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Resumen:

La aparicién y curso de una enfermedad crénica en un
hijo afecta de lleno a todo el sistema familiar. Los pa-
dres que se encargan del cuidado de sus hijos suelen
manifestar problemas psicolégicos, ademds, las caracte-
risticas de funcionamiento familiar parecen ser funda-
mentales en la respuesta de adaptacién del paciente y de
su cuidador. El presente estudio pretende identificar los
niveles de malestar emocional y estrés en los cuidadores
familiares principales y la influencia sobre ello de las
caracteristicas de funcionamiento parental y familiar
en una muestra de 23 familias de pacientes con diabe-
tes mellitus tipo 1. En general, los resultados sugieren
niveles preocupantes de malestar emocional y estrés en
los cuidadores y la influencia que, sobre estos, tiene el
tipo de familia y el grado de adaptacién familiar.
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Abstract

The onset and course of chronic disease in a child fully af-
fects the entire family system. Parents who are main care-
givers of their children suffer psychological problems very
often, and also their family functioning features seem to
be fundamental in the adaptive response to illness of both
patient and family caregiver. This study aims to identify
the levels of stress related to coping with a chronic illness
and emotional distress in main family caregivers and the
influence of parental and family functioning features in
these psychological problems. Our sample comes from
23 family caregivers of pediatric patients with diabetes
mellitus type 1. Our results suggest significant levels of
emotional distress and stress related to coping with a
chronic illness on these caregivers and a relevant influ-
ence of family type and level of family adaptation on these
psychological problems.
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Introduccion

La diabetes mellitus tipo 1 también lla-
mada “diabetes insulinodependiente”
o diabetes de “inicio juvenil”, es la en-
fermedad croénica endocrinolégica mas
diagnosticada en la infancia y la ado-
lescencia (Pérez-Marin, Gomez-Rico &
Montoya-Castilla, 2015), constituye una
de las enfermedades con mayor impacto
sociosanitario, por su elevada frecuencia
asl como por sus posibles complicacio-
nes cronicas (Bosch, Alfonso y Bermejo,
2002; Martinez, Lastra, y Luzuriaga,
2002). Su aparicién esta estrechamente
relacionada con la edad, siendo mas co-
mun el debut entre los 4 y los 6 anos vy,
en la pubertad, entre los 12 y los 14 anos
(Zuniga, Inzunza, Ovalle y Ventura,
2009). Los constantes cambios de dicha
etapa, unidos al complejo tratamiento
que deben seguir los ninos diabéticos,
consistente en administraciones diarias
de insulina, acompanadas de un estricto
control de la dieta, practica regular de
ejercicio y realizacion de continuos che-
queos de los niveles de glucemia (Mar-
tinez, et al., 2002), pueden agravar los
problemas usuales de este momento del
ciclo vital, con sintomas como depresion,
ansiedad, estrés, disminucién del auto-
cuidado y deterioro del control metabdli-
co, lo cual puede influir en el manejo de
la DM1 (Dantzer, Swendsen, Maurice-
Tison y Salamon, 2003).

De igual modo, los adolescentes con
DM1 se someten a un gran estrés psi-
cosocial por tener la sensacién de ser di-
ferente de sus companeros (Del Rincén
C, Remor E, Arraz, 2007), lo cual pue-
de provocar un sustancial impacto en la
autoestima y el autoconcepto del joven
(Sanz, 2014). Este es un aspecto de gran
interés por su implicacién en la adecua-
da adherencia al tratamiento, la adapta-
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cién a la enfermedad (Bilbao-Cercés et
al., 2014) y las posibles complicaciones a
largo plazo. Asi, todo ello puede impac-
tar de forma notable en el funcionamien-
to familiar (Zuniga et al., 2009).

La familia, puede entenderse como
“aquel conjunto de personas en interre-
lacion, agrupadas/vinculadas mediante
lazos de matrimonio, nacimiento, adop-
cién u otros fuertes vinculos sociales”
(Pérez-Marin, 2000, p.11). Constituye el
principal agente de educacién en nifos
de edad escolar, y distintos factores de
esta organizacién intervienen favore-
ciendo o dificultando el desarrollo del
menor (Liem, Cavell y Lustig, 2010).

Cuando un nino es diagnosticado de
una enfermedad crénica, todos los miem-
bros de la familia se ven afectados por
los estresores asociados a la enfermedad
y los efectos secundarios del tratamien-
to, siendo inevitable la alteraciéon de
todo el sistema familiar (Garcia, Pérez,
y Montoya-Castilla, 2014). El diagnoésti-
co de DM1 produce un gran impacto a
nivel psicoldgico, fisiolégico e interperso-
nal, tanto en el paciente pediatrico como
en sus familiares (Gomez-Rico, Pérez-
Marin y Montoya-Castilla, 2015).

