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juntivo que se encuentra en
todas las estructuras del orga-
nismo (Cassidy y Petty, 2005).

Este tipo de trastornos se de-
ben a una alteracidn del sistema de defensa del organismo que lesiona
estructuras propias, como son los érganos internos, mucosas, piel, 0jos,
tendones, masculos, articulaciones y vasos sanguineos, provocando los
sintomas caracteristicos de la enfermedad.

Estas enfermedades pueden dar lugar a signos y sintomas como
son: dolor e hinchazdén en articulaciones que se asocia a la limitacion de
la movilidad, lesiones o manchas en la piel, pérdida de fuerza o debili-
dad muscular, alteraciones de otros 6rganos como la piel, los ojos, el
aparato digestivo, los rifiones, pulmones, corazon y el sistema nervioso,
sensacion de rigidez al levantarse por las mafianas que mejora con el
movimiento, fiebre inexplicable, dolor en cualquier localizacion, cansan-
cio o fatiga, aftas en la boca, problemas oculares (uveitis) y detencién
del crecimiento. Ademas los nifios con enfermedades reumaticas deben
afrontar los efectos secundarios debidos al tratamiento de esta enferme-
dad, entre ellos se encuentran: ingresos hospitalarios y revisiones médi-
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cas frecuentes, retraso o detencién del crecimiento, aumento de peso,
efecto cushing de los corticoides, etc.

Las enfermedades reumaticas engloban enfermedades como: 1) ar-
tritis reumatoide juvenil, 2) enfermedades autoinmunes (como son lupus,
dermatomiositis, eclereodermia y sindrome de Sjogren), 3) sindromes de
amplificacion del dolor (entre los que figuran fibromialgia e hiperlaxitud),
4) vasculitis (como el sindrome de Behcet); 6) y finalmente, entidades no
definidas (entre las que se incluyen exantemas, poliartritis o artralgias).

El tratamiento puede reducir los sintomas, frenar la actividad de la
enfermedad y mejorar la calidad de vida. Nos encontramos, por lo tanto,
ante unas enfermedades cronicas que presentan un curso recidivante y
para las que, lamentablemente, el tratamiento es paliativo (Gerhardt,
Vannatta, McKellop, Zeller, Passo y Noll, 2003).

Este conjunto de enfermedades comparten unas caracteristicas co-
mo son la ausencia de una etiologia precisa y un curso impredecible que
incluye periodos de brotes o recidivas y otros de remisién. Ademas, to-
das ellas constituyen enfermedades crénicas infantiles y juveniles.

Por lo que se refiere a la prevalencia como enfermedades crénicas
infantiles, Rodriguez-Sacristan y Rodriguez (2000) destacan la preva-
lencia de la artritis en nuestro pais (como ejemplo de la enfermedad
reumatica infantil mas comuin (Cassidy, 1997, en Noll, Kozlowski, Ger-
hardt, Vannata, Taylor y Passo, 2000, y Wagner, Chaney, Hommel, Pa-
ge, Mullins, White y Jarvis, 2003) en 2.2 casos por mil, constituyendo, de
este modo, la cuarta enfermedad cronica en la infancia mas comun tras
el asma, las cardiopatias congénitas y las convulsiones. Segun Sands-
trom y Schanberg (2004), la artritis reumatoide juvenil afecta aproxima-
damente a 250.000 nifios en los Estados Unidos lo que la sitia como
una de las cinco enfermedades mas comunes en ese pais.

Las enfermedades reumaticas implican una serie de desafios tanto
fisicos como psicociales, pudiendo crear estresores potenciales que
tanto el niflo como su entorno o familia deben afrontar (White, Chaney,
mullins, Wagner, Hommel, Andrews y Jarvis, 2005). Entre las mdltiples
situaciones estresantes que deben hacer frente se encuentran: tiempo
de espera del diagnéstico, confirmacion de un diagnéstico socialmente
desconocido, numerosas exploraciones médicas, periodos de reposo y
realizacién de una rehabilitacion adecuada, tratamientos con efectos
secundarios (retraso o detencién del crecimiento, aumento de peso y
efecto cushing de los corticoides, trastornos de la imagen corporal, irrita-
cion gastrointestinal, etc.), ingresos frecuentes, dolor, fatiga, problemas
oculares, movilidad restringida e imposibilidad de realizar actividades
llevadas a cabo en el pasado, incertidumbre ante posibles futuros brotes
o recidivas, desplazamientos frecuentes, problemas laborales de los
padres, absentismo escolar, etc.

Como afirman distintos autores (Canning, Harris y Kelleher, 1996;
Daniels, Miller, Billings y Moos, 1986; Frank, Hagglund y cols., 1998;
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Gerhardt et al., 2003, Timko, Stovel y Moos, 1992; Wallander y Varni,
1998, Seltzer, Greenberg, Floyd y Hong, 2004, Spilkin y Ballantyne,
2007) una enfermedad crénica constituye una nueva condicidén que re-
quiere un complicado y activo proceso de adaptacion. Thompson, Gus-
tafson, Hamlett y Spock, 1992 (en White et al., 2005,) proponen que la
adaptacion del nifio/a a la enfermedad es una funciéon compleja de pro-
cesos biomédicos, evolutivos, conductuales y psicosociales.

De este modo, diversos autores (Lavigne y Faier-Routman, 1992,
Shapiro, 1993, Holden, Chmielewski, Nelson, Kager, y Foltz,, 1996; Ger-
hardt, Walders, Rosenthal y Drotar, 2004) destacan que los nifios y ado-
lescentes que padecen enfermedades cronicas cuentan con una proba-
bilidad mayor de presentar trastornos o problemas de tipo conductual,
social o emocional.

Sin embargo, al igual que sucede con el resto de enfermedades cro6-
nicas (Garrison y McQuiston, 1989), las investigaciones relativas a las
enfermedades reumaticas no han alcanzado un consenso (Noll et al.,
2000 y Sandstrom y Schanberg, 2004).

Encontramos una linea de investigacion que identifica problemas en
el funcionamiento psicolégico de nifios y adolescentes con enfermeda-
des reumaticas (especialmente en el caso de la artritis reumatoide juve-
nil). Estos estudios se refieren principalmente a la competencia social
con el grupo de iguales y al bienestar emocional de los pacientes pedia-
tricos. En general (Sandstrom y Schanberg, 2004 y White et al., 2005),
los estudios indican que los nifios con artritis reumatoide juvenil cuentan
con un riesgo mayor de experimentar una multitud de problemas de
adaptacion psicosocial, principalmente en dos aspectos: bienestar emo-
cional y competencia social con los iguales (siguiendo a Noll et al.,
2000). Vandick (1990) considera que este tipo de pacientes doblan las
tasas de problemas psiquiatricos que sus compafieros sanos. Del mismo
modo, McArney et al., 1974 también encuentran entre estos pacientes
mas problemas psicoldgicos que en el grupo control. LeBovidge, Lavig-
ne, Donenberg y Miller, 2003 realizan una revision de 21 estudios en la
gue concluyen que los nifios y adolescentes con artritis cronica mues-
tran un riesgo mayor de presentar problemas de ajuste psicoldgico que
su grupo de iguales, de acuerdo con los informes paternos.

