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Resumen:

La alergia es una de las principales enfermedades cronicas que afecta a la poblacion
pedidatfrica. A pesar de ser percibida como una enfermedad trivial, sus sinfomas pueden
tener un impacto en la vida cotidiana de los adolescentes y de sus familias, favoreciendo
el desarrollo o mantenimiento de sinftomas emocionales y disminuyendo la calidad de vida.
A partir de una muestra formada por 121 cuidadores familiares principales de pacientes
pedidatricos adolescentes con enfermedad crénica alérgica (95,7% rinitis alérgica, 58,7%
asma alérgico, 20,5% alergia alimentaria y 30,8% alergia cutdnea, con una gran
comorbilidad entre diagndsticos), se realizd un estudio transversal para evaluar y analizar las
principales caracteristicas psicoldgicas, familiares y de ajuste a la enfermedad en estas
familias. La media de edad era de 45,78 anos (DT=6,44), la mayoria de los cuidadores
principales (74,70%) eran las madres. Segun los resultados obtenidos, un elevado porcentaje
de estos cuidadores familiares principales presentd altas tasas de ansiedad, depresion vy
estrés. También destaca que mds de una cuarta parte de los progenitores informé de bajos
niveles de resiliencia, suponiendo un déficit en la capacidad para tolerar cambios como el

ajuste a la enfermedad de su hijo.

Nuestros datos indican que es necesario considerar las variables personales y relacionales
en el ajuste a la enfermedad crénica alérgica durante la adolescencia. Un ambiente
familiar cdlido, optimista y relajado es muy importante en el ajuste de estas familias. El
estado de salud fisica y mental de los cuidadores familiares puede influir directamente en
la adaptacion de estas familias a la convivencia con la adolescencia y con esta
enfermedad. La deteccidén de los factores salutogénicos puede ayudar a desarrollar
programas multidisciplinares de intervencion que consideren a estas familias, los cuidadores
y adolescentes, mejorando su salud fisica y mental, disminuyendo asi el impacto personal,

social y econdmico en los sistemas sanitarios.



| INTRODUCCION

1.1. La enfermedad alérgica
1.1.1. Definicion

La alergia se define como una reaccidén anormal de hipersensibilidad del sistema
inmunitario ante determinadas sustancias inocuas, conocidas con el nombre de alérgenos,
que generalmente no afectan a la mayoria de las personas (Naafs, 2018). Su manifestacion
abarca condiciones tanto agudas como cronicas, tales como: rinitis alérgica, asma
alérgico, alergia alimentaria, dermatitis atépica o urticaria (Aarif & Al-Mohammed, 2015). Se
trata de una enfermedad multifactorial, que incluye factores contaminantes ambientales,

genéticos e inmunoldgicos (Higgins & Reh, 2012).

Los alérgenos son todas aquellas sustancias capaces de provocar alergia mediante
la generacion de un tipo de antficuerpo especifico, la inmunoglobulina E (IgE). Se
caracterizan por ser una sustancia extrana, por lo demds inocua para el resto de la
poblacién no alérgica (Bannon, 2004). Los alérgenos mds comunes son: los acaros del
polvo, los pdlenes de los arboles, hierbas y gramineas, epitelios de animales como el perro
o el gato, medicamentos, venenos, asi como numeros alimentos como los frutos secos, 1os
mariscos, el huevo, el trigo o la leche (Akdis & Agache, 2014; Kagan, 2003). Realmente se
considera que cualquier sustancia puede ser un alérgeno siempre que cumpla una serie de
condiciones. Segun los postulados de Thommen (1931), para que un elemento sea
considerado como alergénico debe cumplir cuatro caracteristicas: estar presente en el
medio ambiente, en una cantidad necesaria para producir sintomas, inducir la producciéon
de IgE, y, por Ultimo, causar sintomas tras su inhalacion, ingestion o contacto (Zubeldia,
Senent, & Baeza, 2012).

1.1.2. Tipos de manifestaciones clinicas y sinftomatologia
Alergia respiratoria: rinitis y asma

Las enfermedades alérgicas de las vias respiratorias incluyen la inflamacién de las
capas internas de la nariz, asi como de la inflamacion y el estrechamiento de los bronquios.
De hecho, se considera que la rinitis alérgica es un factor de riesgo relevante para el
desarrollo de la enfermedad asmdatica (Jindal et al., 2012).

La rinitis alérgica se define como una enfermedad alérgica de la mucosa nasal

caracterizada por: estornudos repetitivos, rinorrea (salida de fluidos por las fosas nasales



provocada por un incremento de las secreciones de moco) y bloqueo nasal (Okubo et al.,
2017). Segun la guia ARIA (Allergic Rhinitis and its Impact on Asthma) (Bousquet, Van
Cauwenberge, & Khaltaev, 2001), se clasifica en estacional (cuando los sinfomas ocurren
durante una época especifica del ano) o persistente (cuando se dan durante todo el ano).
La rinitis estacional suele estar causada por alérgenos identificables en el exterior como
polen de los drboles, malezas y mohos, mientras que la rinitis perenne suele ser provocada
por dcaros del polvo, animales y hogos (Fletcher, Corren, & Feldweg, 2011). Dicha variaciéon
también se ha asociado con el tipo de clima, asi en climas templados la variaciéon
estacional si puede ser una caracteristica de la rinitis por las fluctuaciones asociadas en la
exposicion a los alérgenos en el ambiente, como el caso del polen. En contfraposicién, en
climas fropicales, los sinfomas de la rinitis suelen ser persistentes, puesto que dichos alérgenos
son abundantes durante todo el ano (Jaruvongvanich, Mongkolpathumrat, Chantaphakul,
& Klaewsongkram, 2016).

Hay que destacar que la rinitis a menudo se presenta acompanada de conjuntivitis,
es decir, inflamacion de la conjuntiva ocular, por lo que se suele hablar de rinoconjuntivitis
alérgica. Los sintomas alérgicos oculares incluyen: picor de ojos, lagrimeo, enrojecimiento,
quemosis, edema palpebral y, en algunas personas, ojos secos (Akdis & Agache, 2014). A
pesar de estar fuertemente asociados con la rinitis alérgica, los sinftomas oculares a menudo
no se diagnostican, al menos en formas leves, y, en consecuencia, no se tratan
adecuadamente (Cibella et al., 2014). La conjuntivitis se reconoce cada vez mds como un
trastorno distinto que impone su propia carga tanto en los costos médicos como en Ia
calidad de vida del paciente (Bielory, 2010).

El asmaalérgico hace referencia a una enfermedad créonica que implica la
inflamacion de las vias respiratorias, asociada a hiperreactividad bronquial y obstruccion
variable del flujo aéreo debido a una reaccién alérgica (Trisan, Lopez, & Ussetti, 2014). Es
importante tener en cuenta que no todas las personas que presentan asma ftienen una
alergia comorbida. La literatura indica que, en la mitad de los asmdticos, la alergia a algun
agente externo influye de forma importante, por lo que en estos casos se habla de asma
alérgico (Zubeldia et al., 2012). Normalmente, el desarrollo de asma en la infancia suele
asociarse a la alergia, mientras que en la edad adulta suele ser independiente (lzquierdo-
Dominguez et al., 2017). Por ofra parte, la presencia concomitante de asma bronquial
implica una mayor gravedad y duracion de la enfermedad, peor control y respuesta al
tratamiento meédico de larinitis, asi como una mayor alteracion de la calidad de vida (Valls-
Mateus & Mullol, 2018).



Alergia alimentaria

El término alergia alimentaria hace referencia al conjunto de reacciones adversas
que pone en marcha el sistema inmunoldgico contra las proteinas de los alimentos por la
ingestion, el contacto o la inhalacion de estos (Lebrero, 2010). Los alimentos mds comunes
que suelen producir reacciones alérgicas son: la leche, el huevo, los frutos secos, las frutas,
los pescados, el marisco, el trigo o las legumbres (Garrido-Lestache & Rodriguez, 2012). La
literatura indica que cuanto mayor es el nUmero de alergias alimentarias que tiene un nino,
mayor es su impacto para él y sus familiares, asi como menores son los niveles de calidad

de vida percibidos (Cummings, Knibb, King, & Lucas, 2010).

La manifestacion clinica es variable, no estando vinculado con un &érgano
determinado, pudiendo afectar de forma simultdnea a: la piel, el sistema respiratorio, el
sistema cardiovascular y el tfracto gastrointestinal (Kagan, 2003). Suele implicar cuadros
agudos con diversa severidad, que pueden llegar a producir un cuadro anafildctico
(afectacion multisistémica con implicacién circulatoria que pone en riesgo la vida del

sujeto) (Moneret-Vautrin et al., 2004).

