuidadores en la escala de ansiedad del HADS.

Ansiedad

B Normalidad
B Caso probable

m Problema clinico

Obteniéndose en la escala de ansiedad una media de 1,92; y una DT de

0,209, donde 1= normalidad, 2=caso probable, y 3= problema clinico.

Figura 38. Representacion, en porcentaje, de las puntuaciones obtenidas por los

cuidadores en la escala de depresion del HADS.

Depresion

E Normalidad
B Caso probable

= Problema clinico

Obteniéndose en la escala de depresidon una media de 1,44; y u
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na DT de 0,768, donde 1= normalidad, 2=caso probable, y 3= problema

clinico.

Figura 39. Representacion, en porcentaje, de las puntuaciones obtenidas por los

cuidadores en la escala de bienestar emocional del HADS.

Bienestar emocional
(HADS total)

B Problema
clinicamente
significativo de
malestar
emocional

E No problema
clinico de
malestar
emocional

Obteniéndose en la escala de bienestar emocional global una media de 1,28;
y una DT de 0,458, donde 1= no problema clinico de malestar emocional, y

2=problema clinicamente significativo de malestar emocional.

Estilos parentales en cuidadores familiares principales:

Se evalud el estilo parental mds comun entfre los cuidadores principales
familiares de los pacientes pedidtricos diabéticos, utilizando el cuestionario de
Escalas de identificacion de prdcticas educativas familiares: PEF-Az (escala para
padres abreviada), que establecia tres tipos de situaciones hipotéticas, dentro de

cada situacidn tres tipos de conflicto y tres tipos de estilos parentales.
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Figura 40. Representacion grafica del estilo parental Autoritario.
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En la poblacion normal de referencia, la puntuacion media para la escala
autoritario, es =38 (DT=14,47; Max= 71; min=9). En nuestra muestra, el 69,55% (N=16)
de los cuidadores puntuaron por debajo de esta media; lo que los sitUa por debajo

del percentil 50.

Figura 41. Representacion grdfica del estilo parental Equilibrado.
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En la poblacion normal de referencia, la puntuacion media para la escala
equilibrado, es =55 (DT=13,37; Mdx= 84; min=22). En nuestra muestra, el 43,47%
(N=10) de los cuidadores puntuaron por debajo de esta media; lo que los sitUa por

debajo del percentil 50.

Figura 42. Representacion grdfica del estilo parental Permisivo.
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En la poblacion normal de referencia, la puntuacion media para la escala
permisivo, es =30 (DT=13,91; Mdx= 84; min=0). En nuestra muestra, el 65,22% (N=15)
de los cuidadores puntuaron por debajo de esta media; lo que los sitUa por debajo

del percentil 50.

Funcionamiento parental y estilos educativos parentales:
Escala de cohesién y adaptacion familiar (CAF)

La cohesion familiar: Evalla el grado de unidn o separacion entre cada
miembro y el grupo familiar. La definieron como: "el vinculo emocional que tienen
enfre si los miembros de la familia". En la muestra de cuidadores se obtuvieron los

siguientes datos.

Figura 43. Representacion, en porcentaje, de las puntuaciones obtenidas por los
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cuidadores en la escala de cohesion familiar, del CAF.

Cohesion familiar

B Enredada/entrelazada
m Unida/vinculada
m Separada/aislada

m Desprendida/no
comprometida

La adaptaciéon familiar: Estd relacionada con el grado en que el sistema
familiar es flexible y capaz de adaptarse a los cambios provocados, bien por una
situacion concreta, bien por el desarrollo normal familiar a lo largo del ciclo vital. En

la muestra de cuidadores se obtuvieron los siguientes datos.

Figura 44. Representacion, en porcentaje, de las puntuaciones obtenidas por los

cuidadores en la escala de adaptacion familiar, del CAF.

Adaptacién familiar
0%

E Cadtica

E Flexible

m Estructurada
E Rigida

Segun la combinaciéon de estos dos factores, las familias pueden ser

equilibradas/normales, medias, y desequilibradas/extremas. En nuestra muestra, los
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datos obtenidos muestran.

Figura 45. Representacion, en porcentaje, de las puntuaciones para el tipo de

familia, del CAF.

Tipo de familia
0%

m Equiliorada/nor
mal

B Media

= Desequilibrada/
extrema

Factores del CAF. Factor 1: “sobre los hijos”

Donde 1= limites generacionales inamovibles, 2= Limites generacionales claros,

3= clara separacion generacional, y 4= falta de limite generacional. Se obtfuvieron
los siguientes resultados.

Figura 46. Representacion, en porcentaje, de las puntuaciones obtenidas por los

cuidadores en la escala “sobre los hijos”, del CAF.

Sobre los hijos
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Factores del CAF. Factor 2: “sobre la unidn como sentimiento”. Donde 1=
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separacion emocional exirema, 2= separacion emocional, 3= proximidad

emocional. Se obtuvieron los siguientes resultados.

Figura 47. Representacion, en porcentaje, de las puntuaciones obtenidas por los

cuidadores en la escala “sobre la unidon como sentimiento”, del CAF.
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Factores del CAF. Factor 3: “sobre el compromiso familiar”. Donde 1=

compromiso e interaccién familiar baja, 2= compromiso aceptable aungque con

distancia personal, 3= compromiso personal muy enfatizado, y 4= Compromiso muy
alto. Se obtuvieron los siguientes resultados.

Figura 48. Representacion, en porcentaje, de las puntuaciones obtenidas por los

cuidadores en la escala “sobre el compromiso familiar”, del CAF.

Sobre el compromiso
familiar
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Factores del CAF. Factor 4: “sobre la creatividad familiar”.

Donde 1= negociaciones limitadas, 2= negociaciones estructuradas, 3=

negociaciones flexibles, y 4= negociaciones inacabables y decisiones impulsivas. Se
obtuvieron los siguientes resultados.

Figura 49. Representacion, en porcentaje, de las puntuaciones obtenidas por los

cuidadores en la escala “sobre la creatividad familiar”, del CAF.
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Factores del CAF. Factor 15: “sobre la responsabilidad”.

Donde 1= repertorio de roles limitado, 2= roles estables, 3= roles compartidos, y

4= falta de claridad en los roles. Se obtuvieron los siguientes resultados.
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Figura 50. Representacion, en porcentaje, de las puntuaciones obtenidas por los

cuidadores en la escala “sobre la responsabilidad”, del CAF.

Sobre la responsabilidad

Ll
m2
m3
m4

Factores del CAF. Factor é: “sobre la adaptacion a los problemas”

Donde 1=liderazgo autoritario, 2= liderazgo primariamente autoritario, 3=
liderazgo igualitario con cambios fluidos, y 4= liderazgo limitado y/o errdtico. Se
obtuvieron los siguientes resultados.

Figura 51. Representacion, en porcentaje, de las puntuaciones obtenidas por los

cuidadores en la escala “sobre la adaptacion a los problemas”, del CAF.

Sobre la adaptaciéon a
los problemas
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Afrontamiento de situaciones relacionadas con la enfermedad crénica.

Frecuencia y esfuerzo que, en la Ultima semana, le supone al cuidador
principal familiar afrontar diferentes situaciones a las que en ocasiones se tienen
que enfrentar los padres de ninos que padecen enfermedad cronica, medido a

través del Pediatric Inventory for Parents (PIP).

En la tabla 7 se presentan los valores descriptivos en términos de valores
minimos y mdximos posibles, media, desviacién tipica y rangos, en el PIP y en cada

una de sus subescalas.

Tabla 7. Valores descriptivos cuestionario PIP.