De la misma manera, encontramos un conjunto de investigaciones
gue sefialan minimas diferencias en relacion a los problemas emociona-
les (ansiedad, depresién y autoconcepto) y sociales (agresividad, acep-
tabilidad social y aislamiento) entre los pacientes y el grupo control
(Harris et al., 1991; Billings et al., 1987, Kellerman et al., 1980; Harris,
Newcomb y Gewanter, 1991 y Ungerer et al., 1988; en Noll et al., 2000 y
Varni et al., 1988; en Sandstrom y Schanberg, 2004).

Disponemos también de datos acerca del estado psicolégico de los
pacientes de la Unidad de Reumatologia Pediatrica del Hospital Infantil
La Fe. Nuestros resultados, relativos a un total de 123 nifios (consultar
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Caro et al., remitido para su publicacién) muestran la existencia de pro-
blemas psicolégicos en un nivel moderado en las distintas medidas de
depresion, ansiedad, distrés general y problemas conductuales. Las
nifias, en comparacion con los nifios, obtienen puntuaciones mas eleva-
das en todas las medidas, mostrando mas sintomas de internalizacion.
Igualmente, hemos estudiado el bienestar emocional de los adolescen-
tes (N = 40, consultar Coscolla et al., en prensa). Los resultados indican
la existencia de algunos problemas en el funcionamiento psicosocial de
los adolescentes con enfermedades reumaticas. Los resultados de las
pruebas psicoldgicas indican que esto es asi especialmente en el caso
de las chicas. La muestra presenta mas problemas relacionados con la
ausencia de capacidad para experimentar alegria, diversién y felicidad
que problemas relacionados con la depresion. Los chicos, aunque en
menor medida que las chicas, presentan también problemas de ajuste
psicosocial. En su caso destaca la dimension hostilidad.

Método
Objetivo

El principal objetivo del presente estudio es la evaluacion de la per-
cepcidn paterna de las principales repercusiones psicosociales de la
enfermedad reumatica en sus hijos y en la familia.

Los datos aqui Presentados forman parte de un proyecto de investi-
gacién mas amplio™ que se centra en la evaluacion de los nifios y los
adolescentes adscritos a la Unidad de Reumatologia Pediatrica del
Hospital Infantil La Fe de Valencia. El presente proyecto se desarrolla a
través de una red de investigacion en colaboracion entre el Departamen-
to de Personalidad, Evaluacion y Tratamientos Psicolégicos de la Uni-
versidad de Valencia y la Unidad de Reumatologia Pediatrica del Hospi-
tal Infantil La Fe de Valencia.

Muestra

La muestra de nuestra investigacion estd compuesta por los progeni-
tores de 100 pacientes, con edades comprendidas entre los 2 y los 18
afios. De este modo, nuestro trabajo se encuentra en la linea de la ma-
yoria de los estudios (LeBovidge et al., 2003) que presentan muestras
con un rango de edad amplio (desde la infancia temprana hasta la Ultima
etapa de la adolescencia, por ejemplo Rapoff, Belmont, Lindsley, Olson,
Morris, Padur, 2002 y Vandvick, 1990). Las caracteristicas demografi-
cas, tanto de los pacientes pediatricos como de sus familias, se encuen-
tran descritas en la tabla 1 y 2. En nuestra muestra, al igual que sucede
con el patron general encontrado en las enfermedades reuméticas (Da-
niels, Moos, Billings, y Miller, 1987) encontramos un porcentaje significa-
tivamente mayor de nifias (66%).

! Este estudio fue financiado con la beca GV2004-B-219 de la Consejeria de Empre-
sa, Universidad y Ciencia de la Generalidad Valenciana.
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Tabla 1
Variables demogréficas de los padres de la muestra
Variable % M (DT)
Edad Madres 99
Desconocida 1 40.16 (6.39)
Padres 92
Desconocida 8 42.02 (5.38)
Ocupacion del padre Jubilado 2
Trabajador no cualificado 29
Trabajador manual cualificado 34
Oficinista 16
Profesional 14
Desconocida 3
Familia Monoparental 2
Ocupacion de la madre
Jubilada 1
Trabajadora no cualificada 18
Trabajadora manual cualificada 10
Oficinista 12
Profesional 15
Ama de casa 42
Desconocida 2

» La muestra incluye a dos cuidadores principales que no son progenitores. Se trata
de una abuela y un abuelo que contestan el cuestionario ya que la madre ha falleci-
do y el padre se encuentra desaparecido.

Tabla 2
Variables demogréficas relativas a los pacientes pediatricos
Variable % M (DT)
Género Nifias 66
Nifios 34
Edad Nifias 66 10.12 (5.15)
Nifios 34 9.88 (3.71)
Nacionalidad Espafiola 97
Otra 3
Nivel educativo Educacion Infantil 24
Primaria 33
Secundaria 34
Bachillerato 6
Ciclo Formativo Grado Medio 2
Primer curso Universidad 1
Red familiar
Convivencia con los abuelos 1
Un padre 14
Dos padres 85
NuUmero de hermanos:
0 20
1 61
2 19
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En la tabla 3 podemos observar las variables médicas de la muestra.
La categoria diagnoéstica principal es la artritis reumatoide juvenil (62%),
seguida a gran distancia de las enfermedades autoinmunes (14%), sin-
dromes de amplificacion del dolor (10%), vasculitis (8%) y, en ultimo
lugar, entidades sin definir (6%). En la mayoria de la muestra (71%) la
enfermedad no se encuentra en remisién y un 46% ha sufrido efectos
secundarios. La media de los afios transcurridos desde el diagnostico es
4.40 y el numero de brotes detectados hasta el momento son 7.74. La
media de hospitalizaciones es 4.61 y tanto el grado de incapacidad fun-
cional (M=1.23), como el nivel de tratamiento (M=1.71) y la gravedad
(M=1.83) no llegan a alcanzar un nivel moderado o medio.