La familia puede funcionar como fac-
tor de proteccion o de riesgo, siendo es-
pecialmente relevante en la adherencia
al tratamiento y en el afrontamiento
de la enfermedad (Young, Lord, Patel,
Gruhn & Jaser, 2014). De ahi la nece-
sidad de implicarla en el manejo de la
diabetes, siendo principal hasta que se
pueda proceder a una transmisiéon de
la responsabilidad sobre la enfermedad
al nifio (Avedillo, Palao, Ortiz y Agud,
2003). Hay que tener en cuenta que los
progenitores pueden influir de una ma-
nera significativa en como sus hijos se
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sienten cuando tienen que tratar su en-
fermedad (Schneider et al., 2009). En
este sentido, cabe mencionar la impor-
tancia de aumentar los conocimientos
acerca de la enfermedad y del cambio
de estilo de vida, lo cual puede suponer
una sobrecarga para el nifio y su fami-
lia (Pérez-Marin et al., 2015), interrum-
piendo el funcionamiento familiar.

Padres e hijos deben buscar aquello
que les une en la enfermedad dejando de
lado lo que les separa, de ahi la impor-
tancia de niveles adecuados de cohesién,
ya que una cohesion disfuncional (exce-
so de aglutinacion o sentirse desligados)
esta relacionada de forma estrecha con
la disminucién de la morbilidad y la
mortalidad (Sandra, Fritsch, Jerrold &
Olshan, 2011).

El Funcionamiento familiar.,

Los estilos de crianza familiares, estan
influidos bidireccionalmente por la ac-
ciéon de los progenitores y de los hijos
(Kerr, Stattin, Biesecker & Ferrer-Wre-
der, 2003) y se refieren a la forma de ac-
tuar de los adultos respecto a los ninos
en su dia a dia, en la toma de decisiones
y en la resolucién de conflictos (Alonso
y Roman, 2005). Segun la literatura se
suelen referir cuatro tipos: democrati-
co, autoritario, permisivo o negligente,
siendo comun la presencia de estilos
mixtos y de variaciones a lo largo del
tiempo y el desarrollo del nifio. (Torio,
Penia y Rodriguez, 2008).

Los pacientes pediatricos que disfru-
tan de un buen funcionamiento familiar
y una adecuada cohesién familiar, pre-
sentan mayor capacidad de adaptacién
a la enfermedad (Burns, 2006). Las
investigaciones sefialan como niveles
equilibrados de cohesiéon, flexibilidad, y
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calidez familiar influyen en una buena
adquisicion de estrategias de afronta-
miento y un desarrollo bueno de la au-
toeficacia por parte de los adolescentes,
asi como una reduccion del estrés y los
conflictos familiares parecen estar re-
lacionados con la gestién de la diabetes
(Monaghan et al., 2012; Rosland, Heis-
ler y Piette, 2012; Sherifali, Ciliska y
O’Mara, 2009). En los tltimos anos, es-
tos aspectos han sido ampliamente estu-
diados, siendo fundamental el andlisis
de su repercusiéon como elemento pro-
tector o de riesgo en el desarrollo evo-
lutivo saludable y en el afrontamiento a
la enfermedad de los hijos (Young et al.,
2014). Se ha observado que la familia
puede proporcionar un sinfin de recur-
sos materiales y psicolégicos (Martinez
y Torres, 2007) que mejoran la salud de
sus componentes. Por ello, se asume que
las configuraciones familiares, la dina-
mica y las relaciones parentales, tienen
importantes implicaciones para el tra-
tamiento de la diabetes en ninos y ado-
lescentes (Rosenberg & Shields, 2009).
En consonancia con lo anterior, se ha
podido observar que aquellos nifios que
gozan de relaciones parentales calidas,
presentan mayores niveles de auto-
eficacia, competencia e independencia
(Sherifali, Ciliska, & O’Mara, 2009),
lo cual puede funcionar como elemento
protector en la DMI.

Por todo lo anterior, se ha identificado
la dindmica familiar como una variable
critica, aunque poco estudiada, para la
comprensiéon en la optimizacion de los
comportamientos de la adhesiéon a la en-
fermedad donde se observan que existen
vinculos entre los diversos aspectos del
funcionamiento familiar y la adherencia
y el régimen de los indicadores del esta-
do de salud (Alonso y Roman, 2005).
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Ansiedad y depresion.

El cuidado de una enfermedad croni-
ca, como puede ser la DM1, con lo que
ello conlleva (Fontaine, 2005), puede
convertirse en una carga emocional in-
tensa para el entorno familiar (Herzer,
Vesco, Ingerski, Dolan, & Hood, 2011), y
asoclarse con mayores niveles de estrés
y trastornos psicolégicos en la familia,
especialmente en los padres (Hansen,
Weissbrod, Schwartz, & Taylor, 2012).