‘Subescalas  Valormin.  Valormax. Media DT
Comunicacién 9 45 18,75 5,758
Esfuerzo

Comunicacién 9 45 24,38 4,689
Frecuencia

Distrés 15 75 44,67 11,846
emocional

Esfuerzo

Distrés 15 75 43,42 9,311
emocional

Frecuencia

Cuidados 8 40 16,67 7,423
médicos

Esfuerzo

Cuidados 8 40 28,46 7,015
Médicos

Frecuencia

Rol familiar 10 50 22,58 7.506
Esfuerzo

Rol familiar 10 50 23,17 6,148
Frecuencia

Total Esfuerzo 42 210 102,67 26,264
Total 42 210 119.42 22,020
frecuencia

Las medias observadas en los factores del PIP en esta m uestra son
ligeramente superiores a las observadas en otra muestra de padres de ninos con

hemofilia con poblacion espanola.

Montoya, I., Pérez, M.A., Prado, V. y Alcén, J.J. m



AEPCP.

Asociaci6n Espafiola de

{1l icoiosa cina y Psicoptoogia Prevencion de psicopatologia en poblacion diabética pedidtrica y su familia

5.2. Comparaciones de medias

A continuacion, pasaremos a presentar los resultados obtenidos a partir de las
pruebas de comparacion de medias realizadas en un Unico momento temporal, y
correspondientes a los objetivos e hipdtesis de investigacion planteados. Dada la
gran cantidad de andlisis realizados en este apartado, sélo presentaremos tablas
donde aparezcan reflejados los resultados donde se obtuvieron diferencias
estadisticamente significativas en los andlisis de comparacion de muestras

intersujetos.

Nuestro trabajo se basa en el Modelo Circumplejo (Olson et al 1985)¢1)
considerado éste como un marco Util para el "diagndstico relacional” y disehado
especificamente para la evaluacion clinica, la planificacién del tratamiento vy la
valoracioén de la efectividad de la terapia marital y familiar. Este modelo integra fres

dimensiones :

La cohesidon familiar se define como el vinculo emocional que los miembros de

la familia tienen unos hacia los otros (la separacién frente a la unién) .

La capacidad de adaptacion/flexibilidad de la familia son las posibilidades de
cambio en su liderazgo, sus estrategias de afrontamiento, las funciones y los roles
desempenados y las reglas de relacion (como el sistema familiar prima la

estabilidad y el equilibrio frente al cambio).

La comunicacién se considera una dimensién facilitadora, critica para realizar
movimientos sobre la cohesion o la adaptacion familiar, es por ello, que es
fundamental plantear programas de prevencion o intervencion psicolégica que,
utilizando la comunicaciéon como estrategia terapéutica, intenten realizar
movimientos en las familias de cara a promover posiciones saludables/equilibradas

en las mediadas de cohesion y adaptabilidad.

Tomando estos planteamientos  tedricos apoyados por  estudios
experimentales, realizamos un andlisis de comparacién de medias, intentando
comprobar el efecto que el bienestar emocional, el fipo de familia y las
dimensiones de cohesion y adaptabilidad familiar tenian en los principales

indicadores de ajuste a la enfermedad de nuestra muestra de ninos diabéticos y de
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sus cuidadores familiares principales:

-Por un lado, el gjuste a enfermedad en los ninos diabéticos fue analizado a
través del Cuestionario de Respuesta adaptativa a la enfermedad en pacientes
diabéticos (Considera respuesta adaptativa a una enfermedad al grado de
adecuacion psicosocial de la conducta, estado emocional y valoraciéon del
paciente en relacién a la misma), tanto a nivel de puntuacion global como por los
diferentes factores en él contenido (Valoracién de la severidad de la enfermedad;
Barreras para el cumplimiento del tratamiento; Conducta de salud; Molestias

asociadas a la enfermedad; Repercusion psicological).

-Por ofro lado, el gjuste a enfermedad de los padres de los ninos diabéticos,
fue analizado a través del Pediatric Inventory for Parents (PIP) (Evaluacion del estrés
de los padres en relacion al cuidado de un hijo que padece enfermedad crénica,
identifica especificamente el origen o causa del estrés, los periodos criticos de la
enfermedad y también obtiene un indicador sobre la eficacia de las intervenciones
psicolodgicas dirigidas a disminuir el estrés parental. Ademds permite diferenciar
enfre la frecuencia de ocurrencia de los estresores y el esfuerzo o grado de
dificultad percibido por los padres) tanto a nivel de puntuacién global en
frecuencia y esfuerzo como por los diferentes factores en él contenido (Cuidados

médicos; Comunicacion ; Distrés emocional; Rol familiar).

-Por Ultimo, analizamos cémo el bienestar/malestar emocional de los
cuidadores familiares podian estar influyendo en los principales indicadores de
ajuste a la enfermedad de nuestra muestra de ninos diabéticos y de sus cuidadores
familiares principales. En el presente estudio definimos la presencia de bienestar
emocional como la ausencia de los malestar ligado a sintftomatologia ansiosa y/o
depresiva. Asi el malestar emocional fue analizado a partir del Cuestionario de
Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS) (Escala utilizada como screening de
trastornos psiquidtricos y como instrumento diagndstico, creada originariamente
para identificar y cuantificar ansiedad y depresidon en pacientes con enfermedades
fisicas, aungue existen multiples estudios que la emplean habituaimente en
cuidadores familiares de enfermos fisicos cronicos, es por ello que decidimos

utilizarla en nuestro estudio), tanto a nivel de puntuaciéon global (Factor general de
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Malestar emocional: Problema Clinico de malestar emocional/ Ausencia de
diagndstico Clinico de malestar emocional), como por los diferentes factores en él
contenido (subescalas de ansiedad y depresidon con los 3 rangos diagndsticos
contenidos en cada una de ellas: Normal-ausencia de ansiedad/depresion, Caso

probable de ansiedad/depresion, Problema Clinico de ansiedad/depresion).

A continuacion, presentamos los principales andlisis realizados y los resultados
que los acompana (Nota: Sélo reflejaremos en tablas aquellos resultados donde se

han obtenido diferencias estadisticamente significativas en los andlisis realizados).

En primer lugar, se realizaron andlisis utilizando los datos relativos a las
puntuaciones en el Factor de tercer orden "Tipo de Familia" (equilibrada/normal,
media, desequilibrada/exirema) de la Escala de Cohesion y Adaptacion familiar
CAF con el objetivo de comprobar si el tipo de familia influia en las respuestas
obtenidas en otras variables significativas que median la presencia de salud-
enfermedad en los ninos diabéticos y sus padres, esperando que las familias mds
equilibradas influyeran mdas positivamente que las medias o extremas, en el sentido
de obtener respuestas mds saludables en las variables analizadas. Asi se
compararon las puntuaciones medias obtenidas por cada fipo de familia en las

siguientes variables:

-Puntuacion total del Cuestionario de Respuesta adaptativa a la enfermedad

en pacientes diabéticos,

-Puntuaciones totales en cada uno de los factores del Cuestionario de

Respuesta adaptativa a la enfermedad en pacientes diabéticos,

-Puntuacion total en esfuerzo y en frecuencia del Cuestionario PIP (que mide

estrés parental ante la enfermedad) .

-Puntuaciones totales en cada uno de los factores del Cuestionario PIP (que

mide estrés parental ante la enfermedad), tanto en esfuerzo como en frecuencia.

En general, los andlisis realizados enfre estas variables no han dado como

resultado diferencias significativas en funcion del tipo de familia ni de las medidas
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de respuesta adaptativa a la enfermedad de los ninos diabéticos (a nivel global).
Sin embargo, anadlizando la tabla 8, podemos comprobar como si que han
aparecido diferencias estadisticamente significativas en algunos de los factores del
cuestionario de estrés parental en las medidas de esfuerzo y frecuencia, aungque no
en las medidas globales. Asi las familias equilioradas presentaron mayores
puntuaciones que las familia medias en las medidas del PIP: distrés emocional a

nivel de esfuerzo y cuidados médicos a nivel de esfuerzo.