Tabla 3
Variables médicas de la muestra
porcentajes, medias y desviaciones tipicas

Porcentaje
Diagndstico Autoinmunes 14
Vasculitis 8
Sindromes de amplificacion del dolor 10
Entidades sin definir 6
Artritis reumatoide juvenil 62
Remisién No 71
Si 29
Efectos secundarios No 54
Si 46
Media D. Tipica
Afios desde diagndéstico. Rango (0-15) 4.40 3.35
Nimero de brotes. Rango (1-25) 7.74 8.34
Gravedad. Rango (0:muy ligero-4:grave) 1.83 1.03
Nimero de hospitalizaciones. Rango (0-30) 461 6.60
Grat-jo de incapacidad funcional. Rango (0: muy lige- 123 111
ro-4:grave)
Tratamiento. Rango (0:muy ligero-4:grave) 1.71 1.11
Medidas

Con el propdsito de evaluar la percepcion subjetiva de los padres de
los pacientes, acerca de las principales consecuencias psicosociales de
la enfermedad reumética en su familia, elaboramos una entrevista semi-
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estructurada (entrevista semiestructurada Coscolla y Caro, 2004). Dicha
entrevista contiene tanto preguntas abiertas como datos cuantitativos.

Procedimiento

En nuestro estudio nos pusimos en contacto con los familiares de los
pacientes pediatricos a lo largo de 9 meses de dos modos diferentes. En
primer lugar, durante los tres primeros meses un grupo de pacientes fue
seleccionado, de modo aleatorio, desde el fichero de casos de la Unidad
de Reumatologia Pediatrica. Después, tras contactar con ellos por telé-
fono o a través de una carta en la que se explicaba el proyecto a reali-
zar, se concertaron distintas reuniones en las que se explicaron los obje-
tivos de la investigacion y se entregaron diversos materiales para cum-
plimentar en casa. Dichos material incluia una serie de cuestionarios
(consultar Caro, Coscolla, Calvo y Lopez, 2006 y Caro Coscolla, Calvo y
Lopez, remitido para su publicacion) y la entrevista semiestructurada
acerca de las repercusiones psicosociales de la enfermedad reumatica
en su hijo/a. En esta reunién se les explico el propoésito del estudio y se
entregaron los consentimientos informados correspondientes.

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

Del total de padres de los 100 pacientes que componen la muestra
de nuestro estudio, 73 de ellos fueron contactados a través del primer
método y 27 de ellos a través del procedimiento descrito en segundo
lugar.

En ambos casos, se concertaron citas con la psicéloga encargada de
la evaluacion. Asimismo, fue en estas sesiones donde los padres, sin la
presencia de sus hijos, entregaron la entrevista semi-estructurada que
fue revisada por la psicéloga encargada de la investigacion.

Resultados

Las respuestas de los padres de los pacientes pediatricos a lo largo
de la entrevista nos permiten presentar los siguientes resultados des-
criptivos.

Como se puede apreciar en la tabla 4, la reaccion inicial mas comudn
ante el diagnostico de la enfermedad es la ansiedad (59%). Un 18% de
la muestra afirma haber reaccionado con sentimientos de depresion, un
16% con asombro o incredulidad, un 13% con alivio o esperanza al en-
contrar diagnostico y un 12% con tristeza. Con porcentajes inferiores al
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10% encontramos desconocimiento o duda (8%), no aceptacién o evita-
cion (7%), miedo (7%), aceptacién/resignacion (6%), demanda de infor-
macion (6%) e impotencia o rabia (6%). Encontramos también reaccio-
nes con un porcentaje del 1%, como son espiritu de lucha y positividad,
indefension, asilamiento social, tratamiento psiquiatrico paterno, ataque
de ansiedad y frustracion ante una atencion inadecuada.

Tabla 4
Reacciones relativas al diagndstico
¢,Coémo reaccionaron ante el diagnostico de la enfermedad?

Reaccién Porcentaje
Ansiedad/Preocupacion 59
Depresion 18
Asombro/Incredulidad 16
Alivio al encontrar diagndstico 13
Tristeza 12
Desconocimiento o duda 8
No aceptacion/Evitacion 7
Miedo 7
Aceptacién/Resignacion 6
Demanda de informacién 6
Impotencia o rabia 6

A continuacién se preguntaba a los padres por las principales reper-
cusiones derivadas del diagnéstico y el tratamiento de la enfermedad
reumatica en el nifio/a, “¢,cuéles con los principales cambios que se han
producido en su hijo/a?” (véase tabla 5) Las principales consecuencias
citadas por los padres son irritabilidad o cambios de humor (24%), pro-
blemas escolares (19%) y restriccién de actividades (14%) Los padres
también destacan en un importante lugar, la preocupacion asociada a
los cambios producidos por la medicacion (13%; de los cuales un 5%
corresponde a cambios fisicos en general, un 3% al aumento de peso,
un 3% a la detencién del crecimiento, un 3% a la enuresis y un 1% a la
caida del cabello) y los problemas de movilidad (11%). Un 9% afirma no
haber percibido ninglin cambio, un 8% deja esta cuestidon en blanco y un
8% citan el miedo (un 5% de las familias destacan el miedo a las inyec-
ciones, un 2% se refieran a miedos no médicos y un 1% se refiere al
miedo a la muerte). Con porcentajes del 7% encontramos las siguientes
repercusiones: dependencia y dolor. Un 6% afirma también que sus
hijos comienzan a demandarle mas atencion, cuentan con problemas
sociales con los iguales y muestran sintomas de ansiedad. Las conse-
cuencias como problemas del comportamiento y problemas con el tra-
tamiento médico son citadas por un 5% de las familias. Con porcentajes
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inferiores aparecen cansancio (4%), apatia (3%), problemas de autoes-
tima (4%) depresion (3%), mayor madurez (3%), celos entre hermanos
(3%), problemas de suefio (2%), enuresis (2%), falta de asuncion de
responsabilidades (2%) e ingresos hospitalarios (2%). Las repercusiones
comentadas tan so6lo por unos progenitores son: cambios minimos, sen-
timiento de culpabilidad por pérdida del trabajo del padre y la no acepta-
cion de la enfermedad.

Tabla 5
Principales repercusiones derivadas del diagndstico y el tratamien-
to de la enfermedad reumética en el nifio/a
¢ Cuales son los principales cambios que se han producido en su hijo/a?