Por otra parte, en base al mecanismo responsable, se distinguen dos tipos de alergias
alimentarias: mediadas por Inmunoglobulina E (IgE) o mediadas por otros mecanismos
inmunolégicos en los que no participa la IgE (Alvarez, 2015). (Nota: el papel de la IgE se trata

en mayor profundidad en el apartado 1.1.4. Etiopatogenia y factores de riesgo).

Alergia cutdnea

Bajo el término alergia cutdnea se engloban diferentes reacciones en la piel como
consecuencia de una reaccioén alérgica, como son: la dermatitis atdpica, la dermatitis por
contacto y la urticaria. La dermatitis atépica estd considera como la enfermedad
inflamatoria crénica mdas comun en la piel (DaVeiga, 2012). Se trata de una afectacion
cutdnea que implica la presencia de lesiones en la epidermis, asi como un inevitable
rascado que conduce a eczematizacion, sobreinfeccion y liquenificacion (Varona et al.,
2012).

La dermatitis por contacto implica una reaccidon de sensibilidad en la piel ante
iritantes, tales como metales (niquel, cromo, cobalto), cosméticos, preservativos o fintes
para el cabello (Mortz, Lauritsen, Bindslev-Jensen, & Andersen, 2001). Finalmente, la urticaria

se define como una enfermedad cutdnea que se manifiesta por la aparicion de placas



eritematosas pruriginosas (ronchas que suelen picar), con una duracién habitualmente de

menos de 24 horas (Talesnik & Hoyos, 2006).

Alergia a medicamentos

Hablamos de alergia a medicamentos cuando se manifiestan reacciones adversas
a fédrmacos en las dosis normalmente utilizadas (Thong & Tan, 2011). En funcion del fipo de
mecanismo inmunoldgico de base (que debe ser demostrado), la alergia a medicamentos
puede ser de dos tipos: de accidén inmediata, si el mecanismo responsable es la IgE; o de

accioén retardada, si los sintomas son causados por linfocitos (Johansson et al., 2003).

Oftras enfermedades alérgicas

Teniendo en cuenta que cualquier sustancia puede actuar como un alérgeno en las
condiciones determinadas (Zubeldia et al., 2012), existen numerosos tipos de enfermedades
atdpicas como son: la alergia al Idtex o caucho (Cabanes et al., 2012); la alergia a insectos
como: aranas, mosquitos o pulgas, donde destaca por su frecuencia la alergia al veneno
de himendpteros (abejas, avispas y hormigas) (Garrido-Lestache & Rodriguez, 2012); o la
alergia ocupacional, debida a la exposicion a alérgenos en el lugar de trabajo (Moscato et

al., 2008), entre ofras.

Una de las afecciones que merece especial atencion por su gravedad es la
andfilaxia. La anafilaxia se define como una reaccion alérgica grave, multisistémica, de
instauracion rapida y potencialmente mortal (Sampson et al., 2006). Se habla de choque o
shock anafildctico cuando existe afectacion circulatoria, constituyendo una situaciéon de
extrema urgencia (Alvarez, 2015). Las causas mds frecuentes de andfilaxia son las
reacciones adversas a alimentos, farmacos y picaduras de himendpteros (Brown, McKinnon,
& Chu, 2001; Cosmes, Dominguez, & Ancillo, 2002). Cabe destacar que la posibilidad de
presentar andfilaxia conlleva la necesidad de llevar adrenalina, produciendo una

sensacion confinua de “riesgo” para las personas alérgicas (Ameérigo, 2013).

Teniendo en cuenta las caracteristicas de la muestra de nuestro estudio, en el

presente trabajo vamos a profundizar mdas en las alergias respiratoria y alimentaria.



1.1.3. Datos epidemiolégicos
Prevalencia

La alergia es una enfermedad comun en todo el mundo tanto en adultos como en
NiNos, y su prevalencia parece estar en aumento (Cibella et al., 2014). En Estados Unidos,
entre 40 y 50 millones de personas padecen alguna forma de alergia (Pawankar, Canonica,
Holgate, Lockey & Blaiss, 2013). En los paises desarrollados, las cifras estimadas para las
enfermedades alérgicas en poblacion infanto-juvenil son de 15-20% para la dermatitis
atépica, 15-20% para la rinoconjuntivis, 7-10% para el asma y alrededor del 8% para la
alergia alimentaria (Asher et al., 2006; Gupta et al., 2011; Ojeda, Ibdnez, Olaguibel, Sastre,
& Chivato, 2018; Tang & Mullins, 2017). Sin embargo, a pesar de ser una de las afecciones
cronicas mdas comunes, hasta hace poco la alergia se consideraba mds una molestia que
una enfermedad importante (Nathan, 2007). Al ser considerada una entidad carente de
riesgo vital, estd infravalorada e infradiagnosticada (Colds, De la Hoz Caballer, Rodriguez,
& Roger, 2007).

Los datos epidemioldgicos han mostrado un rdpido aumento en la prevalencia de
rinitis alérgica en las Ultimas décadas, especialmente desde la década de los 90 (Wang,
Wu, & Lai, 2015). En Espana la prevalencia en edad pediatrica alcanza el 8% entre los 6-8
anos y aumenta a mas del 35% entre los adolescentes de 13-14 anos de edad (Nieto et al.,
2011).

Si nos centramos en el asma, sefalar como hoy en dia estd considerada como la
enfermedad crénica respiratoria mas frecuente en ninos y adolescentes (Alith et al., 2014).
En nuestro pais, las cifras fluctUan entre el 5,5y el 15,4% de la poblacion infantil (Trisan et al.,
2014).

Por ofra parte, la frecuencia de alergia alimentaria es tres veces mayor en ninos que
en adultos (Ojeda et al., 2018). Esto puede deberse a que algunas alergias, como al huevo
o a la leche, a menudo se resuelven una vez hemos dejado afrds los hitos del desarrollo
ligados a la infancia (Kagan, 2003). La enfermedad afecta a mds del 1-2% de la poblacion
(Chafen et al., 2010).

Por Ultimo, la dermatitis atdpica suele manifestarse en los primeros anos de la vida,
enconfrdndose antes de los 5 anos en un 85% de los casos que la (lbdnez et al., 2013).
Aungue la prevalencia en ninos todavia no estd suficientemente clara, se ha sefalado que

su incidencia estd en aumento (Marino-Sanchez, Valls-Mateus, & Mullol, 2018).



Distribucidon por edad y sexo

Comparando las diferentes patologias alérgicas en funcion de la edad de los
pacientes, la literatura indica que la dermatitis atépica suele ser mds frecuente en los
menores de 5 anos, el asma es mds prevalente entre los 2 y 9 anos, mientras que la tasa de

rinitis alérgica es mds elevada entre los 6 y 11 anos (Hong et al., 2012).

En cuanto al sexo, en términos generales, las enfermedades alérgicas predominan
en las mujeres (Fagan et al.,, 2001). Ademds, en ellas las afecciones alérgicas son mds
complejas, en comparaciéon con las de los hombres (Marklund, Ahlstedt, & Nordstrom, 2004).
Hay que matizar que, en el asma, la prevalencia de la enfermedad varia con la edad,
existiendo un predominio masculino en la infancia (Dewolff, 2012) que cambia a una mayor
prevalencia en las mujeres en la adolescencia y adultez (Marklund et al., 2004; Subbarao,
Mandhane, & Sears, 2009).

Costes asociados

En la actualidad, la alergia se considera una carga significativa para la sociedad en
términos econdmicos, con cifras que rondan entre los 53 y 20,9 billones de ddlares
(Bhattachryya, 2011; Pawankar, 2014). Los costes asociados a la condicion alérgica se
pueden dividir en fres categorias: costes directos relacionados con el cuidado y el
tratamiento médico de la alergia; costes directos ocultos, cuando la alergia se considera
un diagnodstico secundario en pacientes con otras enfermedades, tales como el asma o la
sinusitis; y, por Ultimo, los costes indirectos, como la pérdida de dias de trabajo o escuela y

el decremento en la productividad como consecuencia de la enfermedad (Blaiss, 2003).

Comorbilidad

Las enfermedades alérgicas estdn frecuentemente relacionadas, compartiendo
mecanismos epidemiologicos, fisioldgicos, patoldgicos y terapéuticos (Alam, 2011). La
existencia de sujetos con multiples reacciones alérgicas, es decir, con mdultiples
enfermedades alérgicas, no es rara debido a que un paciente con una enfermedad
alérgica tiene una mayor probabilidad de desarrollar otra enfermedad atépica (Hong et
al., 2012; Zheng, Yu, Oh, & Zhu, 2011).

Los estudios epidemioldgicos ponen de manifiesto que la rinitis y el asma coexisten
frecuentemente, encontrando que el 75% de los pacientes con asma alérgica presentan

rinitis (Leynaert, Neukirch, Demoly, & Bousquet, 2000). Por otro lado, la prevalencia de asma



en pacientes con rinitis es variable, desde el 10-15% en pacientes con rinitis estacional al 25-
40% con rinitis persistentes (Bachert et al., 2004). En varios estudios se ha senalado que la
rinitis alérgica es un factor de riesgo importante para el desarrollo de asma y que estd

asociada con el aumento de su gravedad (Cibella et al., 2014).

