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Estos trastornos incluyen in-
flamacion aguda y crénica de
los tejidos del sistema muscu-
loesquelético, de los vasos
sanguineos y de la piel (Rapoff,
McGrath y Lindsley, 2003).

Bajo esta etiqueta tenemos una amplia serie de enfermedades como:
artritis reumatoide juvenil, lupus, fiboromialgia, dermatomiositis, sindrome
de Behget, etc.

Los niflos con estos trastornos suelen experimentar dolor agudo y
cronico, fiebre, fatiga, disminucién de la movilidad, rigidez excesiva, tra-
tamientos con efectos secundarios (retraso o detencion del crecimiento,
aumento de peso y efecto "cushing" de los corticoides, trastornos de la
imagen corporal, etc.), problemas oculares, ingresos hospitalarios y visi-
tas médicas frecuentes que limitan su tiempo libre, incertidumbre ante
posibles futuros brotes o recidivas, restricciones en las actividades y
absentismo escolar. Las enfermedades reumaticas pediatricas son cro-
nicas. Una enfermedad croénica se define como “aquella que permanece
durante un periodo de tiempo substancial” (Perrin, 1985, p. 2). De forma
mas concreta, una enfermedad cronica es aquella que (Pless y Pinker-
ton, 1975, citados en Wallander y Varni, 1998, p. 29): 1) Interfiere con el
funcionamiento diario durante mas de tres meses al afio. 2) Provoca la

Boletin de Psicologia, No. 88, Noviembre 2006, 27-48
27



Boletin de Psicologia, No. 88, Noviembre 2006

hospitalizacion mas de un mes al afio. 3) Se considera que puede su-
poner ambas cuestiones al ser diagnosticada.

Obviamente, las condiciones cronicas difieren mucho entre ellas y
tienen diferentes consecuencias y trayectorias, tanto para los nifios co-
mo para sus familias. Sin embargo, el diagnéstico de una condicion cro-
nica implica un proceso dificil de adaptacion, que es muy complejo y que
afecta a toda la familia (Daniels, Miller, Billings y Moos, 1986; Frank,
Hagglund y cols., 1998).

Los nifios con una condicién crénica tienen una mayor posibilidad de
tener problemas psicoldgicos que los nifios sanos. Estos nifios presen-
tan problemas emaocionales, sociales y escolares (Eiser, 1990; Lavigne y
Faier-Routman, 1993; Shapiro, 1993; Holden et al., 1996; Meijer, Sin-
nema, Bijstra, Mellenbergh y Wolters, 2000; Thompson y Gustafson,
1996). Sin embargo, hay resultados contradictorios al respecto. Es decir,
aungue en general se puede asumir que nifios con estas enfermedades
tienen un mayor riesgo de tener problemas de tipo psicolégico (LeBovid-
ge, Lavigne, Donenberg y Miller, 2003), también hay estudios que de-
muestran que esto puede no ser asi (Noll et al., 2000; Ungerer, Horgan,
Chaitow y Champion, 1988).

En este sentido, podemos afirmar que se ha estudiado més el estado
psicolégico de los nifios que el de sus padres, aunque las enfermedades
reumaticas, al ser una condicion crénica, van a influir en gran medida e,
igualmente, en el bienestar fisico y psicologico de los nifios y de sus
padres, afectando a la familia y a todos sus integrantes a muy diversos
niveles (Gerhardt, Walders, Rosenthal y Drotar, 2000). Los padres de
nifios con estas enfermedades deben afrontar una serie importante de
estresores, tales como las frecuentes visitas al médico, las exigencias
de un régimen de tratamiento con mdltiples componentes, y el curso
impredecible de la enfermedad. Ademas, el funcionamiento familiar,
social y escolar debe ajustarse y adaptarse a las limitaciones funciona-
les del nifio y a las exigencias de su tratamiento y a los problemas eco-
némicos que esto conlleva (Degotardi, Revenson y llowite, 1999; Reisi-
ne, 1995).

A pesar de estos antecedentes la influencia de esta enfermedad
cronica y el estado psicoldgico de los padres dista mucho de estar clara.
Disponemos de trabajos que afirman que los padres de nifios con una
condicién crénica tienen un mayor riesgo de tipo psicosocial (Daniels, et
al., 1987; Timko, Stovel y Moss, 1992; Vandvik y Eckbland, 1991; Wa-
llander et al., 1989), mientras que otros estudios ofrecen una situacion
diferente en la que la mayoria de los padres parecen estar funcionando
bastante bien (Konkol et al., 1989; Middence, Davies y Fuggle, 1992).
Ademas, y en relacion a estos estudios la gran mayoria de ellos se ha
centrado en el estado psicolégico de las madres, mas que en el de los
padres, puesto que en su papel de cuidadoras principales se supone
gue las madres van a experimentar un mayor estrés frente a las deman-
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das de la enfermedad y que ello va a conllevar, en ellas, un mayor ries-
go de sufrir problemas de tipo psicolégico (Barlow, et al., 2002; Ger-
hardt, et al., 2003; Manuel, 2001).

En este sentido, la meta principal de este trabajo consistié en explo-
rar, en una primera aproximacion al tema el estado psicol6gico no sélo
en las madres sino también en los padres de nifios con enfermedades
reumaticas, con la vista puesta en el desarrollo de un protocolo de tra-
tamiento cognitivo-comportamental. Es decir, el objetivo principal de
nuestro trabajo estribaba en estudiar a los progenitores de estos nifios
para ver si podian presentar algun tipo de problema psicol6gico, como
grupo, y dentro de este grupo quiénes, si padres o0 madres, presentaban
un mayor tipo de problemas con vistas a disefiar un protocolo de trata-
miento mas ajustado a sus necesidades. De forma mas especifica, las
metas de nuestro estudio fueron las siguientes: 1) explorar el estado
psicolégico de padres y madres por igual; y 2) explorar si existian dife-
rencias psicologicas significativas entre padres y madres.