La primera hipoglucemia, en particu-
lar si existen convulsiones, se vive de
forma dramatica y produce una huella
psicolbégica duradera, pudiendo desarro-
llar miedo intenso ante los episodios de
hipoglucemia tanto en los padres como
en el nino (Pérez, Fernandez, Fernandez
y Amigo, 2003). En relacién a lo ante-
rior, los problemas emocionales que mas
frecuentemente presentan los padres
son: preocupaciones por las posibles
complicaciones actuales y futuras, senti-
mientos de frustracién ante altos nive-
les de glucemia inexplicados (Carrillo y
Vazquez, 1994), miedo a la posibilidad
de haber “causado” la enfermedad en
el menor debido a la herencia, ansiedad
sobre todo ante el futuro de la vida del
nino y ante su capacidad de respuesta a
la enfermedad (Beléndez, Hidalgo, Ber-
mejo, Ros y Méndez, 2001), estrés rela-
cionado con el manejo de la nutricion del
paciente (Powers et al., 2002), depresion,
incredulidad, pena, sensacién de culpa,
pesadillas, insomnio, sintomas psicoso-
maticos, negacién del hecho, sensacién
de indefension y pensamientos mas o
menos obsesivos por encontrar una ex-
plicacion acerca de qué pudo haber mo-
tivado aquella enfermedad (Aparicio,
2003; De Alba, Espina y Ortego, 2006;
Laguna, 2006; Montoya, 2002), obte-
niéndose altos indices de malestar sobre
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todo durante el primer ano de diagnoés-
tico (Horsch, Mcmanus & Edge, 2007).

Por otra parte, parecen observarse
diferencias en funcién del sexo del pro-
genitor, en el sentido de que los padres
pueden ser mas propensos a la depre-
sién, mientras que las madres mas a la
ansiedad (Baeriswyl, 2007), viéndose
en el caso de éstas ultimas, niveles de
malestar emocional mayores (Beléndez,
2012), que pueden deberse la gran res-
ponsabilidad que conlleva el cuidado de
un hijo con DMI (Garcia, Pérez y Monto-
ya-Castilla, 2014).

Por ello, resulta relevante destacar
como los padres ejercen un importante
papel en el afrontamiento de la enferme-
dad de su hijo, ya que pueden ayudarle
a reducir el estrés que puede perjudicar
su salud y favorecer la aceptacion de la
enfermedad integrando el control y el
tratamiento como parte de su actividad
diaria (Lipman, Difazio y Meers, 1989).

Estrés.

Como hemos mencionado anteriormente,
la familia del paciente pediatrico pue-
de sufrir estrés relacionado con el cui-
dado del nifo con diabetes (Mitchell et
al., 2010) que suele ser, por lo general,
mas frecuente e intenso que el estrés pa-
rental por si mismo (Cousino y Hazen,
2013;Patton, Dolan, Smith, Thomas, &
Powers, 2011). Ademas, el estrés paren-
tal producido por la enfermedad se ha
relacionado con la presencia de trastor-
nos psicolégicos como depresion y ansie-
dad en los padres (Driscoll et al, 2010;
Hansen et al, 2012;. Helgeson et al,
2012;. Patton et al, 2011;. Streisand et
al, 2008) y, también, este estrés parental
se ha visto que puede afectar a los nifnos,
causandoles sintomas depresivos (Helge-
son et al., 2012; Hilliard et al., 2010).
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Si aparecen variables como la pobre
percepciéon de auto-eficacia, la mayor
responsabilidad ante la gestiéon de la
diabetes y el temor ante la hipoglucemia
(Streisand, Swift, Wickmark, Chen, &
Holmes, 2005), el estrés puede ser aun
mayor. En este sentido, el apoyo social
juega un importante papel en el desa-
rrollo estrategias de afrontamiento sa-
ludables, pudiendo disminuir la carga
emocional que comporta la DM1 (Haugs-
tvedt, Wentzel-Larsen, Rokne, & Graue,
2011), favoreciendo conductas saludables
en todo el sistema familiar (Johnson,
Dickinson, Mandic, & Willis, 2011).

Objetivos e hipotesis

El objetivo general de estudio es anali-
zar la relacion entre las variables fami-
liares (estilo parental, tipo de familia,
grado de cohesion y adaptaciéon familiar)
y clinicas del cuidador familiar principal
(malestar emocional (ansiedad y depre-
sién)) y estudiar como éstas se relacio-
nan e influyen en la respuesta de ajuste
a enfermedad de dicho cuidador familiar.
Partiendo de estos objetivos, nos hemos
formulado las siguientes hipoétesis:

* Los cuidadores presentaran altos
niveles de malestar emocional y es-
trés.

Las familias con un estilo equilibra-
do mostraran respuestas mas sa-
ludables que las familias medias o
desequilibradas.

Las familias con puntuaciones in-
termedias/equilibradas en cohesion,
en comparacion a las que obtengan
puntuaciones extremas, mostraran
respuestas mas saludables que las
familias con puntuaciones extremas
en esta dimension.
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+ Las familias con puntuaciones inter-
medias/equilibradas en adaptacion,
en comparacién a las que obtengan
puntuaciones extremas, mostraran
respuestas mas saludables que las
familias con puntuaciones extremas
en esta dimensién.

Metodologia

Participantes.