Por ofro lado, los ninos con alergias alimentarias tienen también mdultiples
comorbilidades atdpicas, como el asma, el eccema o la rinitis (Gore et al., 2016). De hecho,
la alergia alimentaria generalmente precede a la alergia respiratoria y puede ser un factor
de riesgo para desarrollar rinitis alérgica o asma, convirtiéndose en un marcador clinico

relevante a tener en cuenta (Marino-Sanchez et al, 2018).

Por Ultimo, la dermatitis atopica es un factor de riesgo importante en el desarrollo de

reacciones alérgicas adicionales (Spergel, 2010).

Factores de riesgo

Existen diferentes factores de riesgos implicados en el desarrollo de la enfermedad
alérgica, dada su etiologia multicausal resultado de la intferaccion de diversos factores

bioldgicos y ambientales (Higgins & Reh, 2012).

En relacion con los factores genéticos, el riesgo de padecer una enfermedad
atopica estd estrechamente relacionado con los antecedentes familiares: riesgo del 47% -

si ambos padres son alérgicos- y del 29% -si es Unicamente un progenitor- (Mérida, 2001).

En cuanto a los factores ambientales, encontramos riesgo asociado con las
exposiciones ambientales tanto externas (por ejemplo, humo de tabaco, pdlenes,
compuestos orgdnicos voldtiles o contaminantes debido al trafico) como internas (tales
como, dacaros del polvo, mascotas o humedades) (Akdis & Agache, 2014). En

contraposicién, fijdndonos en la alergia alimentaria, la evitacion temprana de alérgenos

podria ser un factor de riesgo para desarrollar sensibilizacion (Nwaru et al., 2014).

Finalmente, como hemos indicado en el apartado anterior, la presencia de una
enfermedad atdpica supone un importante factor de riesgo para la aparicion de otras

afecciones alérgicas (Hong et al., 2012; Zheng et al., 2011).

1.1.4. Efiopatogenia

La rinitis alérgica y el asma alérgica fueron reconocidos en el siglo XIX, sin embargo,

los mecanismos detrds de estas enfermedades no se comprendieron hasta el



descubrimiento del anticuerpo inmunoglobulina E (IgE) en la década de 1940 (Ilgea &
Palomero, 2005). En la actualidad, la alergia estd considera como una enfermedad
mediada por la IgE (Naafs, 2018). Los mecanismos de las células del sistema inmune que

inducen la respuesta alérgica pueden dividirse en tres fases (Bellanti & Wallerstedt, 2000):

= Fase 1: Sensibilizacion
La sensibilizaciéon hace referencia al proceso por el cual un individuo se hace sensible
a un alérgeno determinado después de un contacto continuado de varios dias,
meses o incluso anos. Por tanto, es importante destacar la imposibilidad de presentar
sinfomas alérgicos en una primera exposicion o contacto, independientemente de la
existencia predisposicion genética. La sensibilizacion es debida a la accion de los
linfocitos, que producen un anficuerpo denominado inmunoglobulina E (IgE)

especifico para ese alérgeno concreto (Skoner, 2001).

» Fase 2: Reaccion alérgica aguda
Una vez sensibilizado, ante una reexposicion posterior al alérgeno, la unidn cruzada
de anticuerpos de IgE con el alérgeno especifico da lugar ala liberaciéon de histamina
y ofras sustancias inflamatorias que provocan la reaccién alérgica aguda. Es en la
segunda fase del proceso donde aparecen por primera vez, fras unos 15-20 minutos
después del contacto con el alérgeno, los sinfomas alérgicos caracteristicos (Hansen,

Klimek, Mosges, & Hormann, 2004).

= Fase 3: Reaccion alérgica tardia

De cuatro a ocho horas después de la reaccidon inflamatoria, se produce una
reagudizacion resultante de la afracciéon secuencial, migracién y activacion de una
constelacion de células inflamatorias e inmunolégicamente reactivas sin la
participacion de un nuevo contacto con el alérgeno. Las reacciones inflamatorias
tardias son las responsables de las secuelas tardias de la lesion inmunoldgica, es decir,
de la inflamaciéon cronica alérgica (Bellanti & Wallerstedt, 2000). Si existe exposicion
crénica y sinftomas crénicos, es posible que el paciente no pueda asociar los sinfomas
con un desencadenante particular (Scadding, Kariyawasam, Scadding, & Clark,
2007).

Tal y como hemos mencionado en el punto anterior, a pesar de que en términos

generales se afirma que las alergias se ven mediadas por la IgE, hoy en dia se conoce que



existen mecanismos inmunoldgicos alternativos que no incluyen la participacion de dicho
antficuerpo, como es el caso algunas alergias alimentarias (Alvarez, 2015). Asi, se han
propuesto nuevas clasificaciones sobre las reacciones alérgicas y su relacion con la IgE

(Boyce et al., 2011).

Independientemente de los nuevos avances, el descubrimiento de la IgE ha tenido
un impacto significativo en el diagndstico y el manejo de la enfermedad alérgica,
permitiendo a los médicos mejorar tanto en la diferenciacion entre las enfermedades
alérgicas mediadas por la IgE y otras reacciones de hipersensibilidad, como en el manejo
de las enfermedades alérgicas de acuerdo con sus mecanismos subyacentes (Akdis &
Agache, 2014).

1.1.5. Evaluacién y Diagnostico

La realizacion de un buen diagndstico de alergia parte de la historia clinica del
paciente, el examen fisico de su estado actual y de los resultados de las pruebas alérgicas
pertinentes (Wallace & Dykewicz, 2008). Dichas pruebas deben emplearse como una
evidencia de los sinfomas del paciente, para confirmar la hipotesis de diagndstico o para

evaluar la sensibilidad a un alérgeno (Blaiss et al., 2014). Los tests mds relevantes son:

= Pruebas cutdneas: Las pruebas alérgicas tienen como objetivo la reproduccion de la
reaccion de hipersensibilidad en la piel del organismo utilizando extractos alergénicos.
De esa manera, se demuestra que una persona estd sensibilizada a una determinada
sustancia (Zubeldia et al., 2012). Existen diferentes tipos (Arruda, 2004):

- Prick-test: es el tipo de prueba alérgica mds extendida y realizada. Se utiliza para
investigar la alergia mediada por la Inmunoglobulina E (IgE), también llamada
reaccion de hipersensibilidad inmediata. Consiste en poner una gota del extracto
en la capa externa de la piel, normalmente en el antebrazo. Si hay sensibilizacién,
la reaccion genera una inflamacién perceptible a simple vista en 15-20 minutos.

- Prueba intradérmica: para algunos alérgenos, las pruebas de prick-tests son
insuficientes, asi que se utilizan las pruebas intradérmicas dada su mayor
sensibilidad. Se recomiendan en casos de fdrmacos, venenos de himendpteros o
en personas con una débil sensibilizacion. El procedimiento es similar al anterior,
pero se realiza una inyeccion directa en el interior de la piel del paciente. Estd
prueba permite investigar, ademdas, la hipersensibilidad tardia (24, 48 e incluso 96

horas después).



- Prueba epicutdnea o prueba del parche: se utiliza para alergias cutGdneas como
la dermatitis atépica o por contacto. En este caso, como su propio nombre indica,
se coloca un parche o un apdsito en contacto con la piel durante dos dias con
el fin de observar posibles reacciones.

Pruebas respiratorias: cumplen con el objetivo de valorar si las vias respiratorias estdn
obstruidas, inflamadas o se irritan con facilidad (Olaguibel & Alvarez, 2004). Destacan la
espirometria (informa sobre el grado de obstruccion del bronquio a tfravés de la cantidad
de aire inspirado y espirado de forma forzada) y la rinometria acustica (informa sobre el
grado de congestion nasal a través de las ondas sonoras tras la exposicion a un alérgeno
o para valorar la respuesta al fratamiento).

Pruebas de provocacion oral: se trata de la ingestion del alimento implicado en Ia
relacion alérgica bajo supervision médica. La dosis inicial del alimento debe ser una
cantidad inferior a la que produjo la reaccion. Se utiliza para el diagndstico inicial,
conocer la dosis umbral de tolerancia, valorar tolerancia a alimentos con reactividad
cruzada y como monitorizacién de la resolucién de la alergia (Alvarez, 2015).

Pruebas de laboratorio: consisten en andilisis de sangre con el objetivo de confirmar la
existencia de una reacciéon alérgica, asi como identificar el alérgeno causante de la

misma. Normalmente se cuantifican los niveles de IgE presentes (Zubeldia et al., 2012).