Tabla 8. Diferencias intersujetos en el Cuestionario PIP en Funcion del Tipo de

Familia.
FACTORES DEL PIP Mann-Whitney YA
Esfuerzo-Distrés Mann-Whitney 7=-1,893 0.058*
emocional
Esfuerzo-Cuidados  Mann-Whitney 7=-2,305 0.021**
Médicos

*#*P<0.01 **P<0.05 *P<0.1

En segundo lugar, se realizaron andlisis utilizando los datos relativos a las
puntuaciones en el Factor de segundo orden "Cohesion Familiar"
(enredada/entrelazada, unida/vinculada, separada/aislada, desprendida/no
comprometida) de la Escala de Cohesidn y Adaptacion familiar CAF, con el
objetivo de comprobar si la cohesidon existente entre los miembros de la familia
influia en las respuestas obtenidas en otras variables significativas que median la
presencia de salud-enfermedad en los ninos diabéticos y sus padres, esperando
que las familias con puntuaciones intermedias en la variable cohesion
(unida/vinculada, separada/asilada) influyeran mds positivamente que las que
obtenian puntuaciones exiremas en el sentido de obtener respuestas mds
saludables en las variables analizadas. Asi, se compararon las puntuaciones medias

obtenidas por cada rango de cohesion en las siguientes variables:

-Puntuacioén total del Cuestionario de Respuesta adaptativa a la enfermedad

en pacientes diabéticos,

-Puntuaciones totales en cada uno de los factores del Cuestionario de
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Respuesta adaptativa a la enfermedad en pacientes diabéticos,

-Puntuacion total en esfuerzo y en frecuencia del Cuestionario PIP (que mide

estrés parental ante la enfermedad) .

-Puntuaciones totales en cada uno de los factores del Cuestionario PIP (que

mide estrés parental ante la enfermedad), fanto en esfuerzo como en frecuencia.

Los andlisis realizados entre estas variables no han dado como resultado
diferencias significativas en funciéon del tipo de cohesion familiar ni de las medidas
de respuesta adaptativa a la enfermedad de los ninos diabéticos (a nivel global y
en los diferentes factores), ni con las medidas de esfuerzo y frecuencia en el

cuestionario de estrés parental (a nivel global y en los diferentes factores).

En tercer lugar, se realizaron andlisis utilizando los datos relativos a las
puntuaciones en el Factor de segundo orden "Adaptacion Familiar" (cadtica,
flexible, estructurada, rigida) de la Escala de Cohesidn y Adaptacion familiar CAF,
con el objetivo de comprobar si los recursos de adaptacién existentes entre los
miembros de la familia influian en las respuestas obtenidas en otras variables
significativas que median la presencia de salud-enfermedad en los ninos diabéticos
y sus padres, esperando que las familias con puntuaciones infermedias en
adaptaciéon (flexible, estructurada) influyeran mds positivamente que las que
obtenian puntuaciones extremas, en el sentido de obtener respuestas mads
saludables en las variables analizadas. Asi se compararon las puntuaciones medias

obtenidas por cada rango de adaptacion en las siguientes variables:

-Puntuacioén total del Cuestionario de Respuesta adaptativa a la enfermedad

en pacientes diabéticos,

-Puntuaciones totales en cada uno de los factores del Cuestionario de

Respuesta adaptativa a la enfermedad en pacientes diabéticos,

-Puntuacion total en esfuerzo y en frecuencia del Cuestionario PIP (que mide

estrés parental ante la enfermedad) .

-Puntuaciones totales en cada uno de los factores del Cuestionario PIP (que

mide estrés parental ante la enfermedad), tanto en esfuerzo como en frecuencia.
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En general, los andilisis realizados entre estas variables no han dado como
resultado diferencias significativas en funcion del tipo de adaptabilidad ni de las
medidas de respuesta adaptativa a la enfermedad de los ninos diabéticos (a nivel
global). Sin embargo, analizando la tabla 9 podemos comprobar como si que han
aparecido diferencias estadisticamente significativas en algunos de los factores del
cuestionario de estrés parental en las medidas de esfuerzo y frecuencia, aungue no
en las medidas globales. Asi, las familias que eran estructuradas en adaptabilidad
presentaron mayores puntuaciones que aquellas familias que eran cadticas en
adaptabilidad en las medidas del PIP: cuidados médicos a nivel de esfuerzo vy

distrés emocional a nivel de frecuencia.

Tabla 9. Diferencias intersujetos en el Cuestionario PIP en Funcion del Rango de
Adaptabilidad.

FACTORES DEL PIP

Esfuerzo-Cuidados Kruskal- 2 0.026** Dunn- Estructurada
Médicos Wallis X =7,289 Bonferroni > Cadtica*
Frecuencia-Distrés Kruskal- 2 0.144 Dunn- Estructurada
emocional Wallis X =3,882 Bonferroni > Cadtica*

*#*P<0.01 **P<0.05 *P<0.1

En cuarto lugar, se realizaron andlisis utilizando los datos relativos a las
puntuaciones en el Factor General "Malestar Emocional" del Cuestionario de
Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS) (Rangos de respuesta: Ausencia de
diagndstico clinico de malestar emocional/Problema clinico de malestar
emocional), con el objefivo de comprobar si el nivel de malestar emocional
existente en los cuidadores familiares principales influia en las respuestas obtenidas
en ofras variables significativas que median la presencia de salud-enfermedad en
los ninos diabéticos y sus padres, esperando que las familias con ausencia de
diagnéstico de malestar influyeran mds positivamente que las que obtenian
puntuaciones de problema clinico de malestar emocional, en el sentido de obtener

respuestas mds saludables en las variables analizadas. Asi se compararon las
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puntuaciones medias obtenidas entre los dos rangos de malestar emocional en las

siguientes variables:

-Puntuacioén total del Cuestionario de Respuesta adaptativa a la enfermedad

en pacientes diabéticos,

-Puntuaciones totales en cada uno de los factores del Cuestionario de

Respuesta adaptativa a la enfermedad en pacientes diabéticos,

-Puntuacion total en esfuerzo y en frecuencia del Cuestionario PIP (que mide

estrés parental ante la enfermedad) .

-Puntuaciones totales en cada uno de los factores del Cuestionario PIP (que

mide estrés parental ante la enfermedad), tanto en esfuerzo como en frecuencia.

Tabla 10. Diferencias intersujetos en el Cuestionario PIP en funciéon del Malestar

Emocional Global.

FACTORES DEL PIP Mann-Whitney YA

Esfuerzo- Mann-Whitney 1=-2,236 0.025**
Comunicacion

Frecuencia- Mann-Whitney 7=-2,078 0.038**
Comunicacién

Esfuerzo-Distrés Mann-Whitney 1=-2,672 0.008**
emocional

Frecuencia-Distrés  Mann-Whitney 7=-2,005 0.045**
emocional

Esfuerzo-Cuidados  Mann-Whitney 7=-2,519 0.012**
Médicos

Esfuerzo-Rol Mann-Whitney 7=-3,151 0.002**
familiar

Frecuencia-Rol Mann-Whitney 1=-2,294 0.022**
familiar

Esfuerzo- Mann-Whitney 7=-3,210 0.007%**
Puntuacion Total

Frecuencia- Mann-Whitney [=-2,258 0.024**
Puntuacion Total

#*pP<0.01 **P<0.05 *P<0.1

Los andlisis realizados entre estas variables no han mostrado diferencias
significativas en funcién del nivel de Malestar General Total ni de las medidas de

respuesta adaptativa a la enfermedad de los ninos diabéticos (a nivel global y
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entre sus factores). Sin embargo, analizando la tabla 10 podemos comprobar como
si que han aparecido diferencias estadisticamente significativas en las medidas
globales de esfuerzo y frecuencia y en algunos de los factores del cuestionario de
estrés parental en las medidas de esfuerzo y frecuencia. Los datos senalan como
aquellos sujetos que presentaban un problema clinico de malestar emocional
obtuvieron mayores puntuaciones en el PIP en: puntuacién total en esfuerzo y en
frecuencia, comunicacién a nivel de esfuerzo y frecuencia, distrés emocional a
nivel de esfuerzo y frecuencia, rol familiar a nivel de esfuerzo y frecuencia, y

cuidados médicos a nivel de esfuerzo.