Hasta donde nosotras sabemos este es el primer estudio de este tipo
con una poblacion espafiola y complementa otros estudios ya realizados
(Caro, Coscolla, Calvo y Lépez, 2005; Caro, Coscolla, Calvo, Lopez,
remitido para su publicacion; Coscolla, Caro, Calvo, Lopez, 2006). Este
estudio forma parte de un proyecto mas amplio® desarrollado entre el
Departamento de Personalidad, Evaluacién y Tratamientos Psicolégicos
de la Universidad de Valencia y la Unidad de Reumatologia Pediatrica
del Hospital La Fe de Valencia, que pretendia estudiar el estado psico-
I6gico no solo de los padres, sino de los nifios y adolescentes, con la
meta puesta en el desarrollo de un protocolo cognitivo-conductual para
abordar las necesidades de estos nifios y de sus padres. El estado psi-
colégico de los nifios serd presentado en otro trabajo (Caro y cols., remi-
tido para su publicacion).

Método
Sujetos

Los sujetos fueron 208 padres de nifios y adolescentes tratados en
la Unidad de Reumatologia de uno de los principales hospitales de Va-
lencia (Espafia). Las caracteristicas demograficas de estos padres y de
sus hijos (sexo y edad) aparecen en la Tabla 1. Las variables médicas
de sus hijos aparecen descritas en la Tabla 2.

! Este estudio fue financiado con la beca GV2004-B-219 de la Conselleria de Em-
presa, Universidad y Ciencia de la Generalidad Valenciana.
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Tabla 1
Caracteristicas demograficas de la muestra, tanto de padres* como de
los hijos
Variable N % M (DS)
Sexo de los padres
Varones | 97 46.6

Mujeres | 111 53.4

Edades de los padres

Padres | 95 41.85 (5.58)
Desconocida | 2
Madres | 107 39.86 (6.59)

Desconocida | 4

Situacidn familiar de los padres
Casados | 105 87.5

Separados | 13 10.8
Madre Soltera | 1 0.8
Viudo | 1 0.8
Sexo de los nifios
Nifias | 80 66.7
Nifios | 40 33.3
Edad de los nifios
Nifias | 80 10.28 (5.29)
Nifios | 40 9.57 (4.30)
Ocupacion de los padres
Jubilado | 2 2.1
Trabajador no cualificado | 26 26.8
Trabajador cualificado | 35 36.1
Administrativos | 18 18.6
Profesionales cualificados | 13 13.4
Desconocida | 3 3.1
Ocupacion de las madres
Jubilada | 2 1.8
Trabajadora no cualificada | 20 18
Trabajadora cualificada | 10 9
Administrativas | 16 14.4
Profesionales cualificados | 18 16.2
Amas de casa | 43 38.7
Desconocida | 2 1.8

*La muestra incluye a tres cuidadores principales que no son progenitores. Se trata
de dos abuelas y un abuelo que contestan el cuestionario ya que las madres han
fallecido y el padre se encuentra desaparecido.
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Tabla 2
Variables médicas de la muestra. N, porcentajes, medias y desviaciones tipicas
N Porcentaje
Diagndstico
Autoinmunes | 16 13.3
Vasculitis | 9 7.5
Sindromes de amplificacion del dolor | 13 10.8
Entidades sin definir | 8 6.7
Artritis idiopatica juvenil | 71 59.2
Desconocido* | 3 2.5
Remisién
No | 84 70
Si |33 27.5
Desconocido* | 3 2.5
Efectos secundarios
No | 67 55.8
Si| 50 41.7
Desconocido* | 3 2.5
M DS
AfRos desde diagnéstico. Rango (0-15) 4.30 3.35
NUmero de brotes. Rango (0-25) 7.30 8.15
Gravedad. Rango (0:muy ligero-4:grave) 1.74 1.02
Numero de hospitalizaciones. Rango (0-30) 4.09 6.17
Gradq de |nc.apaC|dad funcional. Rango (O: 113 1.07
muy ligero-4:grave)
Tratamiento. Rango (0:muy ligero-4:grave) 1.68 1.07

* Debido al funcionamiento del hospital, las historias clinicas de estos pacientes
estuvieron retenidas durante meses en otros servicios de atencion pediatrica.

Medidas

El estado psicologico de los padres fue evaluado a través de tres
medidas: El Cuestionario de 90 Sintomas de Derogatis et al (1983,
1988), el Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo de Spielberger, Gor-
such y Lushene (1970), y el Inventario de Depresion de Beck (Beck,
Ward, Mendelson, Mock y Erbaugh, 1961; Beck y Steer, 1993). Los tres
estan baremados con poblacion espafiola. Los padres respondieron a
los cuestionarios en su casa (véase apartado de procedimiento). Descri-
biremos, brevemente, a continuacion las pruebas empleadas.
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El Cuestionario de 90 Sintomas Revisado (SCL-90-R; Derogatis,
1983, 1988) en su version espafiola (Gonzalez de Rivera, De las Cue-
vas, Rodriguez y Rodriguez, 2002) ha demostrado una buena validez,
fiabilidad y alta consistencia interna (de las Cuevas y Gonzalez de Rive-
ra, Henry, Monterrey, Rodriguez-Pulido, Gracia, 1991; de las Cuevas y
Gonzalez de Rivera 1991) y ha sido utilizado en una amplia variedad de
ambientes clinicos (Derogatis, 1983; Hafkenscheid, 1993). El SCL-90-R
evalla sintomas somaticos y psicolégicos en nueve dimensiones sinto-
maticas: Somatizacién, Obsesién-compulsion, Sensibilidad Interperso-
nal, Depresion, Ansiedad, Hostilidad, Ansiedad Fobica, Ideacion Para-
noide, Psicoticismo. Ademas, el SCL-90-R ofrece tres medidas globales,
es decir un indice Global de Gravedad (GSI, Global Severity Index) co-
nocido, igualmente, como el indice Sintoméatico General (GSI) y que
valora el sufrimiento psicolégico general; el Total de Sintomas Positivos
(PST, Positive Symptom Total) que encuadra al total de respuestas posi-
tivas y que representa la amplitud sintomatica del malestar; y, finalmen-
te, el indice de Distrés/Malestar de Sintomas Positivos (PSDI, Positive
Symptom Distress Index) que indica el estilo que tiene cada paciente de
experimentar el sufrimiento psiquico, es decir, si éste aumenta 0 minimi-
za los sintomas. Cada uno de estos indices globales es indicativo de
diferentes aspectos del sufrimiento psicopatolégico general.

El Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI) desarrollado por
Spielberger et al (1970) ha sido adaptado a poblaciéon espafiola (Spiel-
berger, Gorsuch y Lushene, 1982) y ha sido ampliamente utilizado en
ambientes clinicos. Tiene dos subescalas, la escala de ansiedad-estado
y la escala de ansiedad-rasgo que dan indices separados de ambos
tipos de ansiedad. El STAI presenta buenos indices de fiabilidad test-
retest y de consistencia interna (Echeburla, 1993; Sierra, Buela-Casal y
Miro, 2001).

El Inventario de Depresiéon de Beck (Beck et al., 1961; Beck y Steer,
1993) es, también, un instrumento ampliamente utilizado desde su desa-
rrollo por el grupo de Beck en numerosos ambientes clinicos. El inventa-
rio mide diversa sintomatologia depresiva a través de solo 21 items por
lo que es una prueba facil de administrar y de corregir. Ha sido estudia-
do de diversas maneras, por lo que ofrece diversos indices de fiabilidad
y validez, aunque estos son adecuados (Soriano y Riafio, 1997). En
Espafia existen, principalmente, dos adaptaciones, la de Conde, Este-
ban y Useros (1976) y la de Vazquez y Sanz (1991). La estimacion de la
gravedad de la depresidn se nos ofrece a través de cuatro rangos: 0-9
puntos indicaria una ausencia de sintomas o un estado no depresivo; de
10 a 15 indicaria una depresion media; una depresion moderada corres-
ponderia a una puntuacién entre 16-23; y finalmente, una depresion
grave oscilaria entre 24 y 63 puntos en el inventario (Buela-Casal, Sierra
y Cano, 2001).
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Finalmente, hemos desarrollado una Entrevista semi-estructurada
que a través de distintas preguntas busca encontrar la visién que tienen
los padres de su hijo, asi como las consecuencias para ellos, en el mo-
mento del diagndstico y en el momento actual. Para completar los datos
aqui presentados, ofreceremos la respuesta de los padres a la pregunta
11, en donde se les pedia lo siguiente: Valore de 0 (Ninguna influencia)
a 10 (Mucha influencia) las posibles consecuencias de la enfermedad
reumatica en usted. Los padres debian contestar sobre la influencia de
la enfermedad reumatica en las siguientes areas y en dos momentos, en
el diagndstico y actualmente. Puesto que en este primer trabajo no es-
tamos interesadas en estudiar las diferencias temporales, sélo se ofre-
ceran los datos ofrecidos por padres y madres en el momento actual, es
decir, su valoracién de cémo les afecta la enfermedad reumatica en
cuanto a:

1. Dinamica familiar alterada. Desequilibrio existente ente la aten-

cion dedicada a la enfermedad y a la vida familiar.

2. Focalizacion/Sobreproteccién del hijo enfermo.

3. Sensacion de desbordamiento ante la responsabilidad de los cui-
dados y atencion al menor.

4. Estrés y ansiedad por la incertidumbre de la gravedad y prondsti-
co.

5. Cambios en el estilo de vida y en sus relaciones sociales. Dismi-
nucién o aumento de: actividades placenteras, actividades socia-
les, domésticas, laboral, etc.

6. Incapacidad de controlar sus sentimientos de miedo, tristeza y

ansiedad.

. Pensamientos que no puede controlar y que causan malestar.

. Pensar continuamente en el problema.

. Ansiedad (agitacion nerviosa, rigidez, tension muscular, imposibi-
lidad de relajarse, nudo en el estbmago, vomitos, mareos, palpi-
taciones, cefaleas, ahogo, etc.).

10. Falta de interés por lo que le rodea, debilidad, fatiga, apatia, con

bajo nivel de actividad diaria.

11. Desconfianza en sus propias capacidades para afrontar el futuro.

12. Desesperanza hacia el futuro.

13. Tristeza manifiesta, llanto, apatia, etc.

14. Explosiones de ira.

15. Explosiones de ira relacionadas con el diagnostico, tratamiento o

dificultades asociadas a la enfermedad.

O 00~

Procedimiento

La presente investigacion contempla la evaluacion del estado psico-
I6gico de los padres de nifios y adolescentes, pacientes de la Unidad de
Reumatologia Pediatrica del Hospital Infantil La Fe de Valencia.
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Con este fin contactamos con los nifios y sus padres a lo largo de 9
meses, de dos modos diferentes. En primer lugar, durante los tres pri-
meros meses un grupo de pacientes fue seleccionado, de modo aleato-
rio, desde el fichero de casos de la Unidad de Reumatologia Pediatrica.
Después, tras contactar con ellos por teléfono o a través de una carta en
la que se explicaba el proyecto a realizar, se concertaron distintas reu-
niones en las que se entregaron los cuestionarios y se explicaron los
objetivos de la investigacion. Los padres acudieron a estas citas solos
(en la mayoria de las ocasiones la madre) o con el nifio/a que padecia la
enfermedad reumatica. En esta reunion se les explico el propdsito del
estudio y se entregaron tanto los cuestionarios como los consentimien-
tos informados correspondientes. Cada familia recibié un sobre global
que contenia los cuestionarios tanto del paciente pediatrico como los
correspondientes a sus progenitores. La evaluacion psicolégica del pa-
dre y la madre se realiz6 a través de los cuestionarios BDI, STAI y SCL
90-R.

En segundo lugar, se contact6 con los nifios y sus familiares cuando
acudian a la Unidad de Reumatologia Pediatrica del Hospital Infantil La
Fe a sus revisiones o visitas. Estos nifios y sus padres recibieron ins-
trucciones similares, sobre el estudio y su funcionamiento, a las ofreci-
das a las familias en las reuniones. Ademas, las instrucciones fueron
ofrecidas por la misma profesional para ambos grupos de padres.

Asi, mediante ambos procedimientos, se contactd, en un principio,
con 390 familias. De estas 390 familias, 221 familias respondieron a esta
cita aceptando participar en el estudio, entregandose, por tanto, un total
de 221 sobres con cuestionarios para la evaluacién infantil y paterna. De
manera que nuestra primera tasa de respuesta seria del 56.67%. De
este numero global de sobres con las pruebas se reembolsaron los so-
bres con los cuestionarios de los padres correspondientes de 120 pa-
cientes pediatricos. La tasa de respuesta familiar definitiva, evaluando al
hijo y alguno o ambos padres (la muestra incluye a tres tutores legales,
dos abuelas y un abuelo) fue, por lo tanto, del 54.30%. Los progenitores
de estos 120 nifios fueron 97 padres y 111 madres que pasaron a for-
mar parte de la muestra cuyos datos aqui ofrecemos. La tasa de res-
puesta diferencial, en funcién del sexo, fue mas elevada por parte de las
madres (53.37%) que por parte de los padres (46.63%).