Los participantes fueron 23 cuidadores
familiares principales de 23 pacientes
pediatricos diagnosticados con Diabe-
tes Mellitus Tipo 1 todos ellos pacien-
tes que acudian regularmente al Con-
sorcio Hospital General Universitario
de Valencia. Por cuidador principal en-
tendiamos: “aquél familiar que asumia
en mayor medida y regularidad el cui-
dado del paciente”. De ellos, el 95,7%
fueron madres (n=22) y el 4,3% padres
(N=1). La edad media general de los
cuidadores principales de la muestra
oscilo entre 39 y 55 anos (Media=46;
DT=4,036), en concreto, en la de las
madres entre los 28 y los 51 anos (Me-
dia=42,67; DT=6,483). El Ginico cuida-
dor principal familiar que era padre
tenia 44 afos.

Procedimiento.

Los cuidadores familiares principales de
los pacientes pediatricos fueron entre-
vistados en persona después de la con-
sulta con el endocrino que regularmente
llevaba su caso. Se les informé sobre la
investigacion y el convenio de colabora-
cién entre la Universidad de Valencia y
el Consorcio Hospital General Univer-
sitario de Valencia, asi como de los be-
neficios psicolégicos que podria suponer
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su participacién en el proyecto. De con-
formidad con lo establecido en el articu-
lo 5 de la Ley Organica 15/1999, de 13
de Diciembre, de Proteccion de Datos de
Caracter Personal, se informé de que los
datos de caracter personal que fueron
facilitados de forma voluntaria a través
de las entrevistas y cuestionarios, serian
incorporados a una base de datos confi-
dencial. Quienes accedieron a participar,
firmaron el consentimiento informado,
tras lo anterior, se procedi6 al pase de
pruebas de evaluaciéon. El proyecto pasé
por la Comisién de Etica de Investiga-
cion en Humanos de la Universidad de
Valencia.

Variables e instrumentos de evaluacidn en padres de nifios
diabeéticos.

A partir de un registro ad-hoc, se ana-
lizaron las variables sociodemograficas
de los cuidadores familiares principales:
su edad, su profesién, su situacién labo-
ral actual, su historia laboral, su nivel
de estudios, su estado civil, su nivel so-
cioeconémico familiar (ingresos anuales
familiares). También, se registré sien su
familia existian enfermedades significa-
tivas que requirieran atencion especial
en algin otro hijo/a que no fuera el pa-
ciente con DM1, y si convivian con algin
otro familiar diabético y cual era el pa-
rentesco de este familiar.

Para la evaluaciéon de las restantes
variable de estudio, se utilizaron los si-
guientes cuestionarios que pasamos a
detallar a continuacion.

Para valorar los niveles de ansiedad y
depresion se utilizé el Cuestionario Hos-
pital Anxiety and Depression Scale (Zig-
mond y Snaith, 1983); una escala que
se puede ser usada tanto de screening
como de instrumento diagnéstico en
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trastornos psiquiatricos. La adaptacion
espanola fue llevada a cabo por Caro e
Ibanez (1992) y consta de 14 items, con
un formato de respuesta tipo Likert de
0 (nunca, ninguna intensidad) a 3 (casi
todo el dia, muy a menudo), divididos en
dos subescalas de siete elementos cada
una. En primer lugar “ansiedad” y, por
otra parte, obtenemos “depresién. Me-
diante el sumatorio de las puntuaciones
de las dos subescalas se obtiene el fac-
tor general de malestar emocional, cuya
puntuaciéon puede oscilar entre 0 y 42
(puntuaciones iguales o superiores a 20
se consignaron como problema clinico).
En relaciéon la consistencia interna de la
escala en muestra espanola, se obtuvie-
ron valores en alfa superiores a 0.80 en
todas las subescalas, siendo 0.84 “depre-
sién” y 0.85 para “ansiedad”, y situando-
se en 0.90 en el indice de malestar emo-
cional (Herrero et al., 2003).

Para evaluar el origen o la causa del
estrés de los cuidadores familiares prin-
cipales de pacientes pediatricos crénicos,
se utiliz6 el Pediatric Inventory for Pa-
rents (PIP) de Streisand, Braniekei, Ter-
cyak y Kazak (2001).

Cuya validacién espanola se realizé
por Del Rincon, Remor y Arranz (2006).
Basandose en el modelo transaccional de
Lazarus y Folkman (1984), estos autores
consideraron que era necesario diferen-
ciar entre la frecuencia de ocurrencia de
los estresores y el esfuerzo o grado de
dificultad percibido por los padres, por
ello los items que la conforman se res-
ponden en relacion a dichos parametros
de forma distinta, mediante una escala
tipo Likert donde uno es “nada” y cinco
“muchisimo”. Esta formado por 42 items
divididos en cuatro subescalas: “cuida-
dos médicos”, “comunicacion”, “distrés
emocional”’ y “rol familiar”.
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En cuanto a la consistencia interna de
las escalas de frecuencia y esfuerzo se
encontraron valores en alfa superiores
a 0.90, tanto en la muestra original con
pacientes oncoldogicos (Streisand et al.,
2001) como en la muestra espanola (Del
Rincén, Remor y Arranz, 2006).