1.1.6. Tratamiento

En el dmbito del fratamiento de las alergias, si tenemos en cuenta que la alergia estd

relacionada directamente con la exposicion a determinados alérgenos, una de las partes

claves para el manejo de esta enfermedad es tomar medidas con el fin de evitar el

contacto con los alérgenos (Naafs, 2018). Sin embargo, la efectividad real de las medidas

de control ambiental estd estrechamente relacionada con el tipo de desencadenante

concreto, asi como, con la canfidad de alérgenos a los que se estd sensibilizado (Akdis &
Agache, 2014).

A continuacion, comentaremos brevemente algunos aspectos de los fratamientos

habitualmente aplicados en estos enfermos.

Tratamiento médico

Farmacoterapia: el fratamiento farmacolégico incluye una serie de medicamentos para

el fratamiento sinfomdtico de las manifestaciones alérgicas. Todos ellos, en mayor o



medida, presentan efectos secundarios que hay que valorar y tener en consideracion
(Zubeldia et al., 2012):

=  Antihistaminicos: son los fdrmacos mds empleados en el fratamiento de las
enfermedades alérgicas. Su mecanismo de accidon consiste en la inhibicidon de la
histamina con el objetivo de realizar un tratamiento sinfomdatico para disminuir
sinfomas nasales, oculares o dérmicos.

» Broncodilatadores: se utilizan tanto para el tratamiento agudo como de
mantenimiento, con el objetivo de confrarrestar o evitar la aparicion de
sinfomatologia asmdatica. Los mds importantes son los agonistas beta-
adrenérgicos.

» Glucocorticoides: se utiizan por su potente accidon antinflamatoria e
inmunosupresora. Estdn indicados para el tratamiento de las manifestaciones
broncopulmonares, oculonasales y cutdneas de diversas enfermedades
alérgicas, asi como para el tratamiento de emergencia en reacciones graves.

* Inmunoterapia: la inmunoterapia especifica con alérgenos es un tratamiento Unico
puesto que, ademds de tratar los sinfomas alérgicos, también actia sobre su causa
subyacente mediante la induccion de tolerancia inmunoldgica especifica. Consiste en
una inyeccioén rutinaria, generalmente una vez al mes, durante 3 o 5 anos, indicada a
partir de los 6 anos. En contraposicion con la farmacoterapia, los efectos de la
vacunacioéon persisten después de la interrupcion e incluyen la prevenciéon de nuevas
sensibilidades a otros alérgenos (Akdis & Agache, 2014).

» Adrenalina: se utiliza como un fdrmaco de emergencia en casos de andafilaxia. Es, por
tanto, un medicamento complementario al tratamiento habitual reservado para una
urgencia (Lebrero, 2010). A pesar de su importancia, algunos estudios que recopilan lo
que refieren los pacientes, senalan que la adrenalina se indica menos de lo que seria
conveniente y, en ocasiones, el entrenamiento al paciente en la prdctica del

autoinyector es deficiente (Ostblom, Egmar, Gardulf, Lilja, & Wickman 2008).

Tratamiento psicologico

Existe una creciente evidencia de los impactos psicolégicos y sociales de las
enfermedades alérgicas en los pacientes y sus familiares, asi como una mayor conciencia
de la carga econdmica y social que suponen estas alteraciones (Aarif & Al-Mohammed,
2015). Las enfermedades alérgicas rara vez afectan Unicamente a la persona que la

padece (paciente identificado). Asi, es importante que los profesionales sanitarios coloquen



el foco de atencidon y cuidado tanto en el paciente como en sus familiares, valorando vy
tratando los posibles efectos fisicos y psicoldgicos de la enfermedad alérgica y su manejo

en todo el sistema familiar (Akdis & Agache, 2014).

Los pacientes con una enfermedad alérgica no solo requieren una evaluacion en
profundidad de sus problemas fisicos y la prescripcidon de medicacion y consejos apropiados
para su uso correcto. Su condicidon también puede precisar la consideracion y apoyo de los
aspectos psicosociales ligados a las personas con alergia, siendo en este punto muy
importante la prevencion de la aparicion o exacerbacion de la clinica psicolégica
asociada o de problemas mentales secundarios consecuentes. Por todo ello, se hace
necesaria la implantaciéon de protocolos de evaluaciones, tipo screening, que permitan
detectar en los sistemas de salud aquellos pacientes en riesgo de afectacion psicoldgica,
incluidos los ninos con enfermedad alérgica, y la implementacion de actividades bien de
prevencion primaria o de intervencion (en aquellos casos en los que estas medidas sean

requeridas) (Ryan et al., 2015).

En esta lineq, la literatura cientifica ofrece una gran variedad de intervenciones
utilizadas en la prdactica clinica para ayudar a reducir la sinfomatologia psicolégica
presente (como son temores, preocupaciones y estrés de los pacientes), asi como para
mejorar sus mecanismos de afrontamiento. Algunas de estas intervenciones incluyen
técnicas conductuales y/o cognitivas, técnicas de relajacién, técnicas de comunicacion y
autorregulacion emocional y el asesoramiento psicoeducativo (Ersser et al, 2014; Miller &
Cohen, 2001).

1.2. La familia del paciente adolescente alérgico

La familia se considera como un sistema formado por diferentes componentes que
interactUan y estan sujetos a un cambio constante (Wright & Leahey 2013). La presencia de
una enfermedad en un miembro de la familia puede tener un impacto en todos los
miembros que la componen (Valero-Moreno et al, 2016), amenazando las funciones
primarias del sistema relacional debido a la demanda de nuevos objetos y funciones de

atencion y cuidado (Sudrez et al., 2010).

En un primer momento, el diagndstico de una enfermedad alérgica suele suponer un
momento de gran ansiedad e incertidumbre para los pacientes y sus familiares, que va
seguido de un periodo de ajuste psicosocial en el que se comprenden los procedimientos y

riesgos asociados a la condicién de alérgico y se promueve el desarrollo estrategias de



afrontamiento (Cummings et al., 2010). La investigaciéon sugiere que la adaptacion a la
enfermedad después del diagndstico, lejos de estar relacionada con las caracteristicas de
la patologia concreta, parece estar mdas determinada por factores individuales y familiares,
siendo el entorno familiar el aspecto clave en la adaptacion de los ninos a la enfermedad

cronica (Morawska, Calam, & Fraser, 2015).

Los jovenes con enfermedades croénicas y sus familias deben cumplir con las
exigencias del manejo de la enfermedad vy, adicionalmente, lidiar con los desafios del
desarrollo adolescente (Wiliams et al., 2002). Los comportamientos normativos de dicha
etapa, como la necesidad de mayor autonomia y los deseos de aceptacion del grupo de
pares, suelen implicar una disminucidon de la cercania emocional, de las expresiones de
afecto, y un deterioro en la comunicacion entre el adolescente y su familia (Collins &
Repinski, 1994; Oliva, 2006). Esto puede generar grandes fricciones en la dindmica familiar,
especialmente si va unido a evitacion de conflictos, rigidez y sobreproteccion paterna
(Chdavez, 2012).

Durante la adolescencia, debido a la creciente independencia y mayor separacion
de las figuras de apego, la responsabilidad de la gestion de la enfermedad se transfiere de
padres a adolescentes. Esto puede incrementar la probabilidad de que se den situaciones
de riesgo (Monks et al., 2010). El ejemplo mds destacado lo encontramos en el caso de la
alergia a los alimentos, ya que en la actualidad se considera que la adolescencia es la
etapa vital con mayor riesgo de muerte por anafilaxia debido a la ingesta accidental de
alimentos (Akeson, Worth, & Sheikh, 2007; Bock, Munoz-Furlong, & Sampson, 2007; Gallagher,
Worth, Cunningham-Bur, & Sheikh, 2012).

Por ofra parte, se ha visto que la rinitis alérgica, el asma, la alergia alimentaria y la
dermatitis atdpica tienen un impacto en la vida coftidiana del sistema familiar, pudiendo
favorecer el desarrollo o mantenimiento de sintfomas psiquidtricos en los padres y
disminuyendo su calidad de vida (Amaral, March, & Sant’Anna, 2012; Chroma & Slany, 2011;
Hamlett, Pellegrini, & Katz, 1992; Da Silva, Da Silva, Morales, Fernandes, & Pinto 2009).
Ademds, la magnitud de los efectos adversos se ha relacionado con la gravedad de los
sinfomas, encontrédndoe correlaciones positivas entre la presencia de sinftomas alérgicos en
los hijos y las repercusiones psicoloégicas en sus padres (Hwang et al., 2019; Warschburger,
Buchholz, & Petermannet, 2004).