Repercusién Porcentaje
Irritabilidad/Cambios de humor 24
Problemas escolares 19
Restriccion de actividades 14
Cambios debidos a la medicacién 13
Cambios fisicos en general 5
Aumento de peso 3
Detencidn del crecimiento 3
Enuresis 3
Caida del cabello 1
Problemas de movilidad 11
Sin cambios 9
En blanco 8
Miedo 8
Inyecciones 5
Miedos no médicos 2
Miedo a la muerte 1
Dependencia 7
Dolor 7
Demanda de atencion 6
Problemas sociales con los iguales 6
Ansiedad 6
Problemas de comportamiento 5
Problemas con el tratamiento médico 5

En relacién a los cambios producidos en la relacion de pareja debido
a la enfermedad reumatica del hijo/a (consultar tabla 6), un 35% de los
padres afirma que la misma ha empeorado, mientras que un 33% consi-
dera que no se ha producido ningin cambio. Un 19% de la muestra deja
este apartado en blanco y un 8% considera que el diagnostico y el tra-
tamiento del hijo/a han fortalecido la relacién de pareja. Del mismo mo-
do, un 4% de los padres manifiesta que la relacion de pareja es nula y
existe un caso de familia monoparental en la muestra.
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Tabla 6
Principales repercusiones en la relacion de pareja derivadas del
diagnostico y el tratamiento de la enfermedad reumética
¢,Cuales son los principales cambios que se han producido en su rela-
cion de pareja?

Repercusién Porcentaje
Empeoramiento de la misma 35
No existe cambio 33
En blanco 19
Fortalecimiento de la relacion 8
Relacion nula 4
Familia monoparental 1

A lo largo de la entrevista los padres describen las principales con-
secuencias del diagnéstico y el tratamiento en la familia, “¢en qué afecta
a la familia la enfermedad reumatica?” (tal y como se refleja en la tabla
7). La consecuencias mas citadas son la ansiedad (30%), la alteracion
de la dinamica familiar (23%), una mayor atencion al nifio/a enfermo
(18%) y el trabajo extra debido al tratamiento (18%). Las siguientes re-
percusiones mas comunes segun los padres serian: discusiones (14%),
problemas laborales acarreadas por la situacion del hijo (10%), limita-
cion de actividades (10%), la depresion de algin miembro de la familia
(9%; un 5% se refiere al padre, un 2% a la madre, un 1% al hijo y un 1%
a la abuela del menor), imposibilidad de realizar planes (6%), y esperan-
za en el tratamiento (5%). El fortalecimiento familiar, el miedo, los celos
entre hermanos y la tristeza son citados por un 4% de la muestra. Con
porcentajes inferiores encontramos la impotencia (3%), la sobreprotec-
cion (3%), las consecuencias minimas (3%), en blanco (2%), ninguna
repercusion (2%), agotamiento (2%) y sufrimiento (2%). Tan sélo citados
por unos padres aparecen: problemas escolares, emigracion en bus-
gueda de condiciones médicas Optimas, miedo a ser repatriados, pro-
blemas econdmicos, apatia, dolor, problemas de pareja, desorientacion
y alteracion del suefio.

En cuanto a las principales asociaciones con el término enfermedad
reumatica, en este apartado los padres respondieron cual es la palabra,
frase o imagen que les viene a la cabeza cuando oyen enfermedad reu-
matica (resultados descritos en la tabla 8). La asociacién mayoritaria es
el dolor (citada por el 39% de la muestra). Un 13% de los padres cita “mi
hijo/a” y un 11% los conceptos de invalidez o inmovilidad. La categoria
deformacion de los huesos y articulaciones es la asociacion elegida por
un 10% de la muestra, mientras que un 8% cita la vejez. Un 7% afirma
asociar la enfermedad con ansiedad y el mismo porcentaje de la mues-
tra con sufrimiento. Otras asociaciones citadas por los padres son croni-
cidad (6%), degenerativo (5%), miedo (3%), medicaciones con efectos
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Tabla 7
Principales consecuencias derivadas del diagnéstico y el trata-
miento de la enfermedad reumatica en la familia
¢En qué afecta la enfermedad reumética a la familia?

Consecuencia Porcentaje
Ansiedad 30
Dinamica familiar alterada 23
Mayor atencidn al hijo/a enfermo 18
Trabajo extra debido al tratamiento 18
Discusiones 14
Repercusion laboral 10
Limitacion de actividades 10
Depresion de algin miembro de la familia 9

Imposibilidad de planificar
Esperanza en el tratamiento
Fortalecimiento familiar
Mido

Celos entre hermanos
Tristeza

B B B (6] ()

secundarios importantes (3%), rigidez (3%), inflamacién (2%), complica-
ciones (2%), silla de ruedas (2%), estrés (2%), rabia o impotencia (2%),
diagndstico concreto (2%), asombro (2%) e ingresos hospitalarios (2%).
Aunque tan sélo citadas por unos padres, encontramos también las si-
guientes asociaciones: “mi hijo esperando un diagnostico”, sentimientos
de solidaridad, pesimismo, autodestruccion, socialmente desconocida,
fiebre, un médico en concreto, cojo, manco, huesos, rodilla de mi hijo,
analiticas, cansancio, alguien encogido, imposibilidad de hacer una vida
normal, no lo sé y una familia deja esta cuestién en blanco.

Tabla 8
Asociaciones con el término enfermedad reumatica
¢, Cual es la palabra, frase o imagen qué le viene a la cabeza cuando oye
enfermedad reumatica?

Asociacién Porcentaje
Dolor 39
Mi hijo/a 13
Invalidez/Inmovilidad 11
Deformacion de los huesos y articulaciones 10
Vejez 8
Ansiedad 7
Sufrimiento 7
Cronicidad 6
Degenerativo 5
Miedo 3
Medicacion con importantes efectos secundarios 3
Rigidez 3
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Las tabla 9 refleja los datos cuantitativos de nuestro trabajo. En este
apartado de la entrevista los padres valoran la influencia de la enferme-
dad reumatica en la vida de sus hijos en una escala del 0 al 10. Pode-
mos observar que el aspecto de la vida de los pacientes en el que mas
influye la enfermedad reumética pertenece al &mbito familiar: demanda
de proteccién familiar (M=4). Tan sélo encontramos dos consecuencias
con medias superiores a 3: ansiedad (M=3.12) y reaccion de ira sin apa-
rentes motivos (M=3.02). Entre el intervalo que oscila de 2 a 3 encon-
tramos las siguientes repercusiones: alteraciones de la alimentacion
(M=2.94), apatia (2.93), sensacién de ser diferente (M=2.89), discusio-
nes en el seno familiar (M=2.83), reacciones de tristeza relacionadas
con la enfermedad (M=2.81), alteraciones del suefio (M=2.81), rendi-
miento académico (M=2.79), tristeza (M=2.78), celos (M=2.71), busque-
da de beneficios secundarios en la familia (M=2.62), demanda de infor-
macion (M=2.54), reacciones de ira relacionadas con la enfermedad
(M=2.42), incomprensién de los compafieros (M=2.32), absentismo es-
colar (M=2.31), evitacion de la enfermedad (M=2.16) y regresion a eta-
pas anteriores (M=2.12). Los padres evalUan que la influencia de la en-
fermedad reumatica es aun menor en la fobia al hospital o al equipo
médico (M=1.95), incomprensién de los profesores (M=1.93), aislamien-
to en la familia (M=1.83), mayor dependencia (M=1.82) y problemas de
integracion con los compafieros (M=1.26). Las influencias menores se
pueden observar en el aislamiento en la escuela (M=0.72), fobia escolar
(M=0.69) y sentimientos de culpabilidad (M=0.65).