En quinto lugar, se realizaron andlisis utilizando los datos relativos a las
puntuaciones en la Subescala "Ansiedad" del Cuestionario de Ansiedad vy
Depresion Hospitalaria (HADS) (Rangos de respuesta: normal-ausencia de ansiedad,
caso probable de ansiedad, problema clinico de ansiedad) con el objetivo de
comprobar si el nivel de ansiedad existente en los cuidadores familiares principales
influia en las respuestas obtenidas en otfras variables significativas que median la
presencia de salud-enfermedad en los ninos diabéticos y sus padres, esperando
que las familias con ausencia de ansiedad influyeran mds positivamente que las
gue obtenian puntuaciones de caso probable o problema clinico de ansiedad, en
el sentido de obtener respuestas mds saludables en las variables analizadas. Asi, se
compararon las puntuaciones medias obtenidas entre los rangos de ansiedad en

las siguientes variables:

-Puntuacioén total del Cuestionario de Respuesta adaptativa a la enfermedad

en pacientes diabéticos,

-Puntuaciones totales en cada uno de los factores del Cuestionario de

Respuesta adaptativa a la enfermedad en pacientes diabéticos,

-Puntuacion total en esfuerzo y en frecuencia del Cuestionario PIP (que mide

estrés parental ante la enfermedad) .

-Puntuaciones totales en cada uno de los factores del Cuestionario PIP (que

mide estrés parental ante la enfermedad), tanto en esfuerzo como en frecuencia.
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Tabla 11. Diferencias intersujetos en el Cuestionario Respuesta adaptativa a la

enfermedad en Funcién de la subescala de ansiedad.

FACTORES RESP. ENF.
Severidad Kruskal- 2 0.067* Dunn- Problema clinico
Wallis X =5,409 Bonferroni ansiedad
>Ausencia
ansiedad *

**P<0.01 **P<0.05 *P<0.1

Tabla 12. Diferencias intersujetos en el Cuestionario PIP en Funcién de la subescala

de ansiedad

FACTORES DEL PIP
Esfuerzo-Puntuaciéon Kruskal- 2 0.022** Dunn- Problema
Total Wallis X =7,641 Bonferroni clinico
ansiedad
> Ausencia
ansiedad *
Frecuencia- Kruskal- 2 0.021** Dunn- Problema
Puntuacién Total Wallis X =7,690 Bonferroni clinico
ansiedad
> Ausencia
ansiedad *
Esfuerzo-Distrés Kruskal- 2 0.068* Dunn- Problema
emocional Wallis X = 5,389 Bonferroni clinico
ansiedad
> Ausencia
ansiedad *
Frecuecia-Distrés Kruskal- 2 0.035** Dunn- Problema
emocional Wallis X=6,732 Bonferroni clinico
ansiedad
> Ausencia
ansiedad *
Frecuencia-Rol Kruskal- 2 0.014** Dunn- Problema
familiar Wallis X =8,597 Bonferroni clinico
ansiedad
> Ausencia
ansiedad *
Esfuerzo-Rol familiar  Kruskal- 2 0.006*** Dunn- Problema
Wallis X =10,094 Bonferroni clinico
ansiedad
> Ausencia
ansiedad *

**pP<0.01 **P<0.05 *P<0.1
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Los andlisis realizados entre estas variables han dado como resultado
diferencias significativas en funcion del nivel de ansiedad y las medidas de
respuesta adaptativa a la enfermedad de los ninos diabéticos en el factor

severidad pero no en la respuesta global de ajuste a la enfermedad (Tabla 11).

Analizando la tabla 12 ademds podemos comprobar como si que han
aparecido diferencias estadisticamente significativas en las medidas globales de
esfuerzo y frecuencia y en algunos de los factores del cuestionario de estrés
parental en las medidas de esfuerzo y frecuencia (distrés emocional a nivel de
esfuerzo y frecuencia, rol familiar a nivel de esfuerzo y frecuencia). Los datos
senalan como aquellos sujetos que presentaban ausencia de problema de
ansiedad obtuvieron puntuaciones mayores que aquellos que presentaban
problema clinico de ansiedad en el factor de severidad. A su vez, aquellos sujetos
con un problema clinico de ansiedad obtuvieron mayores puntuaciones que los
que presentaban ausencia de ansiedad, en los siguientes elementos del PIP:
puntuacién total en esfuerzo y en frecuencia, distrés emocional a nivel de esfuerzo

y frecuencia, rol familiar a nivel de esfuerzo y frecuencia.

En sexto lugar, se realizaron andlisis utfilizando los datos relativos a las
puntuaciones en la Subescala "Depresion” del Cuestionario de Ansiedad vy
Depresion Hospitalaria (HADS) (Rangos de respuesta: normal-ausencia de depresion
caso probable de depresion, problema clinico de depresidon), con el objetivo de
comprobar si el nivel de depresidon existente en los cuidadores familiares principales
influia en las respuestas obtenidas en ofras variables significativas que median la
presencia de salud-enfermedad en los ninos diabéticos y sus padres, esperando
que las familias con ausencia de depresidon influyeran mds positivamente que las
gue obtenian puntuaciones de caso probable o problema clinico de depresidon, en
el sentido de obtener respuestas mds saludables en las variables analizadas. Asi se
compararon las puntuaciones medias obtenidas entre los rangos de depresidén en

las siguientes variables:

-Puntuacioén total del Cuestionario de Respuesta adaptativa a la enfermedad

en pacientes diabéticos,
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-Puntuaciones totales en cada uno de los factores del Cuestionario de

Respuesta adaptativa a la enfermedad en pacientes diabéticos,

-Puntuacion total en esfuerzo y en frecuencia del Cuestionario PIP (que mide

estrés parental ante la enfermedad) .

-Puntuaciones totales en cada uno de los factores del Cuestionario PIP (que

mide estrés parental ante la enfermedad), tanto en esfuerzo como en frecuencia.

Los andlisis realizados entre estas variables han dado como resultado
diferencias significativas en funcion del nivel de depresion y las medidas de
respuesta adaptativa a la enfermedad de los ninos diabéticos en dos de los
factores (repercusion psicoldgica y salud), pero no en la respuesta global de ajuste

a la enfermedad (Tabla 13).

Tabla 13. Diferencias intersujetos en el Cuestionario Respuesta adaptativa a la

enfermedad en Funcién de la subescala de depresion.
FACTORES RESP. ENF.
Salud Kruskal- 2 0.081* Dunn- Ausencia
Wallis X =5,026 Bonferroni ansiedad
> Problema
clinico
ansiedad*
Repercusion Kruskal- 2 0.071* Dunn- Problema
psicolégica Wallis X =5,280 Bonferroni clinico
ansiedad

> Ausencia

ansiedad
*

**P<0.01 **P<0.05 *P<0.1

Analizando la tabla 14 ademds podemos comprobar como si que han aparecido
diferencias estadisticamente significativas en las medidas globales de esfuerzo vy
frecuencia y en algunos de los factores del cuestionario de estrés parental en las
medidas de esfuerzo y frecuencia (comunicacion a nivel de esfuerzo y frecuencia,
distrés emocional a nivel de esfuerzo y frecuencia, rol familiar a nivel de esfuerzo y

frecuencia, y cuidados médicos a nivel de esfuerzo).
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Tabla 14. Diferencias intersujetos en el Cuestionario PIP en Funcion de la subescala

de depresion.