1.2.1. Factores psicolodgicos en el cuidador principal

Independientemente de que la familia en su conjunto se vea afectada por el
diagndstico de la enfermedad, la responsabilidad de los cuidados del nino o del
adolescente suelen recaer en un miembro especifico de la familia. Se define como
cuidador principal a aquella persona sobre la que recaen principalmente las tareas del
cuidado (incluyendo la responsabilidad y gestiones para la toma del tratamiento) del
enfermo (Islas, Ramos, Aguilar, & Garcia, 2006; Horsch, McManus, & Kennedy, 2012; Segui et
al., 2008). Este rol suele estar representado por mujeres, siendo normalmente las madres las
encargadas del cuidado, especialmente, en edad pedidtrica (Gaite, Garcia, Gonzdlez-
Lamufo, & Alvarez, 2008; Lacasa, Lacasa & Ledesma, 2012). Las exigencias fisicas,
materiales, sociales y psicolégicas pueden dar lugar a la sobrecarga del cuidador (Lopez
et al., 2009).

Presencia de psicopatologia emocional: ansiedad y depresion

La evidencia indica que el cuidado de un nino con una enfermedad alérgica se
asocia con niveles mds altos de ansiedad y depresion en los padres, asi como con la falta
de sueno y la menor calidad de vida (Moore, David, Murray, Child, & Arkwright, 2006). De
hecho, la presencia de un hijo asmdatico se ha visto asociada con un empeoramiento del
clima familiar y con consecuencias negativas en la salud mental del cuidador principal
familiar (normalmente, la madre) (Shalowitz et al., 2006). En esta linea, Warschburger,
Buchholz y Petermannet (2004) senalan, por ejemplo, como el diagndstico de dermatitis
atopica en la infancia implica un gran impacto en el bienestar emocional y social de los

padres (Warschburger, Buchholz, & Petermannet, 2004).

Por otro lado, se han encontrado, frente a madres de controles sanos: mayores
niveles de ansiedad en las madres de ninos con rinitis alérgica (Emin, Mustafa, & Nedim.
2009); mayores niveles de ansiedad y estrés en madres de hijos con alergia alimentaria
(Amérigo, 2013): asi como, mayores niveles de depresion en madres de ninos asmaticos

(Szabo, Mezei, Kovari, & Cserhati, 2010).

Los progenitores con clinica ansioso-depresiva se sienten menos capaces de lidiar de
forma efectiva con su hijo y su enfermedad (Brown et al., 2006; Martinez, Pérez, Ramirez,
Camino, & Rand, 2009; Sales, Fivush, & Teague, 2008). Estos cuidadores con clinica depresiva

suelen presentar menores conocimientos sobre los tratamientos médicos requeridos y peor



adherencia a los mismos, lo que se traduce en un empeoramiento de los sintomas de la

enfermedad y mayor riesgo de hospitalizacion en sus hijos (Park & Allen, 2012).

Por lo tanto, la salud mental del cuidador principal puede tener efectos directos e
indirectos sobre el curso de las enfermedades alérgicas de sus hijos, a fravés de su
contribucidbn a un manejo mds deficiente de la enfermedad pediatrica (Teyhan,
Galobardes, & Henderson, 2014).

Por Ultimo, en relacion con las variables de proteccidon en los padres de hijos con
enfermedades alérgicas, los estudios apuntan que los progenitores mds jovenes y con un
mayor nivel de estudios tienen mayores niveles de bienestar emocional y de calidad de vida
(Hwang et al., 2019).

Estrés
En la actualidad, el estrés psicoldgico se considera como uno de los aspectos mds
importantes a la hora de evaluar los niveles de adaptacion y ajuste de los padres respecto

al diagndstico de su hijo (Johnson, Eiser, Young, Brierley, & Heller, 2013).

Multiples estudios han demostrado la relacidon entre el estrés parental y la
presencia de una enfermedad crénicas en los hijos, encontrando mayores niveles de estrés
en cuidadores de ninos con enfermedad cronicas en comparaciéon con cuidadores de
ninos sanos (Hansen et al., 2012; Muller-Godeffroy, Treichel y Wagner, 2009; Patton, Dolan,
Smith, Thomas, & Powers, 2011; Streisand, Braniekci, Tercyak. & Kazak, 2001). Ademdas, el
estrés parental producido por la enfermedad crénica se ha relacionado con la presencia
de trastornos psicoldgicos de corte ansioso-depresivos en los progenitores (Driscoll et al.,
2010; Hansen, Weissbrod, Schwartz, & Taylor, 2012; Patton et al., 2011).

En relacion con las enfermedades alérgicas, la incidencia de asma o dermatitis
atépica se ha visto asociada con un aumento considerable del estrés parental (Kim et al.,
2017). En la misma linea que los resultados anteriores, los ninos con rinitis alérgicas pueden
considerarse como un factor estresante que produce malestar y estrés en sus madres (Emin,

Mustafa, & Nedim. 2009).

Fijandonos en las diferencias en funcion del sexo del progenitor, en un estudio con
pacientes alérgicos alimentarios pedidtricos (King et al., 2009), las madres presentaron

mayor ansiedad y estrés y una menor calidad de vida, en comparacion con los padres.



Un aspecto interesante a tener en cuenta en estos casos es la reciprocidad existente
entre el estrés parental y el estrés del nino, es decir, el contagio emocional. Se ha puesto de
manifiesto que niveles elevados de estrés paterno actian como una fuente de estrés para
los hijos. De esto se deduce la importancia del estrés paternal, no solo con el fin de la mejora
del estado psicolégico del progenitor, sino como un factor que puede perjudicar de forma
indirecta en el bienestar emocional y en el curso clinico de la enfermedad crdnica

pediatrica (Kim et al., 2017).

Resiliencia

El término resiliencia se define como la capacidad de una persona para enfrentarse
a la adversidad, sobreponerse de ella, y salir fortalecido y con mayores recursos (Grotberg,
2001). En el dmbito familiar, la resiliencia designa los procesos de superacion y adaptacion
que fienen lugar en la familia como unidad funcional (Walsh, 2004). El concepto ha cobrado
un mayor interés en las Ultimas décadas, intentando esclarecer las caracteristicas de las
personas resilientes y los procesos subyacentes a nivel individual, familiar y comunitario
(Bravo & Lopez, 2017).

El diagndstico de una enfermedad crénica siempre es un evento inesperado y
traumdatico que desestabiliza a la familia (Grau-Rubio, 2013). Ante las situaciones de estrés,
los padres intentan adaptarse poniendo en marcha estrategias de afrontamiento para

poder resolver problemas y ajustarse a las nuevas demandas (Orbuck et al., 2005)

En el dmbito de las enfermedades cronicas pedidtricas, la resiliencia hace referencia
a los procesos de agjuste y adaptacion de la familia a las exigencias de la enfermedad
(Patterson, 2002). Segun McCubbin y colaboradores (2002), existen varias caracteristicas
que favorecen la resiliencia en las familias con ninos con enfermedades crénicas: rapida
reorganizacion de la familia, apoyo de los profesionales sanitarios, apoyo social familiar y

comunitario, y cambio en los valores familiares dando un nuevo sentido a la vida.

El cuidador primario se convierte en un miembro muy vulnerable debido a que su
bienestar pasa a depender de la gravedad de los sinfomas del enfermo, los apoyos sociales
de los que disponga, asi como la percepcién sobre la carga que le supone la enfermedad

de su hijo y las labores de atencion y cuidado (Ferndndez et al., 2012; Grau & Ferndndez,
2010).

Fijandonos en las enfermedades alérgicas, la literatura indica la existencia de niveles

elevados de resiliencia en los padres de ninos con eczema atépico (Meintjes & Nolte, 2015)



y asma (Jones, Weinberg, Ehrlich, & Roberts, 2000). Asimismo, en general los progenitores de
ninos alérgicos presentan una gran disposicion para incorporar medidas ambientales como

parte de la gestion de la alergia y la proteccion de sus hijos (Alanne, 2012).

Respecto a las diferencias en funcidn del sexo, pese a que las madres informan de
una menor calidad de vida, existe un mayor empoderamiento en comparacién con los
padres (Warren, Otto, Walkner, & Gupta, 2016).

1.2.2. Factores de estilo de crianza y dindmica familiar

El control de las enfermedades alérgicas estd inevitablemente asociado con un
saludable funcionamiento psicolégico familiar (Klinnert, Kaugars, Strand vy Silveira, 2008). Los
progenitores pueden actuar tanto como un factor de riesgo como de proteccion, en el

ajuste a la enfermedad durante la adolescencia (Young, Lord, Patel, Gruhn, & Jaser, 2014).

Resulta relevante resaltar que la calidad de las relaciones familiares ejerce un
importante efecto en el manejo de la enfermedad y en las consecuencias psicoldégicas en
sus miembros y pueden predecir gran parte de los resultados psicoldgicos y fisicos en la

enfermedad crénica juvenil (Booster, Oland & Bender, 2016).