En ambos casos, los nifios y sus padres cumplimentaron los cues-
tionarios en casa y la gran mayoria de ellos fueron entregados, junto a
los consentimientos informados correspondientes, a la psicéloga clinica
encargada de la evaluacion, en una sesion concertada. Durante las citas
concertadas con la psicéloga clinica los cuestionarios fueron revisados y
cualquier duda fue resuelta.

Del global de 120 pacientes pediatricos, tan solo en el caso de 93 de
ellos disponemos de la evaluacidn psicolégica completa, es decir, tanto
del padre como de la madre. En el resto de los casos contamos al me-
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nos con la evaluacion completa de un progenitor, en la mayoria de ca-
sos la madre. Como ya se ha dicho y podemos observar en las tablas de
resultados, la N maxima de las madres corresponde a 111 mientras que
en el caso de los padres, la N mé&xima seria menor correspondiendo a
97 padres. Es necesario también destacar que se admitié la renuncia de
algunos padres a contestar el bloque completo de cuestionarios, por lo
que la N de las diferentes pruebas no es homogénea. Ademas, aquellos
padres (y sus hijos) que solicitaron asistencia psicolégica, fueron trata-
dos por la misma psicéloga clinica encargada de las evaluaciones con la
vista puesta en comenzar a desarrollar el protocolo cognitivo-compor-
tamental que es una de las metas de esta investigacion.

Andlisis

Los andlisis se realizaron con el SPSS-12. Como variables depen-
dientes o criterio tendriamos las respuestas de los padres en los distin-
tos cuestionarios y entrevista empleados, clasificadas en funcion de la
variable sexo. Para describir la muestra emplearemos medias, desvia-
ciones tipicas y puntuaciones centiles. Para las diferencias significativas
entre padres y madres se empled la prueba paramétrica t de Student.

Resultados

En la Tabla 3 tenemos las medias y desviaciones tipicas, asi como
las puntuaciones centiles, de madres y padres, junto con la media del
grupo normativo espafol tomada de los baremos correspondientes a
cada prueba.

Como podemos apreciar en la Tabla 3, tanto los padres como las
madres presentan puntuaciones en el BDI que no indican indicios de
depresion. Aunque las madres se encuentran cerca del intervalo que
indica depresion ligera (10-18) la media por ellas alcanzada esté dentro
del intervalo de ausencia de sintomas (M= 8.92), mientras que los pa-
dres puntdan, claramente, dentro de este intervalo normativo que hemos
empleado (M= 5.57).

Respecto al STAI hemos comparado las puntuaciones con las del
grupo normativo espafiol, encontrando puntuaciones ligeramente supe-
riores a la media normativa sélo en ansiedad estado y sélo en el caso de
las madres (M=23.92; M normativa=23.30), ya que en el caso de los
padres estos estan ligeramente por debajo de la media normativa
(M=20.07; M normativa=20.54). En el caso de la ansiedad rasgo tanto
las madres (M=22.50) como los padres (M=19.42) presentan puntuacio-
nes inferiores a sus medias normativas (24.99 y 20.19, respectivamen-
te). Las puntuaciones centiles, en el STAI, de padres y madres corrobo-
ran el lugar de los padres de nifios con enfermedad reumatica en cuanto
al tanto por ciento del grupo normativo al que los padres de nuestra
muestra serian superiores tanto en ansiedad estado como rasgo. En
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ningln caso se superaria al 60 por ciento de la muestra general, mante-
niéndose padres y madres, tanto en ansiedad estado, como en rasgo,
en puntuaciones cercanas al percentil 50.

Tabla 3

N, medias de los sujetos y del grupo normativo (en cursiva), desviacio-
nes tipicas y puntuaciones centiles de los padres

Madres Padres
N M (DS) Pc N M (DS) Pc
BD1 (0-9: ausente |19y 8.92 (6.68) 96 5.57 (5.49)
e sintomas)
23.92 20.07
STAI-Estado 111 (11.04) 55 97 (10.35) 55
23.30 20.54
22.50 19.42
STAI-Rasgo 111 (10.27) 45 97 (10.09) 50
24.99 20.19
SCL-90-R
o 1.02 (0.81) 0.61 (0.54)
Somatizacion 110 (0.70) 75 95 (0.39) 80
Obsesion- 0.87 (0.79) 0.67 (0.57)
compulsion 110 (0.63) 5 9 (0.56) 65
- 0.68 (0.62) 0.55 (0.58)
Sensib. interpe. 110 (0.48) 70 95 (0.43) 65
- 0.91 (0.67) 0.57 (0.59)
Depresion 110 (0.84) 60 95 (0.59) 55
. 0.76 (0.60) 0.50 (0.52)
Ansiedad 110 (0.59) 70 95 (0.44) 65
- 0.64 (0.66) 0.59 (0.73)
Hostilidad 110 (0.48) 70 95 (0.42) 70
. -~ 0.34 (0.46) 0.16 (0.30)
Ansiedad fébica 110 (0.30) 60 95 (0.19) 50
. . 0.63 (0.64) 0.61 (0.65)
Ideacion paranoide | 110 (0.46) 70 95 (0.48) 70
o 0.34 (0.43) 0.32 (0.51)
Psicoticismo 110 (0.22) 70 95 (0.21) 75
0.73 (0.53) 0.53 (0.48)
GSl 110 (0.57) 75 95 (0.44) 70
38.62 30.18
PST 110 (20.16) 80 95 (18.54) 75
(27.4) (22.9)
1.58 (0.47) 1.43 (0.47)
PSDI 110 (1.80) 40 95 (1.69) 35