FACTORES DEL PIP
Esfuerzo-Puntuaciéon Kruskal- 2 0.009*** Dunn- Problema clinico
Total Wallis X =9,522 Bonferroni ansiedad

> Ausencia

ansiedad *
Frecuencia- Kruskal- 2 0.057* Dunn- Problema clinico
Puntuacién Total Wallis X=5,716 Bonferroni ansiedad

> Ausencia

ansiedad *
Esfuerzo- Kruskal- 2 0.053* Dunn- Problema clinico
Comunicacion Wallis X =5,892 Bonferroni ansiedad

> Ausencia

ansiedad *
Frecuecia- Kruskal- 2 0.069* Dunn- Problema clinico
Comunicacién Wallis X =15,347 Bonferroni ansiedad

> Ausencia

ansiedad *
Esfuerzo-Distrés Kruskal- 2 0.046*** Dunn- Problema clinico
emocional Wallis X=6,174 Bonferroni ansiedad

> Ausencia

ansiedad *
Frecuecia-Distrés Kruskal- 2 0.095** Dunn- Problema clinico
emocional Wallis X =4,702 Bonferroni ansiedad

> Ausencia

ansiedad *
Esfuerzo-Cuidados Kruskal- 2 0.052** Dunn- Problema clinico
Médicos Wallis X =5,906 Bonferroni ansiedad

> Ausencia

ansiedad *
Frecuencia-Rol Kruskal- 2 0.091** Dunn- Problema clinico
familiar Wallis X =4,7997 Bonferroni ansiedad

> Ausencia

ansiedad *
Esfuerzo-Rol familiar  Kruskal- 2 0.008*** Dunn- Problema clinico

Wallis X =9,634 Bonferroni ansiedad
> Ausencia
ansiedad *

***P<) 0] **P<0.05 *P<0.1

Los datos senalan como aquellos sujetos que presentaban ausencia de
problema de depresidon obtuvieron puntuaciones mayores que aquellos que
presentaban problema clinico de depresion en el factor de salud y puntuaciones

menores en el factor de repercusion psicoldgica. A su vez, aquellos sujetos con un
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problema clinico de depresion obtuvieron mayores puntuaciones que los que
presentaban ausencia de depresion, en los siguientes elementos del PIP:
puntuacién total en esfuerzo y en frecuencia, comunicacion a nivel de esfuerzo y
frecuencia, distrés emocional a nivel de esfuerzo y frecuencia, rol familiar a nivel de

esfuerzo y frecuencia, y cuidados médicos a nivel de esfuerzo.

5.3. Analisis correlacionales
A continuacién, pasaremos a presentar los resultados obtenidos a partir de las
pruebas de correlacion de Spearman realizadas en un Unico momento temporal, y

correspondientes a los objetivos e hipdtesis de investigacion planteados.

Dada la cantidad de andlisis realizados y de datos obtenidos nos centraremos

Unicamente en los que han mostrado relaciones significativas.
Variables psicologicas evaluadas en los pacientes

En primer lugar, se ha relacionado el autoconcepto de los pacientes (en su
dimension fisica, social, familiar, intelectual, personal y de control), con la variable
de bienestar psicoldgico (como ausencia de ansiedad, depresiéon, inutilidad,

irritabilidad y problemas de pensamiento).

Como puede observarse (Tabla 15), la depresion estd relacionada
negativamente con el autoconcepto fisico, social, familiar y personal. El sentimiento
de inutilidad estd relacionado negativamente con el autoconcepto fisico y con el

personal. La irfitabilidad estd relacionada negativamente el autoconcepto familiar.

Tabla 15. Relaciones entre autoconcepto y variables psicopatoldgicas.

FISICO SOCIAL FAMILIAR INTELECTUAL PERSONAL CONTROL
DEPRESION - 49%  _A3* - 48* 04 - 54%% -19
2 ANSIEDAD 20 -24  -38 2] “22 15
& INUTILDAD 52 30  -37 12 46 15
O "RRTABILDAD -37 -29 -51% 13 - 41 -.08
PENSAMIENTO -22  -28 -.37 24 32 01
SINTOMAS -36  -35 -41 17 -4 -01

***P<) 0] **P<0.05 *P<0.1

En segundo lugar, se han relacionado la percepcién de los ninos del estilo
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educativo de sus padres, con su autoconcepfo (en su dimension fisica, social,
familiar, intelectual, personal y de control) y con la variable de bienestar
psicolégico (como ausencia de ansiedad, depresion, inutilidad, irritabilidad y

problemas de pensamiento).

Los resultados han mostrado que los estilos educativos no muestran relaciones
significativas con las variables psicopatoldégicas, ni con las variables de

autoconcepto.

En tercer lugar, se ha relacionado la adaptacion de los ninhos a la
enfermedad, tanto a nivel global como de factores (severidad, barreras, salud,
molestias, adaptacion psicoldgica), con el resto de las variables psicoldgicas:
autoconcepto (fisico, social, familiar, intelectual, personal y de control), con la
variable de bienestar psicolégico (como ausencia de ansiedad, depresion,
inutilidad, irritabilidad y problemas de pensamiento) y la percepcidon del estilo

educativo de sus padres (Tabla 16).

Tabla 16. Relaciones entre respuesta adaptativa a la enfermedad, variables

psicopatolégicas, autoconcepto y estilos parentales.

SEVERIDAD BARRERAS SALUD MOLESTIAS PSICOLOGICA TOTAL

A DEPRESION -.19 -b1** -41 - 44* .07 -.52%
< ANSIEDAD -27 - 59*x -21 -23 -.02 -.52*
& INUTILIDAD -15 - 59** -50*  -.38 12 -51*
o IRRITABILIDAD - 47* -7 6% -30 -39 -01 - 72k
PENSAMIENTO  -.06 - 47* -37  -28 -07 -.40
SINTOMAS -26 - 65*** -31 -35 -01 - 57+
FISICO -8 26 A43* 10 - 53%* 16
SOCIAL 12 28 12 A2* -24 20
O FAMILIAR 28 .33 A8* 24 - 42* 32
5 INTELECTUAL -.38 -.06 06 -12 -26 -.32
PERSONAL 21 .33 34 07 -.41 14
CONTROL -01 -01 32 A5* -25 .05
AUTORITARIO -31 -.29 -.03 29 26 -23

E EQUILIBRADO -24 -25 -11 .18 01 -.29
PERMISIVO -17 -21 -05 -2 -12 -22

***P<) 0] **P<0.05 *P<0.1

La adaptacion de los ninos a la enfermedad muestra mayores relaciones con

las variables psicopatolégicas. Concretamente, la escala de barreras se relaciona
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negafivamente con depresion, ansiedad, inutilidad, irritabilidad, problemas de
pensamiento y sinfomas somdaticos. La escala total fambién se relaciona

negativamente con todas las variables psicopatolégicas.

La escala de severidad se relaciona negativamente con irritabilidad. La
escala de salud se relaciona negativamente con inutilidad, y positivamente con el
autoconcepto fisico y el familiar. La escala de molestias se relaciona
negativamente con depresion, y positivamente con el autoconcepto social y el
control. La escala de adaptacion psicoldgica se relaciona negativamente con el

autoconcepto fisico y el familiar.

Variables psicolégicas evaluadas en los cuidadores familiares

A continuacion se muestran las correlaciones realizadas con las variables

evaluadas en el cuidador familiar.