Tabla 9
Evaluacion paterna sobre influencia de la enfermedad en distintos ambitos de
la vida de sus hijos
“Valore de 0 a 10 las posibles consecuencias de la enfermedad reumatica en su

hijo/a”

M DT
Ambito académico
Rendimiento académico 2.79 3.69
Incomprension de los profesores 1.94 3.82
Incomprension de los compafieros 2.32 3.37
Problemas de integracién con los compafieros 1.26 2.73
Aislamiento 0.72 2.06
Absentismo escolar 2.31 3.01
Fobia escolar 0.69 1.98
Repercusiones relativas a la enfermedad
Culpabilidad 0.65 1.89
Demanda de informacion 2.54 3.36
Evitacion 2.16 3.47
Demanda de protecciéon 4 3.81
Busqueda de beneficios secundarios 2.62 3.46
Fobia al hospital o al equipo médico 1.95 3.04
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Reacciones de ira relacionadas con la enfermedad 2.42 3.60
Reacciones de tristeza relacionadas con la enfer- 2.81 3.72
medad

Ambito familiar

Celos 2.71 3.37
Aislamiento 1.83 2.77
Reaccion de ira sin aparentes motivos 3.02 3.63
Discusiones 2.83 3.53
Mayor dependencia 1.82 2.99
Regresion a etapas anteriores 2.12 3.30
Repercusiones generales

Sensacion de ser diferente 2.89 3.78
Tristeza 2.78 3.23
Apatia 2.93 3.58
Ansiedad 3.12 3.49
Alteraciones del suefio 2.81 3.37
Alteraciones de la alimentacion 2.94 3.39
Discusioén

La percepcion que los padres poseen sobre el modo en que la en-
fermedad reumética afecta tanto la vida y el bienestar emocional de sus
hijos como el suyo propio puede tener implicaciones para un futuro tra-
tamiento psicoldgico, tanto del paciente pediatrico como de su entorno
familiar.

Observamos una mayor prevalencia de la ansiedad frente a la de-
presion en la reaccion inicial de los progenitores de los nifios y adoles-
centes con este tipo de enfermedades.

Debemos prestar también atencion a otras repercusiones, suscepti-
bles de tratamiento psicoldgico, citadas por los padres como son triste-
za, miedo, rabia, aislamiento social, indefension y frustracion. Ain mas,
en dos casos concretos se expone explicitamente a la entrevistadora,
como reaccion al diagnéstico de una enfermedad crénica de su hijo/a, la
necesidad de recurrir a una profesional de la salud mental en busca tra-
tamiento psiquiatrico con el fin de paliar sintomas depresivos y ansiosos.
Igualmente, un 9% de la muestra afirma que una de las principales con-
secuencias de la enfermedad reumatica en la familia es la depresién en
alguno de sus miembros.

Del mismo modo, podemos destacar que el 30% de los padres mani-
fiestan en sus reacciones (asombro, demanda de informacién, descono-
cimiento y dudas) la necesidad de una intervencién psicoeducativa en
esta primera etapa de la enfermedad. Debemos ser conscientes que nos
encontramos ante una enfermedad socialmente desconocida, asociada
erréneamente a la edad anciana. Con el fin de superar la reaccion inicial
de asombro y sorpresa y evitar una informacion no adecuada y la desin-
formacion, que en nada puede beneficiar al paciente pediatrico, conside-
ramos necesario establecer un primer contacto con el entorno del pa-
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ciente, alin mas cuando el debut, en ocasiones, puede coincidir con pe-
riodos de brotes o empeoramiento de los sintomas.

Especial mencion merece la reaccion de alivio y esperanza ante el
diagnostico comentada por el 13% de la muestra. No es infrecuente que
las familias experimenten mdultiples derivaciones y repetidas consultas
hasta alcanzar un diagndstico definitivo (White el al, 2005). Este tiempo
de espera suele ir acompafiado de derivaciones a servicios de paidopsi-
quiatria por una supuesta ausencia de base biol6gica de los sintomas
del nifio/a y por una serie de pruebas médicas necesarias para descartar
trastornos que los padres evalian como alarmantes. Todos estos facto-
res pueden ayudarnos a comprender la ansiedad como la respuesta
inicial mayoritaria de las familias que componen nuestra muestra y la
esperanza ante el descubrimiento de de un tratamiento adecuado a los
sintomas del paciente.

En cuanto a las principales repercusiones derivadas del diagndstico
y el tratamiento de la enfermedad reumatica en el nifio/a, destaca en
primer lugar la irritabilidad y cambios de humor. Cuando son los propios
adolescentes (Coscolla, Caro, Calvo y Lépez, 2006), no sus padres,
quienes evallan las principales consecuencias de la enfermedad, sefia-
lan en primer lugar la influencia especifica que ésta posee en la realiza-
cion de actividades deportivas y de ocio. Sin embargo, sus padres estan
mas preocupados por consecuencias psicolégicas como irritabilidad o
cambios de humor.

Estos resultados son similares a los encontrados en otros estudios
(Zeltzer, Ellenberg y Rigler, 1989, Berry, Hayford, Ross, Pachman y La-
vigne, 1993, Degotardi, Revenson e llowite, 1999, Lebovidge, Lavigne y
Miller, 2005, Billings, Moos, Miller. y Gottlieb, 1987 y Ennett, DeVellis,
Earp, Kredich, Warren y Wilhem, 1991). Los adolescentes se quejan del
dolor y de sus consecuencias en el movimiento y en la realizacién de
distintas actividades mientras que sus padres parecen mas preocupados
por las dimensiones o0 consecuencias psicoldgicas de la enfermedad.

La segunda repercusién aludida por los padres serian los problemas
escolares. Las familias de nuestro estudio consideran como problemas
escolares, principalmente, el absentismo escolar derivado de los perio-
dos de reposo o brote de la enfermedad o de las exigencias del trata-
miento de la misma (revisiones frecuentes, tratamientos en hospital de
dia, etc.), descenso del rendimiento académico debido a los efectos del
dolor, cansancio y fatiga en los estudios y repeticion de curso. En la lite-
ratura observamos resultados similares, Degotardi, Revenson, e llowite,
1999 encontraron que el estresor mas frecuentemente citado por las
familias (de un total de 30 familias participantes) eran las dificultades
escolares. En la actualidad, los padres destacan en primer lugar los
efectos de la enfermedad en el rendimiento académico frente al absen-
tismo escolar asociado, principalmente, a los brotes o periodos de hospi-
talizacién propios del debut y el diagnéstico de la enfermedad. Y todo
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ello a pesar de la presencia en la muestra de pacientes en su primera
infancia que asisten a educacién infantil.