Para la valorar los conflictos familia-
res y ofrecer una perspectiva del funcio-
namiento familiar a partir de la percep-
cién de todos los miembros, se utiliz6 la
escala de Cohesion y Adaptacion Fami-
liar (CAF), elaborada por Olson, Russell
y Sprenkle (1983), basada en “modelo
circumplejo” de Olson, que contempla
principalmente la “cohesién” y la “adap-
tabilidad familiar”. Esta compuesta por
20 items que dan lugar a seis factores de
primer orden: “sobre los hijos”, “sobre la
unién como sentimiento”, “sobre el com-
promiso familiar”, “sobre la creatividad
familiar”, “sobre la responsabilidad” y
“sobre la adaptaciéon a los problemas”.
Por otra parte, se obtienen dos factores
de segundo orden: la “cohesion familiar”,
que surge de la suma del factor 1y 2, que
evalia el grado de unién o separacién
entre cada miembro y el grupo familiar
y la “adaptacion familiar”, esta compues-
ta por los factores 4,5 y 6, y tiene que
ver con el grado en que el sistema fami-
liar es flexible y capaz de adaptarse a los
cambios provocados (Olson et al., 1985).
Por dltimo, a partir de las puntuaciones
de los factores de “cohesion” y “adapta-
bilidad”, se puede obtener un factor de
tercer orden, denominado “tipo de fami-
lia”, pudiendo dar lugar a “familias equi-
libradas/normales”, “familias medias” o
“familias desequilibradas/extremas”.

La version original puede administrar-
se a todo tipo de familias, no obstante la
adaptacién espanola se realizé solamen-
te con matrimonios con hijos. La fiabili-
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dad hallada para la escala completa ha
sido de 0.78, mientras que para los facto-
res ha sido de 0.65, 0.67, 0.55, 0.62, 0.51
y 0.37 respectivamente en el orden que
los hemos enumerado antes (Polaino-Lo-
rente y Martinez, 1995).

Para valorar la percepcién que tienen
los padres de la muestra de su estilo pa-
rental de crianza, se aplicé la Escala de
Identificacion de Practicas Educativas
Familiares (PEF, Alonso y Roman 2003)
en su escala para padres (PEF-A)

Esta compuesta por 54 items, que se
separan en tres situaciones, en las que
se presentan seis tipos de estrategias
disciplinarias adultas, habiendo dos
eJemplos representativos por cada uno
de los tres estilos educativos (autorita-
rio, equilibrado y permisivo).

En la version original, se obtuvieron
valores superiores a 0.80 en alfa, tanto
para padre como para madre en cada
uno de los estilos parentales; “autori-
tario” (padre y madre = 0.85), “equi-
librado” (padre = 0.87; madre = 0.89)
y “permisivo”’ (padre = 0.83; madre =
0.81) (Alonso y Roman, 2003).

Andlisis de datos.

A nivel descriptivo, se estudiaron las
propiedades mas relevantes de la mues-
tra, que sirvieron de punto de partida
para los analisis posteriores. Asi pues,
se utilizaron medidas de tendencia cen-
tral, para la descripcién de la distribu-
cién de la muestra

Se emplearon pruebas Kruskal-Wallis
para comparar las medias en el grado
de estrés parental en el cuidado del pa-
ciente pediatrico en funcién del tipo de
familia y de la cohesién familiar. Del
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mismo modo se usb para comparar el
nivel de estrés del cuidador principal en
funcién de la adaptacién familiar (cadti-
ca, flexible, estructurada y rigida). y en
funcién del nivel de ansiedad y de de-
presion (normal-ausencia, caso probable,
problema clinico). Cuando fue necesario
se us6 como prueba a posteriori: Bon-
Bonferroni. Por otra parte, se utilizaron
pruebas Mann-Whitney para comparar
el nivel de estrés en el cuidador familiar
(generado por el cuidado del paciente pe-
diatrico) en funcién de su propio males-
tar emocional (ausencia de diagnéstico
clinico de malestar emocional/problema
clinico de malestar emocional).

Por 1ultimo, se llevaron a cabo corre-
laciones de Spearman para estudiar la
relacion entre las variables sociodemo-
graficas, clinicas y psicolégicas de los fa-
miliares de los pacientes.