En primer lugar, se ha analizado el ajuste a la enfermedad y el bienestar
psicoldgico de los padres. Para evaluar el gjuste a la enfermedad se ha utilizado el
cuestionario Pediatric Inventory for Parents (PIP), tal y como se ha mostrado en el
apartado anterior. Este insfrumento permite diferenciar entfre la frecuencia de
ocurrencia de los estresores y el esfuerzo o grado de dificultad percibido por los
padres) tanto a nivel de puntuacion global en frecuencia y esfuerzo como por los
diferentes factores en él contenido (Cuidados médicos; Comunicacién ; Distrés
emocional; Rol familiar). Para evaluar el bienestar psicolégico, entendido como
ausencia de malestar ligado a sinftomatologia ansiosa y/o depresiva, se ha utilizado

el Cuestionario de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS) (Tabla 17).

El esfuerzo y la frecuencia de la comunicacidon con los profesionales se
relaciona positivamente con la depresion. El esfuerzo en las situaciones que
producen distrés emocional se relaciona positivamente con ansiedad y con
depresidon. Los cuidados médicos, tanto con respecto al esfuerzo como a la
frecuencia se relaciona con ansiedad y con depresion. El esfuerzo en cuanto al rol
familiar se relaciona con ansiedad y con depresiéon. El total de las variables que

suponen un esfuerzo en el cuestionario de esfrés se relaciona con ansiedad y con
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depresion.

La medicacion que toman los padres no se relaciona con ansiedad ni con

depresion.

Tabla 17. Relaciones entre estres, ansiedad, depresion y medicacion.

CE CF DEE DEF CME CMF RFE RFF TE TF
ANSIEDAD .37 .44  A7*  57%  A8* 28 64 41 0% 0%
2 DEPRESION  .53**  48% 56 63" 63 30 60" .51* .66 .58
T 1OTAL A4* 49* BB 447 B5gF 30 8% 63 47 43
TRANQUIL- 02 20 .46 43 -13 08 07 21 25 37
ZANTES
ANALGES- -03 -04 04 01 0l 04 05 -01 .08 07
a COS
2  DORMIR 07 21 30 07 -06 -07 .18 16 .14 04
S ESTMULAN- 13 -34  -09  -09 .04 -33  -06 -09 -09 .31
TES
ANTIDEPRE- 08 25 36 .42 07 21 21 34 3 42
SIVOS
TENSION 34 30 13 28 .30 19 30 32 .37 37
OTROS 36 08 27 .19 35 19 45 33 40 18

*CE: Comunicacidén Esfuerzo; CF: Comunicaciéon Frecuencia; DEE: Distrés Emocional
Esfuerzo; DEF: Distrés Emocional Frecuencia; CME: Cuidados médicos Esfuerzo; CMF:
Cuidados médicos Frecuencia; RFE: Rol familiar Esfuerzo; RFF: Rol familiar Frecuencia; TE:
Total Esfuerzo; TF: Total Frecuencia. **P<0.01 **P<0.05 *P<0.1

En segundo lugar, se ha correlacionado el estilo de crianza utilizado por los
padres y evaluado por ellos mismos, con el ajuste a la enfermedad (estrés,
frecuencia de ocurrencia de los estresores y el esfuerzo o grado de dificultad
percibido por los padres, tanto a nivel de puntuacion global en frecuencia y
esfuerzo como por los diferentes factores como Cuidados médicos; Comunicacion ;
Distrés emocional; Rol familiar); con bienestar psicoldgico (ansiedad y depresion) y
con Salud (medicacién administradas regularmente). Los resultados muestran que
el estilo de crianza utilizado por los padres no se relaciona significativamente con el

resto de variables.

Relaciones entre las variables psicolégicas de los pacientes y de su cuidador

Montoya, I., Pérez, M.A., Prado, V. y Alcén, J.J. ili)s



Prevencion de psicopatologia en poblacion diabética pedidtrica y su familia

familiar

En primer lugar, se ha relacionado la respuesta adaptativa en los ninos, con las

variables de su cuidador familiar.

Tabla 18. Relaciones entre respuesta adaptativa en los ninos y las variables de los

padres.

SEVERIDAD BARRERAS SALUD MOLESTIAS PSICOLOGICA TOTAL
COMUNICACION -03 14 -08 -17 -18 -01
ESFUERZO
COMUNICACION -02 -18 -15 -.05 -07 -16
FRECUENCIA
DISTRES =11 -16 =17 =11 .09 -.09
EMOCIONAL
ESFUERZO
DISTRES -31 -25 -23 -.09 -21 -38
EMOCIONAL
& FRECUENCIA
CUIDADOS 01 .30 -39 -.05 -.07 06
MEDICOS ESFUERZO
CUIDADOS -29 -.01 -.09 -23 .03 =17
MEDICOS
FRECUENCIA
ROL FAMILIAR -20 -.06 -.14 -.43 -.04 -.20
ESFUERZO
ROL FAMILIAR -41 -23 -13 -.45* -31 - 45*
FRECUENCIA
TOTAL ESFUERZO -14 -01 -18 -.20 -.10 -11
TOTAL FRECUENCIA -.38 -17 -.18 -.30 -.19 -.38
ANSIEDAD -.09 -.04 -.32 -17 -.02 -16
2 DEPRESION 06 -.05 -.29 .03 .09 -.05
T TOTAL -.06 -.08 -.34 -12 -02 -17
TRANQUILIZANTES -.28 -.43 27 -.05 -22 -.32
a ANALGESICOS -22 .08 -13 -12 -.03 -.08
2 DORMIR 19 -.14 .08 -.03 -27 02
S ESTIMULANTES 38 _07 28  -03 12 26
ANTIDEPRESIVOS -.10 -.37 -.10 -.32 -25 -.37
TENSION 11 -.05 -.28 -.45 -26 -21
OTROS 33 .30 -.36 -15 -.03 12
AUTORITARIO 61 -25 14 07 -.50* -.50*
E EQUILIBRADO -.05 .08 -21 -.07 -.07 -.08
PERMISIVO 27 31 02 -13 -3 19

*+p<0.01 **P<0.05 *P<0.]

Concretaemnte, se ha relacionado la respuesta adaptativa en los ninos, fanto
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como sumatorio total como con los factores (severidad, barreras, salud, molestias,
adaptacioén psicoldgica), con las variables de ajuste a le enfermedad de los padres
(Estrés en frecuencia y esfuerzo de Cuidados meédicos; Comunicacion; Distrés
emocional; Rol familiar), bienestar psicolégico(ansiedad y depresion), salud
(medicacion) y estilo educativo de los padres (Tabla 18). El objetivo es valorar la
relacion de la respuesta adaptativa de los ninos con las variables evaluadas en los

padres.

En cuanto a la adaptacion en los pacientes y la relacidon con las variables de
los padres, se observa que solo se relaciona con el estilo autoritario en los padres. El
estilo autoritario, evaluado por los padres, se relaciona negativamente con las

escalas de severidad, psicolégica y con la total.

En segundo lugar, se ha relacionado el bienestar psicoldgico en los ninos
(ansiedad, depresion, inutilidad, problemas de pensamiento y sintomas somdaticos),
con las variables de ajuste a le enfermedad de los padres (Estrés en frecuencia y
esfuerzo de Cuidados médicos; Comunicacion; Distrés emocional; Rol familiar),
bienestar psicolégico(ansiedad y depresidn), salud (medicacion) y estilo educativo
de los padres. Los datos muestran que el estilo permisivo de los padres se relaciona
negatfivamente con depresion (r=-.43; p=.04), ansiedad ((r=-.42; p=.05) e irritabilidad
((r=-.44; p=.04).