La tercera consecuencia mas citada por los padres es la restriccion
de actividades. En este sentido, coincidimos con Sandstrom y Schan-
berg (2004), consideramos que la continua perdida de actividades y ex-
periencias con su grupo de iguales, que sufren los nifios y adolescentes
con enfermedades reuméticas, y el apoyo emocional que de ellas se
deriva, puede influir en el bienestar emocional de los pacientes. La limi-
tacion de actividades reduce la disponibilidad de experiencias positivas y
reforzantes. Observando los resultados obtenidos por los pacientes de la
Unidad de Reumatologia Pediatrica del Hospital en que se realiza nues-
tra investigacion, y tal como se expone en diversos estudios (Coscolla et
al., en prensa y Caro et al., remitido para su publicacion), los resultados
relativos al CDS (Children Depression Scale; Escala de depresién Infan-
til, Lang y Tisher, 1978, 1983) muestran que los nifios y adolescentes
presentan mas problemas relacionados con la ausencia y la capacidad
de experimentar alegria, diversion y felicidad que problemas relaciona-
dos con la depresién. Estos resultados coincidirian con la repercusién
mas importante citada por los propios adolescentes (consultar Coscolla
et al., 2006): la pérdida de actividades deportivas y de ocio que puede
influir de un modo directo en la incapacidad para experimentar estos
sentimientos y emociones positivas.

Como un ejemplo de la amplitud de la repercusién de la enfermedad
reuméatica en todo el &mbito familiar y no exclusivamente en el propio
paciente pediatrico, observamos que el 9% de los padres afirman que la
limitacion de actividades afecta al global de la familia. Es decir, la fami-
lia, en conjunto, deja de realizar determinadas actividades, condicionan-
do su estilo de vida debido a las condiciones médicas de uno de sus
miembros.

Los padres también destacan en sus hijos la preocupacién vinculada
a los cambios producidos por la medicacién. Los efectos secundarios del
tratamiento son principalmente fisicos, entre ellos destacan el aumento
de peso, el retraso o la detencién del crecimiento, la caida del cabello y
la enuresis secundaria a la medicacion. Segun un estudio de Barlow,
Wright, Shaw, Lugmani y Wyness (2002), las madres de 30 pacientes
reumaticos pediatricos citan como principales estresores los efectos
secundarios de la medicacion, la preocupacion acerca del futuro de sus
hijos y la sobreproteccion de los nifios.

Un 9% de las familias afirma que la enfermedad no ha producido
ningln cambio en su hijo/a. En este sentido, nos gustaria destacar que
la muestra de nuestra investigacion, obtenida de modo aleatorio, incluye,
debido a la naturaleza crénica y a las caracteristicas propias de la en-
fermedad, casos de pacientes totalmente asintomaticos. Estos pacientes
no han sufrido ningun brote y acuden a la consulta Unicamente a revi-
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siones, sin que los propios nifios y adolescentes tengan conciencia de
su enfermedad.

Los padres también consideran que la enfermedad reumatica condi-
ciona una mayor dependencia y demanda de atencién del nifio o ado-
lescente a sus padres (consultar tabla 4). Igualmente, citan como la ter-
cera (18%) consecuencia del diagnostico y el tratamiento de la enferme-
dad reumética en la familia una mayor atencion al hijo enfermo. A este
porcentaje habria que afiadirle el 3% de familias que cita la sobreprotec-
cion del hijo enfermo con una repercusién familiar de la enfermedad.

Un primer paso, para conseguir que el nifio o adolescente acepte la
enfermedad es que los adultos encargados de su cuidado adopten tam-
bién un modelo de aceptaciéon. Un modelo de aceptaciéon supone una
actitud realista, en la que la familia es consciente de las posibilidades y
limitaciones. La aceptacion favorece y potencia al maximo las capacida-
des del nifio o el adolescente, rechazando tanto la sobreproteccion co-
mo las expectativas irreales ante la enfermedad. Cuando los padres
estan desbordados por su propia angustia ante la enfermedad actlan
sobreprotegiendo a su hijo. La combinacién de retraimiento por parte del
enfermo, y la sobreproteccion, por parte de la familia, puede dificultar el
desarrollo psicosocial del nifio o adolescente. En nuestro estudio tan
s6lo un 7% de los padres afirma haber reaccionado inicialmente evitan-
do o no aceptando la enfermedad de sus hijos.

Un 8% de los padres afirma que la enfermedad conlleva el desarrollo
de nuevos miedos en el proceso evolutivo de sus hijos. Estos miedos se
refieren principalmente a las inyecciones necesarias en el tratamiento
médico de los pacientes. Aungque también encontramos miedos no mé-
dicos, como miedo a permanecer o dormir solo e incluso los familiares
de una paciente de 5 afios comentan que la nifia comienza a padecer un
miedo intenso a la muerte debido a su experiencia de la enfermedad
(dolor, hospitalizaciones, pruebas médicas, etc.).

En cuanto al dolor, este término constituye la asociacion principal y
mayoritaria ante el término “enfermedad reumética”. Efectivamente el
dolor aparece en todas las descripciones médicas de este tipo de en-
fermedades (Rapoff, McGrath y Lindsley, 2003, Wagner, et al., 2003,
Gragg, Rapoff, Danovsky, Lindsley, Varni, Waldron y Bermstein, 1996,
Lebovidge et al., 2003, Rapoff, et al., 2002, Noll et al., 2000, Schanberg,
Dandstrom, Starr, Gil, Lefebvre, keefe, Affleck y Tennen, 2000, y Ross,
Lavigne, Hayford, Berry, Sinacore, Pachman, 1993). El dolor crénico es
la manifestacioén clinica principal de la artritis reumatoide juvenil (Cassidy
y Petty, 2005).

Una de las metas de los profesionales de la salud ha sido la reduc-
cion o eliminacion del dolor. En el pasado, los esfuerzos dedicados a la
evaluacion y al afrontamiento del dolor se dirigian exclusivamente a los
adultos, ya que un numero considerable de profesionales consideraban,

42



Boletin de Psicologia, No. 92, Marzo 2008

erréneamente, que los nifios no podian percibirlo o eran incapaces de
recordarlo y describirlo adecuadamente (en Gragg et al., 1996).