Estilo de crianza parental

Tradicionalmente, la clasificaciéon de los estilos parentales adoptaba una estructura
categorial diferenciando cuatro tipos de crianza (autoritario, democrdaticos, permisivos e
indiferente) a fravés de la combinacion de las dimensiones de conftrol-supervision y afecto-

comunicacion (Maccoby & Martin, 1983; Parra & Oliva, 2006).

En la actualidad, las aproximaciones a los estilos educativos adoptan una vision
dimensional, situando a los padres a lo largo de un continuo (Oliva et al., 2011). Asi, es
comun la presencia de estilos mixtos y de cambios en el estilo, a lo largo de la trayectoria
vital, en funcidn del desarrollo del nino y de las variaciones en las situaciones cotidianas

(Torio, Pena, & Rodriguez, 2008).

Entre las diferentes variables que forman parte de los estilos parentales, el afecto y la
buena comunicacidén con los progenitores se ha relacionado con mejores relaciones
sociales, mds bienestar, mayor ajuste conductual y emocional (Oliva, Parra, & Sdnchez-
Queija, 2002). Por ofra parte, el control conductual, es decir, la monitorizacién de los hijos

por parte de los padres, suele tener efectos negativos tanto si no se da (ausencia) como si



se da en exceso (Baumrind, 1991; Lacomba-Trejo, Casana-Granell, Valero-Moreno, Pérez-
Marin, & Montoya-Castilla, 2018). El control entendido como el establecimiento de limites y
la supervision del comportamiento promueve el ajuste comportamental (Parra & Oliva,
2006). Por otra parte, el control psicoldgico, de tipo intrusivo y manipulador, se ha visto
asociado con mayor malestar emocional y baja autoestima (Barber, 1996; Barber & Harmon,
2002). Asimismo, la promocion de la autonomia promueve el desarrollo positivo del
adolescente (Barber & Harmon, 2002), enconfrdndose que un enforno que limite
excesivamente estd necesidad, favorece la aparicion de clinica psicolégica en los

adolescentes y futuros adultos (Ryan et al., 2015).

Fijandonos en diferencias en funcion del sexo del progenitor, la madre suele asumir el
rol principal de cuidadora, proporcionando un mayor apoyor emocional, mientras que el
padre se implica con mayor frecuencia en funciones de control sobre los hijos (Tur-Porcar,
Mestre, Samper, & Malonda, 2012).

Los padres, asi como otros cuidadores, proporcionan atencidén, cuidado y amor, y
pueden promover un ambiente seguro para la exploracion y el crecimiento. Asi, los modelos
de conducta positivos asociados a estilos de crianza parental mds saludables, ejercen una
gran influencia positiva en los comportamientos relacionados con la salud fisica y mental

de los adolescentes (Dewolff, 2012).

Por el contrario, cuando las discusiones son resueltas mediante la sumision o evitacion
en lugar de mediante el acuerdo y el compromiso, la relacion entre padres e hijos no
contribuye ala adquisicion de habilidades de resolucion de conflictos y toma de decisiones,
tan necesarias en diversos aspectos de la vida y la salud (Conger, Williams, Little, Masyn, &
Shebloski, 2009).

Cabe resaltar, ademds, que los estilos parentales también dependen de las
caracteristicas comportamentales de los hijos, observdndose una influencia bidireccional
(Kerr, Stattin, Biesecker, & Ferrer-Wreder, 2003; Musitu & Cava, 2001).

Respecto alas enfermedades crénicas, en términos generales, se puede afirmar que
las pautas practicas de crianza autoritarias se han asociado con un mejor control de la
enfermedad, una mayor adherencia al régimen de tratamiento, asi como a una mejor
adaptacion del nino (Monaghan, Horn, Alvarez, Cogen, & Streisand, 2012; Morawska et al,
2015). En contraposiciéon, padres mds permisivos suelen generar resultados mds pobres en

cuanto al ajuste de sus hijos a la enfermedad (Shorer et al., 2011). No obstante, el exceso en



el autoritarismo o la ausencia de permisividad en la crianza parental, contribuyen también

a los problemas psicolégicos en los hijos.

Fijandonos en las diferencias en funcion del sexo, la literatura ha destacado que son
las chicas quienes sienten mds control conductual, mds afecto por parte de sus padres y
muestran una mayor revelacion de la informacién de forma abierta a sus progenitores

(Moreno, Munoz, Pérez, & S&nchez, 2006; Parra & Oliva, 2006; Shek, 2000).
Apego adulto

El apego es un vinculo afectivo intenso, duradero y reciproco que se construye desde
el nacimiento a través de la interaccion bebe-cuidador (Lafuente & Cantero, 2010). En
dicha interaccion, los padres tienen la funcidn principal de proporcionar una base segura
desde la que el nino pueda explorar, asi como recurrir a ella en momentos de estrés o miedo
(Garrido-Rojas, 2006). Segun Marrone (2001), los vinculos tienen propiedades motivacionales
puesto que promueven y mantienen la interaccion de los sujetos con fin de obtener

proteccion y garantizar la supervivencia (Guzmdn & Contreras, 2012).

Existen diferencias individuales en la calidad del apego, lo cual determina las ciertos
comportamientos y emociones. Segun la clasificacion propuesta por Bartholomew vy
Horrowitz sobre el apego adulto en 1991, se diferencian cuatro tipos de apego: apego
seguro (comodo con la intimidad y autonomia), apego huidizo-alejado (evitador de la
infimidad y contra-dependiente), apego preocupado (preocupado por las relaciones), vy,
por Ultimo, apego temeroso-hostil (temeroso de la infimidad y evitador social). Dichas
categorias surgen del cruce de dos dimensiones con un polo positivo y ofro negativo cada
una: representacion abstracta de uno mismo (“yo positivo” como digno de amor, frente all
“yo negativo” como persona no merecedora de dichas cualidades) y representacion
abstracta del ofro (“el otro positivo” como accesible, disponible, protector, frente a “el ofro

negativo”, cuando no es de confianza).

El apego adulto es un factor clave que ha sido asociado con manifestaciones de
disfuncion psicolégica (Alonso, Ferndndez, Fontanil, Ezama, & Gimeno, 2018). De hecho, la
calidad del vinculo de apego puede causar un ambiente poco favorecedor para el gjuste,
influyendo en las conductas y emociones de los hijos, asi como en la salud del nino o
adolescente (Casana-Granell, Lacomba-Trejo, Valero-Moreno, Pérez-Marin, & Montoya-

Castilla, 2018; Seino et al., 2012). Por el contrario, la presencia de apego seguro se ha



relacionado con una supervision y vigilancia adecuada por parte de los padres y una mejor

cooperaciéon de los hijos durante el manejo de la enfermedad crénica (Kerns, Aspelmeier,
Gentzler, & Grabill, 2001).

El apego adulto se ha estudiado en las enfermedades cronicas, observandose como:
un apego seguro se relaciona con buenas habilidades de afrontamiento, resolucion eficaz
de problemas y creacion de relaciones de apoyo, ayudando esto a optimizar las estrategias
promotoras de salud; frente a los apegos inseguros y negativos, que pueden orientar a las
personas a llevar una vida poco saludable y con una falta de cuidado personal (Rosenberg
& Shields, 2009).

Cohesion y adaptacion familiar

Los procesos familiares fienen una gran influencia en la salud de los adolescentes
(Campell, 2003). Los padres son fundamentales para la vida familiar, y un buen estilo de
crianza tiene el potencial de promover la salud, el bienestar y el desarrollo emocional y fisico

de los adolescentes (Gage, Everett & Bullock, 2006).

Uno de los modelos mds relevantes sobre el funcionamiento familiar es el modelo
circumplejo de Olson, Russel y Sprenkle (1983). Desde el mismo, se propone la existencia de
16 tipos distintos de familias en base a dos dimensiones principales, la cohesidn y
adaptabilidad familiar, y una tercera dimension facilitadora denominada comunicacion

familiar (Pampliega, Castillo, Sanz & Galindez, 2006).

La cohesion familiar se define como el vinculo emocional que los miembros de una
familia tienen entre si, encontrando familias desvinculadas, separadas, conectadas o
enmaranadas. La adaptabilidad familiar hace referencia a la capacidad del sistema de
cambiar su estructura, roles y reglas, distinguiéndose entre familias rigidas, estructuras,
flexibles o cadticas. Por Ultimo, la comunicacién familiar, como su propio nombre indica,
engloba las habilidades comunicativas como la empatia o la escucha activa (Zegers,

Larrain, Polaino-Lorente, Trapp, & Diez, 2003).