En tercer lugar, se han relacionado las variables psicoldgicas en los pacientes
con las variables de los padres. Concretamente, se han relacionado las variables
psicolégicas en los pacientes: estilo de crianza percibido por los ninos (autoritario,
permisivo y equilibrado) y el autoconcepto (fisico, social, familiar, intelectual,
personal y de control); con las variables de los padres. Concretamente, con el
ajuste a la enfermedad (estrés, frecuencia de ocurrencia de los estresores y el
esfuerzo o grado de dificultad percibido por los padres, tanto a nivel de puntuacion
global en frecuencia y esfuerzo como por los diferentes factores como Cuidados
médicos; Comunicacion; Distrés emocional; Rol familiar); con bienestar psicoldgico
(ansiedad y depresion), con Salud (medicaciéon administradas regularmente) y con

el estilo de crianza percibido por los padres.
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Tabla 19. Relaciones entre variables psicoldgicas en los ninos y las variables de los

padres
o O -
r~] a o] < - _
$ £ 2 9 2 = 2 2 2
E e a O o = O =
= ] s S 19} s w 8 z
o = A 9 P ] o o)
5 g = ° E & O
< w -
COMUNICACI 02 -02  -19 -05 -40 -33 26 -.36 -.19
ON ESFUERZO
COMUNICA- 16 -.01 -.29 23 -10  -.07 -.09 .01 -.26
CION
FRECUENCIA
DISTRES 31 13 -.05 13 -03  -.60** 12 -.15 -.03
EMOCIONAL
ESFUERZO
DISTRES .28 -.09 -07  -01 -08 -35 14 -.16 -.01
EMOCIONAL
FRECUENCIA
CUIDADOS .05 .08 -34 -10  -32  -.49* 31 -.30 -.24
S MEDICOS
ESFUERZO
CUIDADOS .29 -06  -.25 24 =11 =22 15 12 -.28
MEDICOS
FRECUENCIA
ROL FAMILIAR 22 11 -25  -23 -7 -A47* .20 -.29 -.03
ESFUERZO
ROL FAMILIAR 21 -.01 -18  -17 -32  -283 29 -.23 -.08
FRECUENCIA
TOTAL 23 11 -15  -04 -23  -59%* 25 =31 -.13
ESFUERZO
TOTAL .30 -06  -22 .08 -17 0 -29 a7 -.09 -17
FRECUENCIA
a ANSIEDAD .14 -03  -22 -31 -25 -33 15 -.41 -.14
< DEPRESION 20  -21 -7 -32  -17  -53*  -03  -44* -04
==
TOTAL .18 -12 -21 -34 -23 -45* .08 -45% -1
TRANQUILIZAN-  -05  -27 .07 .11 -12 -18 05 .06 .08
TES
ANALGESICOS .04 24 -17  -10 27 -.08 -.41 -.04 -.24
a DORMIR -.01 -04  -01 .09 -31 13 .03 -17 A1
E ESTIMULANTES - 50* -.21 27 -36  -18 -.07 -06 -37 .06
»»  ANTIDEPRESI- 01 12 25 .06 -06  -46 .06 -.15 -.16
VOS
TENSION -.21 .33 A42 26 .16 -.34 .04 .20 -.09
OTROS -25 47 -16 .04 -04 -03 .02 -17 -.08
" AUTORITARIO 21 .28 .20 21 24 .23 A8* .22 A46*
w  EQUILIBRADO -08 -1 .06 -09 .02 -.02 .23 19 -.06
PERMISIVO -38  -14 0.8 A9* 27 54** -08 .57 .08

*#**P<0.01 **P<0.05 *P<0.1
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Como se puede observar (Tabla 19), existe relacion entre el autoconcepto de
los pacientes y el ajuste a la enfermedad, el bienestar psicolégico y el estilo
parental evaluado por los padres. Concretamente, el autoconcepto familiar se
relaciona negativamente con el distrés emocional esfuerzo, con los cuidados
médicos esfuerzo, con el rol familiar esfuerzo, con la escala total de esfuerzo, con
depresiéon y la escala total de malestar y positivamente con el estilo democrdtico
de los padres. Respecto al autoconcepto intelectual en los pacientes se observa

una relaciéon positiva con el estilo de crianza autoritario de los padres.

Con el autoconcepto personal se observa una relacidn negativa con
depresion, con el total de malestar y positivo con el estilo de crianza democrdtico.
Por Ultimo, la sensacion de control se relaciona positivamente con el esfilo de

criaonza autoritario.

En cuanto al estilo de crianza evaluado por los ninos, el estilo autoritario se

relaciona negativamente el factor de tomar estimulantes como medicacion.
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6.- DISCUSION Y CONCLUSIONES

El diagndstico de la DM1 en la infancia suele suponer un duro golpe para el
nino y para sus familias, que deben modificar y adecuar significativamente su estilo
de vida en funcidén de las exigencias y restricciones que impone el tratamiento. Asi,
estos pacientes se ven forzosamente inmersos en un proceso de aprendizaje de
complejos hdbitos de autocuidado (constantes inyecciones de insulina, varios
controles por dia de los niveles de glucosa en sangre, control de la ingesta de
hidratos de carbono o frecuente ejercicio fisico), dedicando un tiempo y esfuerzo

notables en la consecucidon de los mismos.

En cuanto al funcionamiento familiar, numerosas investigaciones han
confirmado que en la promocién de la calidad de vida de los ninos diabéticos, la
presencia de una Optima atmdsfera familiar, en términos de cohesion,
organizacioén, apoyo y apego, es fundamental, habiéndose demostrado la
influencia de las interacciones familiares en la adhesion al fratamiento y en el

control metabdlico por parte del nino diabético (Cunha, 2003; Konen et al., 1993).

La experiencia de estrés en relacion con el cuidado de la diabetes infantil es
una situacion que afecta de lleno al ndcleo familiar. Especialmente para los padres,
el cuidado de la diabetes supone un constante proceso de aprendizaje, dado que
el tratamiento tiene que ir adecudndose al propio desarrollo evolutivo de sus hijos.
Los padres suelen atribuir esta experiencia de estrés a las numerosas nuevas tareas
que aprender, el miedo a las hipoglucemias, la preocupaciéon por el futuro o el
temor a la posibilidad de complicaciones (Jacobson, 1996). Al tratar de manejar
dichas preocupaciones y enfrentarse estratégicamente a ellas, la mayoria de
familias de ninos diabéticos ven alterado su bienestar emocional, encontrando
numerosas complicaciones para ajustarse a las exigencias de la DM1 (De Dios et al.,
2003) Estudios como el de Landolt y colaboradores (2005) sugieren que el
diagndstico y tratamiento de la DM1 supone un evento tfraumdtico para los padres,
desarrollando estos en muchas ocasiones sinfomas psicopatologicos significativos
tras el diagndstico. Tales sinfomas pueden interferir tanto en el nino como en la

capacidad de la familia para adaptarse al diagndstico e integrar la gestion de la
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enfermedad en sus vidas (Whittemore et al., 2010).

En definitiva, diferentes estudios identifican como las caracteristicas definitorias
del sistema familiar, destacando entre ellas su bienestar emocional, su cohesion y
funcionamiento, son mediadores por excelencia del potencial estrés que genera la
convivencia con una enfermedad crénica y con el proceso de adaptaciéon a la

misma por parte del nino y su familia (Whittemore et al., 2004 y 2010).

En este apartado se van a presentar las conclusiones mds importantes

derivados de los objetivos e hipdtesis que han guiado esta investigacion.

Hipdtesis 1. Informacion sobre la enfermedad. Los pacientes que estén
informados sobre su enfermedad esperamos que presenten una buena respuesta

adaptativa ante su enfermedad.

Los datos senalan que aproximadamente el 90% de 10s ninos no presenta una

buena respuesta adaptativa a la enfermedad.