El dolor es una “experiencia subjetiva, sensorial y emocional des-
agradable con un dafio tisular potencial o actual o descrito en términos
de ese dafio... El dolor es siempre subjetivo” (International Association
for Study of Pain, 1994, pagina 210). Actualmente se considera el dolor
crénico como una experiencia multidimensional compleja causada por la
interaccion existente entre procesos fisiolégicos, cognitivos y afectivos,
mediatizada por distintas variables. Diversos estudios indican que las
variables psicolégicas como el estrés y el distres y bienestar emocional
se encuentran claramente relacionados con la incidencia y la gravedad
del dolor (Keefe y Williams, 1989).

Los resultados de la investigacion sobre el dolor en nifios con artritis
reumatoide juvenil muestran una gran variabilidad en el grado de dolor
experimentado y las relaciones existentes entre el dolor y las caracteris-
ticas de la enfermedad (Ross et al., 1993). Es decir, las caracteristicas
de la enfermedad no parecen explicar la intensidad y frecuencia con la
gue el dolor ocurre ni la influencia de los factores psicolégicos. Desde
esta perspectiva, se evidencia la necesidad de reconocer el papel de los
factores psicoldgicos, sociales, motivacionales, afectivos y cognitivos en
la experiencia del dolor. Resaltando asi, la necesidad de tratar no sola-
mente aspectos fisicos o0 bioldgicos sino también cuestiones psicologi-
cas.

En concreto, podemos sefialar que el distrés del nifio y la madre
juegan un papel importante en los informes de dolor del paciente pedia-
trico. Una mayor ansiedad por parte del nifio y su entorno se asocia con
una mayor autoevaluacién del dolor (Ross et al., 1993). Estos datos in-
dican la importancia de paliar el estrés y la ansiedad de todo el sistema
familiar, especialmente en el momento del debut y el diagnéstico, tal y
como afirman los sujetos de nuestra muestra.

A diferencia del tratamiento psicolégico del dolor en adultos con artri-
tis, existe muy poca literatura disponible acerca de la eficacia en la re-
duccién del dolor de los programas de tratamiento conductuales en ni-
flos con artritis reumatoide juvenil (Ross et al., 1993). Igualmente, las
relaciones entre el estado de animo, estrés, dolor y los brotes de la en-
fermedad no han sido estudiados de modo sistematico en la poblacion
pediatrica (Schanberg et al., 2000).

Si nos centramos en los problemas sociales con los compafieros,
nuestro trabajo difiere de aquellos estudios que sugieren que la artritis
reumatoide juvenil se encuentra asociada con asilamiento social y difi-
cultades de integracion con los comparferos (Huygen, Kuis y Sinnema,
200, Timko, Stovel, Moos y Millar, 1992; en Sandstrom y Schanberg,
2004). En este sentido, la evaluacién de los padres coincide con la de
los adolescentes pacientes de la Unidad de Reumatologia (Coscolla et
al., 2006). A pesar de que el dolor, apatia, cambios de humor, restriccion
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de actividades, limitaciones de movilidad y el cansancio, pueden modu-
lar las respuestas de los nifios y adolescentes con enfermedades reu-
maticas ante las propuestas de sus iguales, parece que éstos no los
rechazan, logrando asi una buena adaptacion social. De este modo,
nuestro trabajo parece coincidir con otros resultados (Harris, Newcomb y
Gewanter, 1991; en Sandstrom y Schanberg, 2004 y Noll et al., 2000)
que demuestran que los patrones sociales de los nifios con artritis reu-
matoide juvenil son similares a los de los nifios que no padecen una
enfermedad crénica.

La segunda repercusion familiar mas cominmente referida, tras los
factores emocionales, es la dinamica familiar alterada. Este tipo de con-
secuencia se refiere a los problemas de organizacion en los periodos de
hospitalizacion y dificultades para coordinar la vida laboral (un 10% de
las familias sefiala repercusiones laborales referidas principalmente al
abandono o despido de uno de los padres) con las exigencias de la en-
fermedad (tratamientos en hospital de dia, revisiones y analiticas fre-
cuentes, rehabilitacién, periodos de reposo, desplazamientos frecuen-
tes, etc.). La dinamica de la familia también se ve alterada por la restric-
cion de actividades familiares, imposibilidad de planificacién debido a la
incertidumbre del curso de la enfermedad, dificultad de atender al resto
de los hijos de la fratria adecuadamente, etc. Un ejemplo de la irrupcién
de la enfermedad reumaética en la vida familiar son también los cambios
producidos en la relacién de pareja. Un 35% de los padres considera
que su relacién ha empeorado debido a discusiones, diferentes puntos
de vista, apatia y tension, circunstancias afiadidas por la condicidn reu-
matica de uno de sus hijos.

De las respuestas de nuestra muestra podemos deducir que la en-
fermedad infantil afecta las actividades diarias y el funcionamiento de la
familia entera. Coincidimos con Degotardi, Revenson e lllowite (1999), al
afirmar que nos enfrentamos a un problema familiar que requiere solu-
ciones familiares. Las rutinas familiares, sociales y escolares deben
adaptarse para acomodar las limitaciones funcionales del nifio y las de-
mandas del tratamiento. Existen datos en la literatura que sefialan, en
familias de nifios con enfermedades crénicas, un amplio rango de dete-
rioro familiar desde leve a moderado (Jessop, Reissman y Stein, 1988;
Silver, Bauman e Ireys, 1995). Reisine (1995) describe los problemas de
impacto social, emocional y financiero derivados del padecimiento de
una enfermedad crénica socialmente desconocida con un tratamiento
Unicamente paliativo.

Los problemas derivados de la preocupacion por los cambios fisicos
producidos por la medicacion (que puede incluir el rechazo de la misma)
y los problemas con el tratamiento (malestar, necesidad de tratamiento
ambulatorio, rehabilitacién etc.) evidencian la importancia de prevenir
conductas no cooperativas con la medicacion y la fisioterapia, especial-
mente en el periodo de la adolescencia. Debemos ser conscientes, de
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que una duracién mayor de la enfermedad esta asociada a una ad-
herencia mas pobre (Rapoff et al., 2002)

Si nos centramos en los problemas de movilidad, éstos pueden influir
en el desarrollo de la autonomia del nifio ya que necesitan una continua
ayuda y asistencia por parte de los padres.

Los padres de nuestra muestra también destacan repercusiones
positivas. Los padres sefialan una mayor madurez por parte de sus
hijos, fortalecimiento familiar, esperanza en el tratamiento y la consoli-
dacién de la relacién de pareja tras afrontar las dificultades derivadas de
la situacion médica de sus hijos. En las cuestiones relacionadas con la
salud, el apoyo social es un factor crucial, influyendo en los estados
emocionales y/o cambiando actitudes, amortiguando asi el estrés (Co-
hen, 1988; en DiMatteo, 2004). Como afirma DiMatteo (2004), el apoyo
social puede mejorar la adherencia del paciente a través de la mejoria
en el funcionamiento cognitivo, motivacion intrinseca, autocontrol, auto-
estima y estado de animo, asi como la reduccion del conflicto emocional,
distrés y depresiones.