La literatura senala como niveles equilibrados de flexibiidad, cohesidon y
comunicacion familiar influyen en una adecuada adquisicion de estrategias de
afrontamiento, un desarrollo éptimo de la autoeficacia por parte de los adolescentes, asi
como una reduccion del estrés y los conflictos familiares (Monaghan et al., 2012; Munoz,

Montoya-Castilla, Pérez, & Prado-Gascd, 2015; Pérez-Marin, Montoya-Castilla, Lacomba-



Trejo, & Casana-Granell, 2016; Rosland, Heisler, & Piette, 2012; Sherifali, Ciliska & O'Maraq,
2009). Del mismo modo, las prdcticas autoritarias, incongruentes o sin limites, asi como un
clima familiar frio e irascible, favorecen la apariciéon de problemas conductuales en los hijos

(Jaser, 2010; Tur et al., 2004).

Finalmente, con respecto a los hallazgos relacionados con la enfermedad alérgica,
encontramos, por ejemplo, como los padres con un hijo con dicha enfermedad se
consideran a si mismos como mds ansiosos y sobreprotectores (Daud, Garralda & David,

1993; Warschburger, Buchholz, & Petermannet, 2004).



Il. METODO

2.1. Objetivos e hipotesis

Nuestro estudio tiene como objetivo general: identificar, ante la existencia de alergia
pedidatfrica crénica, los perfiles de adaptacion familiar que favorecen la salud psicolégica y

fisica de los cuidadores/familiares principales de pacientes pedidtricos cronicos.
Nuestros objetivos especificos e hipdtesis son:

o Objetivo 1: Estudiar y determinar las principales caracteristicas psicolégicas,
familiares y de ajuste a la enfermedad de los cuidadores familiares principales de
pacientes pediatricos con problemas de alergia crénicos.

o Objetivo 2: Analizar la relacion existente entre las diferentes variables clinicas,

sociodemogrdficas, psicologicas, familiares y de ajuste a la enfermedad alérgica.

o Hipotesis 2.1. Habrd diferencias significativas en las variables psicolodgicas,
familiares y de ajuste a la enfermedad de los cuidadores, en funcion de las variables

sociodemogrdficas del cuidador y paciente y clinicas del paciente.

o Hipotesis 2.2. Habrd una relacion positiva entre los indicadores saludables de
las variables psicologicas, familiares y de ajuste a la enfermedad de los cuidadores

familiares.

> Objetivo 2.1. Analizar el papel que las variables sociodemogrdficas (sexo, edad, nivel
formativo, nivel econdmico) tienen sobre el bienestar y la salud psicolégicos de los

cuidadores familiares de adolescentes con EC alérgica

eHipotesis 2.3. Se esperan encontrar diferencias significativas en las variables
psicolégicas en funcion de las variables sociodemogrdficas (sexo, nivel formativo), y
en las relaciones con la edad de los participantes y su situacion econdmica. Se
esperan mayores dificultades de salud psicolégica en las mujeres y los participantes
con niveles educativos mds bajos, y menores dificultades de salud psicolégica en los

participantes de mayor edad y nivel socioecondmico.

» Objetivo 2.2. Andlizar el papel que las variables clinicas (fipo de alergia,
comorbilidad, tiempo desde el diagndstico, severidad de los sinftomas fisicos y de las

complicaciones, tiempo invertido en el cuidado, complejidad y tipo de tratamiento,

visitas regulares a centros sanitarios, hospitalizaciones, ingresos en urgencias,



medicacion...) tienen sobre el bienestar y la salud psicoldégicos de los cuidadores
familiares de adolescentes con EC alérgica.
e Hipotesis 2.4. Se esperan enconfrar diferencias significativas en las variables
psicolégicas en funcidon de las variables clinicas analizadas (tipo de alergia, fiempo
desde diagndstico...). Se espera que mas que el diagndstico concreto de EC alérgica
sea la alta frecuencia, intensidad, duracién, cantidad o complejidad de las variables
clinica analizadas en los sujetos, lo que se relacione con la mayor presencia de
dificultades de salud psicolégica en los cuidadores familiares.
o Objetivo 3: Identificar los perfiles saludables de los cuidadores familiares
principales de pacientes pedidtricos con problemas de alergia crénicos.
e Hipdtesis 3.1. Se espera encontrar que los perfiles saludables de los padres estardn
caracterizados por un estilo de crianza familiar equilibrado y seguro, alta resiliencia, un

nivel bajo de estrés percibido y baja psicopatologia.
2.2. Descripcion de los participantes y criterios de inclusidon/exclusion-Informe Intermedio

La muestra del presente estudio estd conformada por el cuidador familiar principal
de un paciente pediatrico adolescente con enfermedad alérgica. Asi, la muestra tendrd a
la base los siguientes criterios: (1) pacientes pedidtricos adolescentes con enfermedad
alérgica diagnosticada desde hacia mds de 6 meses que reciban tfratamiento ambulatorio
en la Unidad de Alergologia del Consorcio Hospital General Universitario de Valencia, y (2)
sus cuidadores familiares principales, entendiéndose estos como el miembro de la familia

que principalmente estaba a cargo de los cuidados del paciente alérgico.

Como criterio general de inclusion para formar parte del estudio los pacientes
pediatfricos alérgicos debian tener una edad comprendida enfre 12 y 16 anos. Se
excluyeron aquellos adolescentes que presentaban discapacidad intelectual y/o un

diagndstico de trastorno psicoldgico previo.

Para llevar a cabo nuestro estudio, se realizd un muestreo no probabilistico por

conveniencia.

La muestra estuvo formada por cuidadores familiares de un total de 121 pacientes.
Estos pacientes fueron 60,70% hombres (39,30% mujeres), con una media de edad de 13,91
anos, DT= 1,44 (Figura 1). La muestra fue de un total de 121 cuidadores principales de
pacientes pedidatricos con enfermedades alérgicas. La media de edad era de 45,78 anos

(DT=6,44), encontrdndose denfro de un rango comprendido enfre los 31 y 58 anos. La



distribucion por parentesco mostraba una predominancia de madres (74,40%) sobre padres
(21,60%).

2.3. Procedimiento

El presente trabajo de investigacion financiado por la FEATF se enmarca en un equipo
de investigacion del Departamento de Personalidad, Evaluacion y Tratamientos
Psicoldgicos de la Universitat de Valencia. Para la correcta ejecucion del proyecto, se
dispone de un convenio de colaboracion entre la colaboracion del Consorcio Hospital
General Universitario de Valencia y la Universidad de Valencia. También se cuenta con el
aval del comité ético de la Universidad de Valencia y de la Fundacion Investigacion Hospital
General Universitario de Valencia.

El procedimiento de recogida de datos fue llevado a cabo por componentes de
dicho equipo de investigacion en la Unidad de Alergologia del Consorcio Hospital General
Universitario de Valencia. Cuando se identificaba un adolescente con alergia que cumplia
los criterios de inclusidn anteriormente expuestos, el médico que lo atendia le planteaba la
posibilidad voluntaria de participar en el presente proyecto.

Si estaban interesados, se avisaba a un miembro del equipo investigador. La
psicologa miembro del equipo investigador comunicaba a los participantes las
caracteristicas del estudio, asegurando el compromiso de la confidencialidad e informando
sobre el registro de datos de cardcter personal. Tras la firma del consentimiento informado,
se entregaba al cuidador principal un dossier con los cuestionarios y se explicaban los
aspectos que pudieran producir dudas a la hora de cumplimentarlo y procedia a ello. La
evaluacion se realizdé en un solo pase, por lo que nuestro estudio tiene un diseno transversal

de Unico momento temporal.
2.4. Variables e instrumentos de evaluacion
2.4.1. Variables e instrumentos en pacientes adolescentes alérgicos

2.4.1.1. Variables sociodemogrdficas y médicas

Se han utilizado registros ad hoc para recoger informacion sobre las variables
sociodemogrdficas y médicas. Estas variables fueron recogidas preguntando directamente
a sus familiares y completando dicha informacién con el personal sanitario que

habitualmente atiende a estas familias.



2.4.2. Variables e instrumentos en cuidadores familiares principales

2.4.2.1. Variables sociodemogrdficas y médicas

Se han utilizado registros ad hoc para recoger informacion sobre las variables
sociodemogrdficas y médicas. Dichas variables fueron recogidas preguntando
directamente al cuidador principal y completando dicha informacién con el personal

sanitario que habitualmente les atiende.

2.4.2.2. Variables psicologicas y familiares
- Psicopatologia

Escala hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS):

Fue disenada en el ano 1983 por Zigmond y Snaith con el objetivo de desarrollar un
instrumento de screening para la deteccidon de pacientes con problemas de tipo

emocionales (anexo 7.13).

EI HADS se ha adaptado a multiples idiomas (Risal et al., 2015; Yang, Ding, Hu, Zhang
& Sheng, 2016), y aplicado a pacientes con distinfas enfermedades fisicas (Aherrerq,
Abrahan, Racaza, Train & Jara, 2016; 5. Macédo, Appenzeller, & Costallat, 2018; Terol-
Cantero, Cabrera-Perona & Martin-Aragén, 2015). Su amplio uso se debe a la informacion

que aporta, a su facil comprension y la corta duracion de su aplicacion (Turk et al., 2015).