Resultados
Variables sociodemogrdficas

Respecto al nivel de estudios, destacar
como en las madres (cuidador familiar
por excelencia en la muestra: 22 de 23),
sblo un 4% no habian llegado a comple-
tar el Graduado escolar. En cuanto al
estado civil del cuidador principal, la
mayoria afirmaba estar “Casado/a” (un
78% de la muestra). En lo que a la distri-
bucién del nivel socioeconémico familiar
se refiere, en general, éste fue un nivel
medio-medio (57%) (N=12) (con 16.000-
25.499€). En la distribucién de la situa-
cién laboral de las madres sefialar como
cerca del 70% estaban en activo, laboral-
mente hablando. Ademas, los cuidadores
familiares principales indicaron que, en
un 38%, si convivian o habian convivido
con algtn otro familiar diabético.
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Variables psicoldgicas

A partir del uso del HADS, se observé
como en la variable “Ansiedad” un 44%
de los sujetos entraron en el rango de
“Normalidad”, un 36% podria presentar
un problema clinico, mientras que un
20% resultaron ser un caso probable de
ansiedad. La media de esta variable fue
de 1.92, con una DT de 0.909, donde 1=
normalidad, 2=caso probable, y 3= pro-
blema clinico. En cuanto a depresion, el
72 % de los cuidadores familiares se si-
tuaban en “Normalidad”, un 16% tenian
un problema clinico y un 12% podian ser
un caso probable de depresion. La media
de la variable “Depresion” fue de 1.44,
con una DT de 0,768, donde 1= norma-
lidad, 2=caso probable, y 3= problema
clinico. A partir de estas dos variables
se obtuvo una escala de “malestar emo-
cional”, resultando que un 28% de los
participantes presentaban un problema
clinico significativo. La media para esta
escala fue de 1.28 con una DT de 0.458
donde 1= no problema clinico de males-
tar emocional, y 2=problema clinicamen-
te significativo de malestar emocional.

El PEF-A, (escala de estilos parenta-
les para padres abreviada) establece tres
tipos de estilos parentales: Autorita-
rio, equilibrado y permisivo. El 69,55%
(N=16) de los cuidadores referian ele-
mentos situados en el estilo autoritario,
el 43,47% (N=10) en el equilibrado y
65,22% (N=15) en el permisivo.

Con la escala de cohesion y adapta-
cion familiar (CAF) se puedo obtener la
distribucion de los sujetos en funcién de
su cohesion y flexibilidad familiar y, a
raiz de la combinacién de estas dos tul-
timas, el tipo de familia. Respecto a la
cohesién, en su mayoria las familias se
encontraban en el rango “Unida/vincu-
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lada” (un 44%), seguidas en un 28% por
“Separada/aislada”, en un 20% por “Des-
prendida/no comprometida” y en un 8%
por “Enredada/entrelazada”. En lo que
se refiere a la adaptacién, un 46% resul-
to ser “Flexible”, siguiéndole “Estructu-
rada” con un 42%, solo un 12% cadtica
y no se obtuvo sujetos en el tipo familia
“rigida”. Finalmente, tras combinar am-
bas dimensiones se obtuvo dos tipos de
familia; un 62% de los sujetos fue de es-
tilo “Equilibrado/Normal”, mientras que
un 38% resulté “Media”. No se obtuvo
sujetos en la categoria “Desequilibrada/
extrema”.

Respecto a la frecuencia y el esfuerzo
que ha supuesto al cuidador afrontar
diferentes situaciones en relaciéon a los
cuidados y enfermedad de su hijo, los
valores descriptivos que se han obteni-
do se reflejan en la Tabla 1. Las medias
observadas en los factores del PIP en
esta muestra son ligeramente superio-
res a las observadas en otra muestra de
padres de nifos con hemofilia con pobla-
cién espanola.

Por otra parte, realizamos un analisis
de comparacién de medias, intentando
comprobar el efecto que el tipo de fami-
lia, las dimensiones de cohesién y adap-
tabilidad familiar y el bienestar emocio-
nal tenian en los principales indicadores
de ajuste a la enfermedad de los cuidado-
res familiares principales (las medidas
globales de Frecuencia y Esfuerzo asi
como las puntuaciones de cada uno de

los factores del PIP).

En primer lugar, obtuvimos diferencias
estadisticamente significativas en algu-
nos de los factores del cuestionario de es-
trés parental en las medidas de esfuerzo
y frecuencia (aunque no en las medidas
globales) en funcion de los tipos de fa-
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milia. Asi las familias equilibradas pre-
sentaron mayores puntuaciones que las
familias medias en las medidas del PIP;
distrés emocional a nivel de esfuerzo (z
= 1.893, p = 0.058) y cuidados médicos a
nivel de esfuerzo (z = 2.305, p = 0.021).
Por otro lado, no se encontraron diferen-
cias significativas en las medidas del
cuestionario de estrés parental en fun-
cién de la cohesién familiar. En cambio,
se hallaron diferencias estadisticamente
significativas en relacién al estrés, en
concreto en los cuidados médicos a nivel
de esfuerzo (X* ,= 7.289, p = 0.026) y en
el distrés emocional a nivel de frecuen-
cia (X* = 3.882, p = 0.144), en funcién
de la adaptacion familiar, de forma que
las familias que eran estructuradas en
adaptabilidad presentaron mayores pun-
tuaciones que aquellas que eran caéticas
en adaptabilidad.