El apoyo social es una variable importante en el funcionamiento del
sistema inmunologico, endocrino y cardiovascular en el mantenimiento y
recuperacion de la salud. De un modo especifico, también se ha demos-
trado que el estado de animo y el estrés afectan el sistema inmune en
los adultos sanos y en aquellos con artritis reumatoide (Palm, Hinrich-
sen, Barth, Halaba, Ferstl, TolG et al.,, 1992, Zautra, Okun, Robinson,
Lee, Roth y Enmanual (1989); en Schanberg et al., 2000).

Las consecuencias positivas mencionadas, nos hacen cambiar la
perspectiva desde un modelo del déficit hasta un modelo de resistencia.
Se destacan asi factores de resistencia individuales (por ejemplo la inte-
ligencia) y familiares (como la cohesion de los miembros de la familia)
(Gerhardt et al., 2004). De este modo, se sefiala la conveniencia de
prestar atencion, ademas de a los factores de riesgo, a las estrategias
de afrontamiento que van a permitir una mayor resistencia ante la en-
fermedad.

De las contestaciones aportadas por los padres podemos deducir
que los nifios y adolescentes cuentan con un buen apoyo social. Ade-
mas de la escasa mencion de problemas sociales en sus hijos (6%), las
puntuaciones cuantitativas de los padres relativas a la influencia de la
enfermedad en el asilamiento familiar y social, problemas de integracion
con los iguales, asi como incomprension por parte de los compaferos y
profesores se sitlan entre las puntuaciones mas bajas.

En cuanto a los datos cuantitativos, encontramos que la influencia
mas importante aparece en el ambito familiar: demanda de proteccion.
Los padres destacan también como importantes distintas repercusiones
en el caracter de sus hijos (ansiedad, ira infundada, apatia, discusiones
y tristeza). Las alteraciones de la alimentacion ocupan un lugar destaca-
do, en este sentido debemos afadir un incremento de la preocupacién
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acerca de la imagen corporal debido a los efectos secundarios de la
medicacién ya comentados. La repercusion escolar mas importante es el
rendimiento escolar derivado del absentismo escolar y de las dificultades
asociadas a estudiar en periodos de dolor. Las respuestas de los fami-
liares de los pacientes también nos permiten descartar la presencia de
ideas irracionales de culpabilidad acerca de la enfermedad asi como
confirmar la presencia de otras creencias como la sensacion de ser dife-
rente.

En relacion a la sensacion de ser diferentes, podemos afirmar que
los niflos y adolescentes se benefician del contacto con otros nifios y
adolescentes en su misma situacién, estableciendo entre ellos modelos
de aceptacion y adaptacioén a la enfermedad.

Conclusiones

La limitacion mas importante de nuestra investigacion hace referencia al
tipo de estudio llevado a cabo. Al haber optado por una metodologia
transversal no podemos determinar el caracter y la intensidad de las
repercusiones psicosociales en momentos cruciales como el comienzo
de la enfermedad, recepcién del diagnostico, brotes o recidivas, picos en
los efectos secundarios del tratamiento médico, pérdida de aconteci-
mientos vitales para los nifios o adolescentes, etc. Siguiendo esta idea
coincidimos con Rapoff, McGrath y Lindsley (2003) al afirmar que el
riesgo de padecer problemas psicoldgicos de los nifios y adolescentes
con artritis reumatoide juvenil ha sido minimizado por la dificultad de
reflejar los cambios en la gravedad de la enfermedad mediante estudios
de tipo transversal.

Otra de las carencias de nuestro trabajo es la imposibilidad de con-
trolar la intervencién de variables ajenas a las enfermedades reumati-
cas. En este sentido, seria interesante confirmar nuestros resultados
preliminares en investigaciones futuras.

En un futuro consideramos necesario establecer una linea de trabajo
gue nos permita estudiar qué pacientes tienen un riesgo mayor de pade-
cer disfunciones psicosociales, por ejemplo, aquellos con los diagnésti-
C0S mas graves, con un mayor grado de incapacidad funcional, tipo de
tratamiento médico empleado, efectos secundarios, etc.

Consideramos que las evaluaciones paternas, aunque subjetivas y
sometidas a distintos sesgos como la deseabilidad social, pueden paliar
la minimizacion de los sintomas de ansiedad y depresion presente en
las evaluaciones de los nifios con enfermedades crénicas debido a un
desproporcionado uso de la negacion (Noll et al., 2000).

En nuestra opinidn, la asistencia psicoldgica deberia formar parte del
protocolo de tratamiento tanto del paciente pediatrico como de sus cui-
dadores principales. Las intervenciones con los padres destinadas a
paliar los sintomas ansiosos, ofrecer informacion psicoeducativa acerca
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de la propia enfermedad, prevenir las disfunciones familiares y la sobre-
proteccién de los hijos, promover la aceptacion, asesoramiento acerca
del manejo de los principales problemas de sus hijos, etc. resultan de
especial importancia si tenemos en cuenta que uno de los predictores
mas fiables de la adaptacion de los nifios con enfermedades crénicas es
la adaptacion de los padres (Elliot y Mullins, 2004, Mullins y Chaney,
2001; en White et al., 2005). Segun Wagner et al., 2003, la adaptacion y
las estrategias de afrontamiento de los padres afectan a la adaptacion
de los nifios a la enfermedad mas alla de la influencia de las variables
demogréficas y médicas.

Del mismo modo, si reconocemos el papel de los factores psicol4gi-
cos en la experiencia del dolor (Ross et al., 1993) y la influencia de los
factores emocionales en el sistema inmunoldgico del adulto (Schanberg
et al., 2000), comprenderemos la importancia del tratamiento psicologico
de los nifios y adolescentes con enfermedades reumaticas. Los resulta-
dos encontrados nos ayudan a disefar las principales lineas del trata-
miento psicoldgico. Los padres destacan la importancia de paliar la irri-
tabilidad, los cambios de humor, los problemas escolares, la preocupa-
cion por la imagen corporal asociada a los efectos secundarios del tra-
tamiento médico, la dependencia y la demanda de atencion, la ansiedad,
el dolor y los miedos. La investigacion relativa a reumatologia de pacien-
tes adultos sefiala que la intervencién cognitiva-conductual asociada a
un tratamiento médico es determinante para frenar el deterioro funcional
y psicologico de los pacientes (Sharpe, Sensky, Timberlake, Ryan, Bre-
win y Allard., 2001 y Marhold, Linton y Melin, 2001, en Diaz, Comeche y
Vallejo, 2003).
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