En cuanto al SCL-90-R hemos seguido las normas interpretativas
postuladas en la version espafola de dicho cuestionario (Génzalez de
Rivera et al., 2002) que distingue entre poblacion general no clinica, con
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disfuncion psicosomética (temporo-mandibular) y muestra psiquiétrica.
De forma general, los datos que aparecen en la Tabla 3 corresponden a
los indices sintomaticos medios de la poblacién general (tanto medias
como puntuaciones centiles), ya que asi deben ser corregidos, puesto
gue ni en el GSI, ni en, al menos, dos dimensiones sintomaticas superan
el centil .80. Las madres de nuestra muestra presentan puntuaciones
superiores a la media normativa de la poblacién general (y corroboradas
por la puntuaciones centiles) en la mayoria de las dimensiones sintomé-
ticas, es decir, en somatizacion (M=1.02; M normativa [MN]=.70); obse-
sion-compulsion (M=.87; M normativa =.63); sensibilidad interpersonal
(M=.68; MN=.48); depresién (M=.91; MN=.84); ansiedad (M=.76; MN=
.59); hostilidad (M=.64; MN= .48); ansiedad fobica (M= .34; MN= .30);
ideacion paranoide (M=.63; MN=.46) y psicoticismo (M=.34; MN= .22).
En las medidas globales, salvo en el PSDI también se muestran por
encima de la media. Es decir, las madres de nuestra muestra estan por
encima de la media normativa (corroborada por las puntuaciones centi-
les) en el GSI (M=.73; MN=.57), y en el PST (M=38.62; MN=27.4), mien-
tras que el PSDI se encuentran por debajo (M=1.58; MN=1.80).

En cuanto a los padres estos presentan puntuaciones por encima de
la media normativa en las dimensiones sintomaticas de somatizacion
(M=.61; MN=.39); obsesidn-compulsion (M=.67; MN=.56); sensibilidad
interpersonal (M=.55; MN=.43); ansiedad (M=.50; MN=.44); hostilidad
(M=.59; MN=.42); ideacién paranoide (M=.61; MN=.48), y psicoticismo
(M=.32; MN=.21). Los padres presentaron medias por debajo de la
muestra de poblacién general en depresién (M=.57; MN=.59); y ansie-
dad fobica (M=.16; MN =.19). En cuanto a las medidas globales los pa-
dres presentan una situacion semejante a la de las madres. Es decir, se
sitan por encima de la media normativa de la poblaciéon general en el
GSI (M=.53; MN=.44) y en el PST (M=30.18; M N=22.9), y por debajo en
el PSDI (M=1.43; M N=1.69).

En cuanto a las diferencias significativas entre madres y padres es-
tos datos se encuentran representados en la Tabla 4. Como podemos
apreciar en la Tabla 4 se aprecian diferencias significativas en la mayo-
ria de las variables dependientes medidas y en todos los casos en la
direccién de las madres, en las diversas pruebas clinicas, ya que éstas
se sitlan claramente por encima de los padres. Esto es asi, en el caso
del BDI (t=3.9; p<.00); en el STAI-Estado (t=2.58; p<.05) y en el STAI-
Rasgo (t=2.16; p<.05), y también en el SCL-90-R, en las dimensiones
sintométicas de somatizacion (t=4.13; p<.000); depresion (t=3.81;
p<.000); ansiedad (t=3.17; p<.01); y ansiedad fébica (t=3.07; p<.01). No
hay diferencias significativas entre padres y madres en las dimensiones
sintométicas de sensibilidad interpersonal, obsesion-compulsién, hostili-
dad, ideacion paranoide y psicoticismo. En cuanto a las medidas globa-
les, de nuevo las madres se sitian por encima de los padres en el GSI
(t=2.86; p<.01); el PST (t=3.1; p<.01), y el PSDI (t=2.28; p<.05).
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Tabla 4
N, medias de los sujetos, desviaciones tipicas y andlisis paramétricos (t
de Student) entre padres y madres en los distintos cuestionarios em-

pleados

Madres Padres

N M (SD) N M (SD) t p
BDI 111 8.92 (6.68) 96 [557(5.49) [3.90 |.00
STAl-Estado  |111 23.92 (11.04) 97  [20.07 (10.35) |2.58 |.05
STA-Rasgo  |111 22.50 (10.27) 97  [19.42(10.09) [2.16 |.05
SCL-90-R
Somatizacién  |110 1.02 (0.81) 95  [0.61(0.54) |4.13 |.000
Sf;giﬁ%n 110 0.87 (0.79) 95 |0.67(057) |1.95
Sensib. interpe. | 110 0.68 (0.62) 95  |055(0.58) |1.56
Depresion 110 0.91 (0.67) 95  [057(059) |3.81 |.000
Ansiedad 110 0.76 (0.60) 95 |050(052) |3.17 |.01
Hostilidad 110 0.64 (0.66) 95  [059(0.73) |0.53
Fobia 110 0.34 (0.46) 95  [0.16(0.30) |[3.07 |.01
Ldaﬁzﬁig’ige 110 0.63 (0.64) 95 |0.61(0.65) |0.23
Psicoticismo ~ |110 0.34 (0.43) 95  |0.32(051) |0.34
GSl 110 0.73 (0.53) 95 [0.53(0.48) |2.86 |.01
Pst 110 38.62 (20.16) 95  [30.18 (18.54) [3.1 |.01
Psdi 110 1.58 (0.47) 95  [1.43(0.47) |2.28 |.05

Estas diferencias se ven completadas por nuestro ultimo bloque de
resultados, los obtenidos en parte de la Entrevista semi-estructurada
(véase Tabla 5). Como vemos en la Tabla 5, las madres, frente a los
padres, obtienen medias mas elevadas en todas las areas relacionadas
con el efecto sobre ellos de la enfermedad reumética de sus hijos, en el
momento actual. Nos aparecen diferencias significativas en "estrés y
ansiedad por la incertidumbre de la gravedad y prondstico" (t=2.98;
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p<.01); "incapacidad de controlar sus sentimientos de miedo, tristeza y
ansiedad" (t=3.51; p<.01); "pensamientos que no puede controlar y que
causan malestar" (t=2.28; p<.05); "ansiedad" (t=3.59; p<.000); "falta de
interés por lo que le rodea, debilidad, fatiga, apatia, con bajo nivel de
actividad diaria" (t=3.10; p<.01); "desesperanza hacia el futuro” (t =3.10;
p<.01); "tristeza manifiesta, llanto, apatia, etc." (t=4.21; p<.000).