Podemos comprobar cémo si que han
aparecido diferencias estadisticamente
significativas de estrés en funcién del
malestar emocional; los datos sefialan
como aquellos sujetos que presentaban
un problema clinico de malestar emocio-
nal obtuvieron mayores puntuaciones en
el PIP en: puntuacion total en esfuerzo y
en frecuencia (z = -3.210, p = 0.001; z =
-2.258, p = 0.024), comunicacién a nivel
de esfuerzo (z = -2.236, p = 0.025)y fre-
cuencia (z = -2.078, p = 0.038), distrés
emocional a nivel de esfuerzo (z =-2.672,
p = 0.008) y frecuencia(z = -2.005, p =
0.045), rol familiar a nivel de esfuerzo
(z = -3.151, p = 0.002) y frecuencia(z =
-2.294, p = 0.022), y cuidados médicos a
nivel de esfuerzo(z = -2.519, p = 0.012).

En los analisis en los que se compa-
r6 ansiedad y estrés del cuidador, han
aparecido diferencias estadisticamente
significativas. Aquellos sujetos con un
problema clinico de ansiedad obtuvieron
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mayores puntuaciones que los que pre-
sentaban ausencia de ansiedad, en los si-
guientes elementos del PIP: puntuacién
total en esfuerzo (X%2= 7.641, p = 0.022)
y en frecuencia (X2= 7.690, p = 0.021),
distrés emocional a nivel de esfuerzo
(X2=5.389, p = 0.068) y frecuencia(X?
= 6.732, p = 0.035), rol familiar a nivel
de esfuerzo(X2=10.094, p = 0.006) y fre-
cuencia (X%2=8.597, p = 0.014).

Por dltimo, se observan diferencias es-
tadisticamente significativas en las me-
didas globales de esfuerzo y frecuencia y
en los factores del cuestionario de estrés
parental en funcién de la puntuacion en
depresion. Aquellos sujetos con un pro-
blema clinico de depresién obtuvieron
mayores puntuaciones que los que no
presentaban depresion en los siguien-
tes elementos del PIP: puntuacién total
en esfuerzo (X?= 9.522, p = 0.009) y en
frecuencia (X2=5.716, p = 0.057), comu-
nicacién a nivel de esfuerzo (X2= 5.892,
p = 0.053) y frecuencia (X?= 5.347, p =
0.069), distrés emocional a nivel de es-
fuerzo (X?= 6.174, p = 0.046) y frecuen-
cia (X2=4.702, p = 0.095), rol familiar a
nivel de esfuerzo (X?2= 9.634, p = 0.008)
y frecuencia(X2=4.799, p = 0.091), y cui-
dados médicos a nivel de esfuerzo(X2=
5.906, p = 0.052).

Por ultimo, se realizaron analisis co-
rrelacionales para evaluar la asociacién
entre las distintas variables psicologicas
y de ajuste de la familia. En primer lu-
gar se asociaron las puntuaciones tota-
les y por factores de Esfuerzo y Frecuen-
cia del PIP con las medidas de bienestar
psicolégico derivadas del HADS. Los
resultados muestran que el esfuerzo y
la frecuencia de la comunicacién con los
profesionales se relaciona positivamente
con la depresién (r = 0.53 y r = 0,48, res-
pectivamente). El esfuerzo en las situa-
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ciones que producen distrés emocional
se relaciona positivamente con ansiedad
(r=0.47) y con depresion (r=0.56). Los
cuidados médicos, tanto con respecto al
esfuerzo como a la frecuencia se relacio-
na positivamente con ansiedad (r=0.48)
y con depresion (r=0.63). El esfuerzo en
cuanto al rol familiar se relaciona posi-
tivamente con ansiedad (r=0.64) y con
depresion (r=0.60). El total de las varia-
bles que suponen un esfuerzo en el cues-
tionario de estrés se relaciona con an-
siedad (r=0.62) y con depresion (r=0.66).
En segundo lugar se correlacion6 el es-
tilo de crianza utilizado por los padres
y evaluado por ellos mismos con todos
los factores del PIP (estrés parental), en
nuestros resultados encontrados el estilo
de crianza utilizado por los padres no se
relacioné significativamente con el resto
de variables.

Discusion

El diagnéstico de la DM1 en la infancia
suele suponer un duro golpe para el nino
y para sus familias, ya que deben modi-
ficar y adecuar significativamente su es-
tilo de vida en funcién de las exigencias
y restricciones que impone el tratamien-
to. La experiencia de estrés en relacion
con el cuidado de la diabetes infantil es
una situacion que afecta de lleno al nu-
cleo familiar, especialmente a los padres
ya que se encargan de los cuidados del
paciente pediatrico (Bilbao-Cercos et al.,
2014). Estos suelen atribuir el estrés o
desajuste a las numerosas y nuevas ta-
reas que aprender, el miedo a las hipo-
glucemias, la preocupacién por el futuro
o el temor a la posibilidad de complica-
ciones (Jacobson, 1996; Streisand et al.,
2005). Diferentes estudios identifican
como las caracteristicas definitorias del
sistema familiar, destacando entre ellas,
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su bienestar emocional, su cohesién y
funcionamiento, son mediadores por ex-
celencia del potencial estrés que genera
la convivencia con una enfermedad cro-
nica y con el proceso de adaptacion a la
misma por parte del nifio y su familia
(Morawka, Calam y Fraser, 2015; Whit-
temore et al., 2004 y 2010). Asi, nuestro
estudio parte de estos planteamientos.