De esto podria desprenderse que el asistir regularmente a consulta con el
médico endocrino no es suficiente para conseguir una buena adaptacién a la

enfermedad, a diferencia de lo que habiamos considerado a priori.

Por ofra parte, se observa que el estrés al que estdn sometidos los padres de
ninos con diabetes mellitus tipo | es importante, tanto en frecuencia como en
intensidad. Este estrés es comparable al de los cuidadores de ninos con ofras
enfermedades cronicas. Los padres con altas puntuaciones de estrés también
muestran mayor ansiedad y depresion. Aproximadamente, un 50% de los padres

presenta ansiedad y un 30% depresion.

Hipdtesis 2. Caracteristicas psicoldgicas del paciente. Los pacientes
presentardn bajo autoconcepto, una alta sintomatologia de depresion y de

ansiedad, y dificultades en su adaptacion a la enfermedad.

Los resultados obtenidos van en la linea de la hipdtesis planteada. Los datos

muestran que un alto porcentaje de ninos presenta un nivel de autoconcepto bajo.
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Asi mismo, observamos que los problemas de ansiedad, depresion, irritabilidad,
problemas de pensamiento, sensacion de inutilidad, y sinfomas psicofisioldgicos, son
frecuentes entre 1o0s ninos y adolescentes con diabetes, en especial la irritabilidad y

la depresion.

Los ninos con menores puntuaciones en autoconcepto personal vy fisico
puntudn alto en inutilidad. La depresion se relaciona negativamente con el

autoconcepto fisico, social, familiar y personal.

Como se ha mostrado en la infroduccion, este aspecto es especialmente
importante en la prevencion de problemas psicopatolégicos, dado que el éxito de
un manejo apropiado de la enfermedad y el mantenimiento de un buen control
glucémico estd relacionado con el autoconcepto y autoestima en la ninez y la

adolescencia.

La mayor parte de los estudios senalan la importancia de relacionar los
factores psicoldgicos, en especial la ansiedad y la depresidon, con la diabetes
(Dantzer, Swendsen, Maurice-Tison y Salamon, 2003). Estos estudios apuntan a que
los factores psicoldgicos juegan un papel muy importante en el control de la
diabetes y a que se observa un alto porcentaje de ninos con depresidon y ansiedad
(Dantzer, Swendsen, Maurice-Tison y Salamon, 2003), tal y como se observa en

nuestro estudio.

Hipodtesis 3. Estilo de crianza parental. Los pacientes cuyos padres presenten
un estilo parental equilibrado mostrardn un buen nivel de adaptacion a la
enfermedad, bienestar psicolégico (baja puntuacion en depresion y ansiedad),

nivel de autoconcepto alto y buena salud fisica.
El estilo que con mayor frecuencia utilizan los padres es el estilo equilibrado.

Los resultados muestran que cuando el estio de los padres es menos
autoritario (evaluado por los padres), los ninos muestran mejor adaptacion a la
enfermedad y que si es mds autoritario muestran mejor autoconcepto intelectual y

mayor sensacion de control.
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Cuando el estfilo de crianza es mds permisivo muestran menos depresion,
ansiedad e iritabilidad, mds autoconcepto fisico, familiar y personal. Estos
resultados estdn en la linea de algunas investigaciones recientes (Alonso-Geta,
2012; Garcia y Gracia 2009, 2010; Marchetti, 1997; Martinez-Otero, 2007; Musitu y
Garcia, 2004) que afirman que es el estilo idoneo de socializacion en las culturas

hispdnicas y del sur de Europa.

Hipoétesis 4. Funcionamiento familiar. Los pacientes cuyos padres presenten un
estlo de  funcionamiento  familiar  equilibrado  (cohesidon-adaptabilidad)
manifestardn un buen nivel de bienestar emocional (baja puntuacion en depresidn

y ansiedad), nivel de autoconcepto alto y buena adaptacion a la enfermedad.

A nivel de funcionamiento familiar hemos observado que las familias
estructuradas a nivel de adaptabilidad muestran mayor distrés emocional y mayor
estrés en cuidados médicos. En la misma linea, las familias equilioradas muestran

mds estrés general y en cuidados médicos.

Este resultado podria estar relacionado con el nivel de implicacién de los
padres, las familias estrucutradas y equilibradas atienden las necesidades de cada
uno de sus miembros y se preocupan por esfuerzarse, tanto en los cuidados

médicos como emocionales, de manera que pueden percibir un mayor estrés.

Hipotesis 5. Contagio emocional entre padres e hijos. Basdndonos en la
literatura consultada, partimos de la hipdtesis de que habrd relacion entre la salud

psicolégica y el ajuste a la enfermedad de los hijos y de sus padres.
No se observa relacién entre el estrés de los padres y la ansiedad en los ninos.

Si se ha observado que el nivel de autoconcepto familiar de los ninos es mayor
cuando los padres puntUan menos en estrés (esfuerzo respecto a cuidados médicos
y rol familiar) y menos en depresion. Asi mismo, observamos que los ninos muestran

mds autoconcepto personal cuando los padres puntUan menos en depresion.

De esta manera, podemos senalar que el ajuste a la enferemedad de los
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padres (estrés) y el bienestar emocional (en cuanto a depresidn) se relaciona con

el autoconcepto de sus hijos.

En conclusidon, en cuanto al perfil de los pacientes pediatricos podemos decir
gue son ninos con una baja respuesta de adaptacion a la enfermedad, con un
autoconcepto bajo y con problemas psicolégicos, especialmente depresidon e
irritabilidad.

Respecto al perfil del cuidador familiar, los padres utilizan sobre todo un estilo
de crianza equilibrado, muestran altas puntuaciones de estrés y sintomatologia

ansiosa y depresiva.

Diversas investigaciones han examinado la eficacia de las intervenciones
psicosociales en jévenes diabéticos, la mayoria de las cuales han incluido la familia
como una parte integral del fratamiento. Asi, se ha encontrado que los
procedimientos conductuales basados en la familia, como la fijacién de objetivos,
el autocontrol, el refuerzo positivo, los acuerdos de comportamiento, comunicaciéon
de apoyo por parte de los padres, y la responsabilidad compartida para la
adecuada gestion de la diabetes han mejorado la adherencia al régimen vy el
control glucémico (Anderson, Brackett, Ho y Laffel, 1999; Satin, La Greca, Zigo vy
Skyler, 1989). Ademds, este tipo de intervenciones pueden mejorar la relacion entre
padres e hijos (Anderson et al., 1999; Wysocki et al., 2000). Las intervenciones
psicoeducativas con ninos y sus familias que promueven las habilidades de
resolucién de problemas y aumentan el apoyo a los padres durante el inicio de la
enfermedad, han mejorado el control glucémico de estos pacientes a largo plazo

(Delamater et al., 1990).

Estos resultados muestran la urgencia de hacer frente a las alteraciones
psicolégicas que afectan a los ninos y adolescentes diabéticos, haciendo hincapié
en lo que deberia constituir una prioridad de salud publica, de modo que no
Unicamente se mejore el estado de salud de estos pacientes, sino que se reduzcan

los costes sanitarios. Esto se senala por diversos autores espanoles como un
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problema a la orden del dia en la realidad sanitaria de nuestro pais (Anarte et al.,
2011; Machado et al., 2010). Sin embargo, para llevar a cabo intervenciones
psicosanitarias es necesario un previo diagndstico, por lo que el primer paso es
conocer cudl es el estado actual del tema y cudles son los datos hallados por el
clinico cuando debe decidir si un nino con diabetes presenta o no problemas

psicolégicos.

La presente investigacion ha intentado aportar algo mds de claridad en la
evaluacion psicoldgica de los ninos con diabetes y su familias, con la finalidad de

atender las alteraciones psicoldgicas para las que exite un mayor riesgo.
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