Tabla 5
N, medias de los sujetos, desviaciones tipicas y analisis paramétricos (t de Student)
entre padres y madres en algunas respuestas a la Entrevista semi-estructurada,
sobre su estado actual (intervalo de 0: Ninguna influencia, a 10: Mucha influencia)

Madres Padres
N M (SD) N M (SD) [t p
s - 3.36
Dinamica familiar alterada 97 3.62 (3.32) 71 (3.28) .49
Focalizacion/sobreproteccion 97 4.30 (3.22) 71 ?3;0326) .54
Sensacién desbordamiento 97 2.88 (3.12) 71 (23',73?’5) .29
Estrés y ansiedad incerti- 3.73
dumbre gravedad y 97 5.28 (3.39) 71 (3', 29) 2.98 |.01
prondstico )
Cambios estilo de vida 97 2.68 (3.29) 71 (23;5171) .20
Incapaz controlar miedo, 1.90
tristeza, ansiedad 97 3.51 (3.47) 1 (2.47) 351 1.01
Pensamientos sin control 97 3.72 (3.57) 71 (23;5220) 2.28 |.05
Pensar continuamente 3.39
problema 97 4.08 (3.22) 71 (3.25) 1.35
. 1.59
Ansiedad 97 3.24 (3.37) 71 (2.58) 3.59 |.000
Falta interés lo que le rodea 97 2.67 (3.11) 71 (12'3287) 3.10 |.01
Desconfianza afrontar futuro 97 2.57 (3.10) 71 (1é7716) 1.88
Desesperanza hacia el 1.76
futuro 97 3.07 (3.02) 71 (2.43) 3.10 |.01
. 1.63
Tristeza, llanto 97 3.53(3.35) 71 (2.50) 4.21 |.000
. . 1.63
Explosiones de ira 97 1.96 (2.80) 71 (2.78) .76
Explosiones de ira en 1.80
relacién al diagndstico 97 2:39 (3.27) 1 (2.82) 1.25
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Discusion

En este estudio, el primero realizado en una amplia muestra espafio-
la de padres de enfermos reumaticos, podemos apreciar diversas cues-
tiones sobre las que se centrara nuestra discusion. En primer lugar, ca-
be destacar el estado psicolégico general de los padres, y en segundo
lugar, las diferencias encontradas entre padres y madres, diferencias
que no parecen favorecer a las madres, de forma general. Comencemos
por la primera de estas cuestiones, el estado psicoldgico de los padres
de enfermos reumaticos pediatricos.

Tal y como se sefialo en la introduccion, se ha estudiado repetida-
mente no solo el estado psicolégico y las consecuencias que trae la en-
fermedad reumética para los nifios que la padecen, sino también para
sus familias, aunque este tipo de estudios son menos abundantes que
los que se refieren al estado psicoldgico de la poblacion reumatica infan-
til (Barlow et al., 2002). Los resultados de nuestro estudio nos permiten
concluir, sobre la base de los analisis aqui realizados y de una forma
general, que nuestros sujetos no forman parte de una muestra que po-
driamos considerar de tipo clinico o que presente problemas clinicos
significativos. De manera, que estos datos se acercan a otros realizados
en otras muestras clinicas de familiares de pacientes pediatricos créni-
cos, como por ejemplo Kazak y Meadows (1989) o Spaulding y Morgan
(1986) o en la revision realizada por Wallander y Varni (1998) en donde
se encontraron niveles parentales adecuados de ajuste y funcionamien-
to, aunque, indudablemente, sin minimizar las posibles diferencias indi-
viduales. En el caso de la enfermedad reumética infantil existen datos
que avalan la hipoétesis de que ésta no produce o no se puede relacionar
con diversos problemas o que tiene menores consecuencias de las es-
peradas (Daltroy et al., 1992; Myones, Williams, Billings y Miller, 1988).
Datos semejantes hemos encontrado en nuestros estudios con los nifios
y los adolescentes (Coscolla y cols., 2006; Caro, y cols., remitido para
su publicacion).

Igualmente, se dispone de datos que muestran un amplio rango de
deterioro familiar desde leve a moderado (Jessop, Reissman y Stein,
1988; Silver, Bauman y Ireys, 1995) en familias de nifios con enferme-
dades cronicas y que en este sentido, las familias de los nifios con una
enfermedad reumética presentarian problemas diversos debidos al im-
pacto social, emocional o financiero (Reisine, 1995) que tiene una en-
fermedad crénica (que acoge diversos tipos de enfermedades, con sin-
tomatologias y consecuencias diferentes) para la que existen tratamien-
tos que palian o impiden la sintomatologia y la afectacién de érganos y
tejidos, pero para la que no existe cura, por el momento.

Parece, pues, que respecto a este objetivo principal de nuestro estu-
dio, nuestros padres presentan un rango bastante adecuado de funcio-
namiento, por lo que a falta de otro tipo de estudios podemos concluir
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gue el estado psicoldgico de nuestros padres reproduce el primer tipo de
resultados. Es decir, no presentan puntuaciones clinicas en depresion (a
partir de puntuaciones superiores a 10 en el BDI) y no superan puntos
de corte en ansiedad (a partir del percentil 70 en el STAI). En cuanto al
SCL-90-R esta prueba se ha visto que es Util para detectar distrés o
malestar general mas que dimensiones psicopatolégicas concretas que
podrian verse representadas a través de las distintas escalas (de las
Cuevas et al., 1991; Hoffman y Overall, 1978). Siguiendo las normas
esbozadas en el manual de la prueba para su correccion y la interpreta-
cion de los resultados, para que la puntuacion alcanzada por el sujeto
(en este caso, la media alcanzada por los padres y las madres) sea con-
siderada representativa de algun tipo de malestar psicoldgico, los suje-
tos deben superar el percentil .80 en el GSI y en al menos dos dimen-
siones sintomaticas (Derogatis, 1998), lo cual claramente no es el caso
de nuestros sujetos (véase, Tabla 3) tal y como ya hemos comentado.
Otros estudios que han empleado el SCL-90-R (i.e., Carrasco, Sanchez
Moral, Ciccotelli y del Barrio, 2003) con poblacion espafiola (muestra
clinica) han encontrado que pacientes con algun tipo de malestar psico-
I6gico presentan puntuaciones claramente mas elevadas que las encon-
tradas en este trabajo con esta muestra de padres.