En la lineas de nuestra hipétesis,
nuestros resultados han revelado tasas
relevantes de malestar emocional en los
familiares de pacientes diabéticos, tanto
en malestar general como en ansiedad y
depresion. Especialmente, resulta alar-
mante que el 56% de la muestra presen-
ta sintomatologia ansiosa. Por otro lado,
los niveles de estrés de los cuidadores
muestran medias moderadas-altas, so-
bre todo en el factor de distrés emocio-
nal, cuyo valor alcanza practicamente
el maximo que se puede obtener tanto
en frecuencia como en esfuerzo. Por otro
lado, observamos como principalmen-
te la fuente de desajuste reside en la
percepcién de la frecuencia con la que
ocurren los acontecimientos estresantes
relacionados con el cuidado del nino dia-
bético. Ademas, el estrés y el malestar
emocional que experimenta el cuidador
se relacionan significativamente. Los
cuidadores con un problema clinico tan-
to a nivel total de malestar emocional
como en ansiedad y depresion presentan
niveles mayores de estrés. Estos resul-
tados coinciden con los encontrados en
otras investigaciones donde los niveles
de estrés producidos por la presencia
de la diabetes en un hijo se asociaban
a trastornos psicolégicos o niveles signi-
ficativos de ansiedad y depresion (Dris-
coll et al, 2010; Hansen et al, 2012; Hel-
geson et al, 2012; Jaser, Linsky y Grey,
2014 Patton et al, 2011; Streisand et al,
2008).
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En funcionamiento familiar, se ob-
serva que las familias estructuradas a
nivel de adaptabilidad muestran mayor
distrés emocional y mayor estrés en cui-
dados médicos que las familias mas caé-
ticas, por lo que los resultados no van en
la linea de la hipédtesis planteada. Este
resultado podria estar relacionado tal
vez con el nivel de implicaciéon de los pa-
dres, las familias estructuradas atien-
den las necesidades de cada uno de sus
miembros y se preocupan por esforzarse,
tanto en los cuidados médicos como emo-
cionales, de manera que pueden percibir
un mayor estrés y/o sobrecarga. Por otro
lado, las familias equilibradas muestran
mas estrés general y en cuidados médi-
cos. Aunque la mayoria de la muestra
presentaba un tipo familiar equilibrado,
practicamente la mitad de los sujetos de
la muestra presentan bajos niveles de co-
hesién familiar, factor que puede tener
repercusiones negativas en el ajuste a
enfermedad del sistema familiar pudien-
do ayudar a explicar este resultado (Ro-
senberg y Shields, 2009).

Es importante prestar atenciéon a los
cuidadores principales de los nifnos con
DMa1, ya que la falta de tiempo libre, una
calidad de vida pobre, un deterioro de la
situacién econémica y el malestar fisico
y psiquico pueden dar lugar al “sindro-
me del cuidador” (Lépez et al., 2009),
lo cual seria perjudicial para el ajuste
tanto del cuidador como del paciente pe-
diatrico. Una posible solucién es alentar
a los padres a que gestionen conjunta-
mente con sus hijos el régimen de tra-
tamiento, lo cual disminuiria el estrés
parental y aumentaria la adherencia al
tratamiento del paciente diabético (Cou-
sino y Hazer, 2013). Nuestros resultados
muestran la urgencia de hacer frente a
las alteraciones psicoldogicas que afectan
a los cuidadores familiares de los nifios
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con DM1. La investigacién en contextos
hospitalarios es necesaria para mejorar
la atencién sanitaria de los ciudadanos y
las intervenciones comunitarias, lo cual
aumentara la calidad del beneficio social
para la poblacién. Con estudios como el
nuestro, en el que se intenta describir y
analizar las caracteristicas psicolégicas
y familiares de padres con hijos que tie-
nen DMI1, se pretende remarcar la im-
portancia del desarrollo de programas
de intervencién que proporcionen herra-
mientas para que las familias puedan
ajustarse a la enfermedad y puedan con-
ciliarlo con una buena calidad de vida.
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Valores descriptivos cuestionario PIP.

Subescalas Va‘lor Valor Media DT Rango de puntuaciones

min. max. escalas

Comunicacién Frecuencia 9 45 24,38 4,689 9-45

Distrés emocional

. 15 75 43,42 9,311 8-40
Frecuencia

Cuidados Médicos

. 8 40 28,46 7,015 15-75
Frecuencia

Rol familiar Frecuencia 10 50 23,17 6,148 10-50

Total frecuencia 42 210 119,42 22,020 42-210
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