En este sentido, y tal y como han sefalado Gerhardt et al. (2004) los
primeros estudios en nifios con una enfermedad crénica giraban en tor-
no a un modelo basado en el déficit, que no prestaba atencién a la im-
portancia de identificar y capitalizar las fuerzas y las posibilidades de los
individuos y de sus familias. En su lugar, deberiamos partir, pues, como
nuestros datos sugieren en esta primera aproximacion al tema, de un
modelo mas amplio, de resistencia (resilience), en el que se tuvieran en
cuenta los factores de riesgo (por ejemplo, gravedad de la enfermedad,
acontecimientos vitales importantes y estresores cotidianos) y también
factores de resistencia, como caracteristicas individuales (por ejemplo,
la inteligencia), caracteristicas familiares (por ejemplo, la cohesion entre
los miembros de la familia), etc. Es decir, que en un primer momento (en
el momento del diagndstico) podriamos asumir que la familia va a pre-
sentar problemas, pero que, con el tiempo, y en funcion de la puesta en
marcha de diversas estrategias de afrontamiento (junto con el curso y
evolucién de la enfermedad) se puede pasar a manifestar una mayor
resistencia ante la enfermedad crénica. Esta cuestion nos lleva a un
aspecto importante en el que entraremos al final de este trabajo.

La segunda cuestion sobre la que cabe detenerse se refiere a que,
aunque las puntuaciones, como acabamos de ver, de los padres y las
madres son cercanas a las medias normativas de grupo, las madres
presentan claramente un estado psicolégico peor que el de los padres
tanto en los cuestionarios como en el auto-informe con la Entrevista se-
mi-estructurada (véase datos de Tabla 4 y Tabla 5). En cualquiera de las
pruebas utilizadas, y a la hora de la basqueda de diferencias significati-
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vas, las madres superaban a los padres. Cabe dar varias interpretacio-
nes a ello, aunque previamente debemos hacer una importante matiza-
cion sobre el alcance de nuestros resultados. Al no disponer de grupo
control debemos ser cautos en la interpretacion de nuestros resultados.
Si se ha procedido a explorar las diferencias significativas entre padres y
madres se debia a que queriamos saber (como se planteé en los objeti-
vos) quienes de nuestra muestra podian tener un peor estado psicol4gi-
co: si los padres o las madres. Por ello, los siguientes comentarios de-
ben tomarse en el contexto de nuestros sujetos y de este tipo de estu-
dio.

La primera, e importante, cuestion que debemos resaltar sitla estos
datos (a pesar de no pertenecer nuestros sujetos a una muestra clinica)
en una tendencia general en la que se ha encontrado, a lo largo de los
afios, que las mujeres tienen una mayor tendencia a presentar trastor-
nos afectivos (Cooper y Shepherd, 1960; Merikangas, 2000), a presentar
mayores problemas de salud mental y a usar mas los servicios de salud
que los hombres (Vazquez Barquero, Diez, Mufioz, Menéndez, Gaite,
Herrera y Der, 1992; Vazquez Barquero, Garcia, Artal, Iglesias, Montejo,
Herran y Dunn, 1997).

Tomados, pues, estos datos en su contexto, las madres de nuestra
muestra serian una poblacién de riesgo mayor que los padres de nifios
con una enfermedad reumatica, aunque no podamos inferir, a partir de
este estudio, que esta diferencia no se deba a las diferencias que aca-
bamos de sefialar y que aparecen, entre varones y mujeres, en la pobla-
cion general. Datos semejantes se han encontrado en madres de nifios
con una enfermedad crénica (Noll, Garstein, Hawkins, Vannatta, Davies
y Bukowski, 1995; Silver et al., 1995) e igualmente en muestras especi-
ficas de padres de nifios con una enfermedad reumética, en el sentido
de que aunque el estrés paterno, el funcionamiento familiar y el apoyo
social era semejante entre familias de nifios con artritis reumatoide in-
fantil y un grupo control normal, las madres de estos nifios superaban el
punto de corte del SCL-90-R mas que las madres de nifios sin proble-
mas (Gerhardt et al., 2003) o presentaban niveles medios de problemas
psicolégicos mayores que un grupo control normativo (Manuel, 2001).
¢ A qué podemos deber este resultado?

A la hora de entender las diferencias de género en salud mental, o
la mayor tendencia de la mujer a puntuar en las escalas clinicas se pue-
den eshozar diversas hipétesis que, por otra parte, se encuadrarian bien
con la situacion de las madres de un nifio con una enfermedad crénica,
aunque sin poder ser concluyentes en nuestro caso. Una de estas hip6-
tesis haria referencia a que las mujeres se enfrentan a mas estresores y
ademas mas graves y persistentes que los hombres (de Ridder, 2000) y
que las mujeres deben asumir, de forma general, roles menos satisfacto-
rios que los de los hombres (Radley, 1994; Walters, 1993). Aunque
nuestros datos y el tipo de andlisis realizados no nos permiten estable-
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cer, por el momento, vinculos directos entre la enfermedad reumatica y
la salud de las madres (y los padres) si que podemos asumir (por los
comentarios vertidos en la Unidad) que los roles familiares siguen es-
tando desigualmente repartidos, de manera que va a ser la madre la que
se ocupe mas del nifio enfermo, dejando, incluso, a veces, de trabajar
para poder ocuparse del hijo (por ejemplo, en hospitalizaciones, revisio-
nes y pase de pruebas, etc.). Si a ello le sumamos los datos que apare-
cen en la Tabla 5, sobre el estrés resultante del afrontamiento de una
situacion crénica amenazante, de curso y futuro incierto, su desesperan-
za hacia el futuro, pensamientos sin control, etc. no es extrafio que se
sientan mas ansiosas y mas tristes. Esto nos permitira entender, en par-
te, el por qué de esta mayor tendencia de las madres frente a los padres
a presentar indicios de problemas psicolédgicos, aunque debamos en-
cuadrarla en el contexto de la significacion clinica de nuestros datos.

Hemos conseguido, creemos, responder, en una primera aproxima-
cion, nuestros dos objetivos principales: 1) explorar el estado psicologico
de padres y madres; y 2) explorar si existen diferencias psicolégicas
entre padres y madres de nifios con una enfermedad reumatica.

Varias son las ventajas de este estudio. En primer lugar, el tamafio
de la muestra y su representatividad que no suele ser habitual en este
tipo de estudios. Aunque la tasa de respuesta no es del 100 por 100, el
nuamero de sujetos que participaron en el estudio nos permite asumir que
estos datos describen, de forma inicial, las necesidades psicoldgicas de
los padres que acuden a una Unidad de Reumatologia Infantil, y éste
era una de los objetivos principales de este trabajo. Por otro lado, se ha
sefialado (Frank et al., 1998; Wallander y Varni, 1998) que este tipo de
estudios suele centrarse, casi exclusivamente, en el estado psicologico
de las madres, y no de los padres. La inclusion de los padres, y no sélo
de las madres, da un mayor alcance a nuestros resultados.

Ahora bien este estudio tiene algunas insuficiencias que creemos
importante resaltar. Por cuestiones de disponibilidad y presupuesto no
se dispone de un grupo control, por lo que hemos utilizado las medias
normativas ofrecidas en los manuales de las pruebas elegidas. Carecer
de un grupo control disminuye, obviamente, la significacion y generaliza-
cion de nuestros resultados, aunque estos sigan teniendo su significa-
cion sin sacarlos del contexto en el que fueron obtenidos y cumplen su
funcién en cuanto a una primera aproximacion al estudio psicoldgico de
los padres de nifios con enfermedades reumaticas. Esta insuficiencia
deberd ser resuelta en futuros estudios en los que se pueda comparar el
estado psicologico de estos padres con padres de nifios con otro tipo de
enfermedad crénica o con grupos de padres en los que no se dé esta
condicién. Igualmente, seria interesante, al igual que se ha hecho en
otro tipo de estudios (Rangel, Garralda, Jeffs y Rose, 2005) proceder a
la comparacién entre padres de nifios con diversas enfermedades reu-
maticas ya que parecen haber diferencias entre ellos.

43



Boletin de Psicologia, No. 88, Noviembre 2006

Ademas, en funcién de la literatura sobre el tema, cabria realizar
futuros estudios en los que se perfilaran otros tipos de relaciones entre
la enfermedad reumética y su influencia en los padres. Entre ellos po-
demos destacar lo siguiente:

1. Por nuestra experiencia, muchos de los padres que acuden a la
Unidad de Reumatologia presentan problemas psicoldgicos que exigen
de la asistencia psicolégica. Recordemos que se ofrecié asistencia psi-
cologica a aquellos padres que lo demandaron. Esto suele ser mas habi-
tual en el momento del diagndstico y no afios después de él cuando
podriamos asumir que los padres han ido desarrollando estrategias de
afrontamiento de la enfermedad e incluso ésta ha sido controlada y tra-
tada adecuadamente. Nuestra muestra estaba compuesta de padres de
nifios que llevaban una media de 4 afios desde el diagndstico de la en-
fermedad y con un grado de gravedad y de incapacidad funcional leve,
en general (véase Tabla 2). Futuros estudios deberian perfilar el tipo de
relacién que se puede establecer entre tipo de diagndéstico, gravedad,
incapacidad funcional, tipo de tratamiento, etc. y sus repercusiones en el
estado psicoldgico paterno. No obstante, y en este sentido, deberiamos
hacer constar que en las diversas revisiones sobre el tema parecen exis-
tir dudas sobre la relacion entre el diagndstico y las caracteristicas de la
enfermedad y su adaptacién a ella, tanto en el caso de los nifios (Soria-
no LeBovidge, Lavigne y Miller, 2005), como de los padres (Frank et al.,
1998), por lo que convendria, en futuros estudios, explorar otro tipo de
variables, en las que entraremos en un siguiente apartado.

2. Futuros estudios deberian adoptar una perspectiva longitudinal y
no transversal como aqui es el caso que nos permitiera comprobar el
impacto de la enfermedad en el momento del diagndstico y como la fa-
milia se va adaptando (o no) a ella, sobre todo las madres. En este tipo
de estudio longitudinal habria que tener en cuenta la influencia concreta
de diversos estresores, factores de riesgo o de resistencia en los padres
gue facilitaran desarrollar protocolos de evaluacion y de cribado de ries-
go psicoldgico, asi como protocolos de intervencion clinica. En este sen-
tido, y en diversos estudios con este tipo de muestras se ha encontrado
la influencia de la cohesion familiar en el ajuste a la enfermedad (Helge-
son, Janicki, Lerner y Babarin, 2003), o los multiples estresores asocia-
dos y las principales estrategias de afrontamiento (Degotardi, Revenson
e llowite, 1999). Entre los estresores destacaba, ante todo, por ejemplo,
las dificultades escolares de los nifios o el miedo por el futuro de sus
hijos. Entre las estrategias de afrontamiento, aquellas centradas en el
problema (en las que la familia realizaba acciones especificas o hacia
planes concretos para manejar los estresores de la enfermedad) eran
las mas utilizadas. Con ellas Degotardi et al. (op. cit.) sefialan la impor-
tancia de coordinarse entre los miembros de la familia, busqueda de
informacién sobre la enfermedad, etc.
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3. Finalmente, otra cuestion a considerar en futuros estudios seria la
inclusion de medidas de tipo mas “subjetivo”, como entrevistas semi-
estructuradas, auto-informes o incluso auto-registros, por ejemplo, que
complementaran la informacién recabada mediante medidas estandari-
zadas, abriendo la puerta con ello a estudios que estudiaran las conse-
cuencias de la enfermedad desde diversas perspectivas, como por
ejemplo, estudios que nos ofrecieran informacion sobre las percepciones
de la enfermedad por parte de los padres (y los hijos), ya que se dispone
de trabajos que permiten establecer este tipo de conexion (Barlow,
Wright, Shaw, Lugmani y Wyness, 2002; Nolan, Grant y Keady, 1996),
tal y como ya se ha hecho con los adolescentes de nuestra muestra
(Coscaolla, et al., 2006).

En definitiva, hemos hecho una primera aproximacion al tema que
arroja una vision importante, en nuestro pais, sobre el estado psicolégi-
co de los padres de nifios con una enfermedad reumatica. Logicamente,
al ser el primer estudio realizado sobre el tema, nos permite sefialar las
vias a seguir en afos futuros, con la meta puesta en ofrecer un trata-
miento lo mas ajustado posible a las necesidades de los padres desde el
momento que oyen hablar, por primera vez, de la enfermedad reumatica
infantil.
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