Estd formada por 14 items que aportan una puntuaciéon de “Malestar Emocional
Global”. Incluye dos subescalas: “Ansiedad” y “Depresion” (De las Cuevas y Garcia-Estrada,
1995). De hecho, podemos considerarla como dos escalas independientes: una subescala
de ansiedad (HADS-A) y una subescala de depresion (HADS-D). Ambas subescalas estdn
compuestas por 7 items que se intercalan a lo largo del cuestionario (ansiedad items
impares y depresion items pares) (Bjelland, Dahl, Haug & Neckelmann, 2002). El formato de
respuesta es de tipo Likert de tres niveles, con diversas opciones de respuesta segun el item.
Los items 2, 4, 7, 9, 12 y 14 son invertidos. El paciente debe contestar a las preguntas

pensando en su experiencia durante la Ultima semana.

Respecto a la interpretacion de las puntuaciones, el rango de punftuacion en las dos
subescalas es de 0 a 21 (puntuaciones entre 8 y 10 indicativas de casos probables de
ansiedad y/o depresion y valores superiores a 10 de un problema clinico). Por ofro lado, la
mayor puntuacion posible obtenida en la escala de “Malestar Emocional Global” es de 42,

y obtener valores superiores a 20 indicarian un diagndstico clinico de malestar emocional.



Cabe destacar que los items que componen dicha escala evalian principalmente
la clinica cognitiva de la ansiedad y la depresion frente a la clinica somdtica (Castresana,
Pérez y Rivera 1995), siendo este aspecto especialmente relevante en estudios cuyos sujetos
cursan con un diagnoéstico médico/somatico significativo (como es el caso de las

enfermedades alérgicas).

En cuanto a las propiedades psicométricas, en términos de consistencia interna y

fiabilidad test-retest los resultados son adecuados (Galindo et al., 2015).

- Estrés del cuidador principal

Inventario Pedidtrico para Padres Version Breve (B-PIP): se frata de un instrumento
desarrollado por Streisand (2001) con el objetivo de evaluar el estrés de los padres que
estaban al cargo de un hijo con un diagnodstico de enfermedad crénica. En el presente
estudio se ha utilizado la version abreviada de la escala, validada en poblacion espanola
(Casana-Granell et al., 2018). Concretamente, pretende identificar el origen y la causa del
estrés de los padres, asi como los periodos criticos de dolencia del paciente (Del Rincon,

Remor y Arranz, 2006).

La escala abreviada estd formada por 12, que corresponden a 12 situaciones que se
consideran potencialmente estresantes relacionadas con el dmbito hospitalario a partir de
los 42 items de la escala original. Al estar basado en el modelo fransaccional de Lazarus y
Folkman (1984), los autores consideraron que era necesario diferenciar entre la frecuencia
de ocurrencia de los estresores y el esfuerzo o grado de dificultad percibido por los padres.
Asi, los items se responden en relaciéon a la frecuencia como al esfuerzo que suponen en un
formato tipo Likert desde 1 “nada” a 5 “muchisimo”. Los items se agrupan formando cuatro
subescalas: “Comunicacion” (items 2, 6 y 10), que se refiere a las situaciones en las que los
padres deben transmitir aspectos de la enfermedad de sus hijos a familia, amigos o personal
sanitario; *Cuidados médicos” (items 3, 7 y 11), relacionada con circunstancias de atencion
medica como pruebas, tratamiento o decisiones relacionadas; “Distrés emocional” (items
1,5y 9), referido a los sucesos que generan malestar, incertidumbre o preocupacion por el
futuro en el cuidadory en el hijo; y finalmente, “Rol familiar” (items 4, 8 y 12), que representan
situaciones relacionadas con la pérdida del rol en el sistema familiar, con la pareja, el
mundo laboral, el econdmico o el tiempo libre. Teniendo en cuenta que todos los items son

directos, se pueden obtener dos puntuaciones: Total de Frecuencia y Total de Esfuerzo, para



cada una de las subescalas y para el instrumento en general. Las puntuaciones altas indican

un mayor nivel de estrés.

La interpretacion de las puntuaciones se realiza obteniendo los centiles. Es por ello
que, en nuestro estudio, nos planteamos que los cuidadores situados entre los percentiles
65-100 presentarian niveles muy elevados de estrés ante el cuidado; aguellos entre los
percentiles 35-65 se obtendrian en puntuaciones medias, y los que estuvieran por debajo
del percentil 35, puntuaciones bajas (Casana-Granell et al., 2018; Lacomba-Trejo, Casana-

Granell, Pérez-Marin, & Montoya-Castilla, 2017).

Los autores consideraron que esta escala, a pesar de ser desarrollada en poblacion
oncolégica, podia ser utilizada en padres de hijos con ofras enfermedades cronicas debido
a las similitudes que se encuentran en cuanto a esta condicién: dolor, hospitalizacion, visitas
médicas, efectos secundarios de medicacién o absentismo escolar entre ofras, lo cual,
ademds de perjudicar al paciente pedidtrico, puede producir también estrés en sus padres
(Del Rincon et al., 2007). Ademds, como senalan los autores Del Rincon, Remor y Arranz
(2007), no se observé efecto del sexo del cuidador sobre las puntuaciones del cuestionario.

En el estudio original se obtuvo un coeficiente de fiabilidad de ,95 para la escala de
frecuenciay de ,96 para la escala de esfuerzo (Streisand et al., 2001). En la version reducida,
se enconfrd una adecuada consistencia interna tanto para las escalas totales de
frecuencia y esfuerzo (a = 0,78 y a = 0,81, respectivamente) como para las diferentes
dimensiones (entre 0,42y 0,77) (Casana-Granell et al., 2018). En el presente trabajo se obtuvo
también una adecuada consistencia interna: para la escala de Frecuencia (a=0,81) y para
la escala de Esfuerzo (a = 0,80)

- Resiliencia
Escala de Resiliencia de Connor-Davidson (CD-RISC-10):

Para evaluar la resiliencia se ha utilizado La Escala de Resiliencia de Connor-
Davidson, que fue creada por Connor y Davidson (2003) con el objetivo de evaluar la
capacidad de enfrentarse al estrés y la adversidad. El CD-RISC-10 es una versidn reducida
del CD-RISC (Campbell-Sills & Stein, 2007). En este estudio se ha utilizado la versidon en

espanol de este (Bobes et al., 2001).

El cuestionario estd considerado como uno de los instrumentos mds importantes y
mas utilizados para la evaluaciéon de la resiliencia (Khoshouei, 2009). Su fundamentacion

tedrica estd basada en la conceptualizacion de la resiliencia propuesta por Connor vy



Davidson (2003), segun la cual la resiliencia es una caracteristica multidimensional que varia
segun el contexto, el fiempo, la edad, el sexo y el origen cultural, asi como dentro de un

mismo individuo al tener que enfrentarse a diferentes circunstancias en su vida.

La estructura multifactorial del CD-RISC, originariamente compuesta por cinco
dimensiones, revelaba ciertas limitaciones (Notario-Pacheco et al., 2011). Debido a esto, se
desarrollé una nueva versidon unidimensional reducida a 10 items. El CD-RISC-10 presentan
buenas propiedades psicométricas al igual que la version extendida y es aplicable a

diferentes culturas (Wang, Shi, Zhang, & Zhang, 2010).

El CD-RISC-10 estd compuesto por 10 items, que deben ser contestados teniendo en
cuenta el Ultimo mes, con un formato tipo Likert de 0 “totalmente en desacuerdo” a 4
“totalmente de acuerdo”. Los items reflejan la habilidad para recuperarse de la variedad
de desafios que pueden aparecer en la trayectoria vital, evaluando la capacidad del
sujeto para tolerar cambios, problemas personales, enfermedades, dolor, presion o fracasos
(Scali et al., 2012). Algunos ejemplos de items son “Sé adaptarme al cambio”, “Puedo

manejar cualquier situacion” o “Me defino como una persona fuerte”.

Como hemos indicado anteriormente, dichos items se agrupan formando una Unica
dimension. La puntuacion total del cuestionario presenta un rango de 0 a 40, interpretando
que a mayor puntuacion mayor capacidad de resiliencia (Connor & Zhang, 2006). En el
estudio de validaciéon en muestra espanola, de personas de 18 a 80 anos, las puntuaciones

<27 se consideran como bajas, y las 236 como altas (Broche et al., 2012).

Fijdndonos en las propiedades psicométricas, el instrumento presenta buenas
propiedades psicométricas, con adecuados valores de consistencia interna, fiabilidad test-
retest y validez convergente y divergente (Campbell-Sills & Stein, 2007). Los resultados
obtenidos con version en espanol también se ajustan alo esperado segun el estudio original,
encontrando que la consistencia interna es similar al estudio original (a= ,85 en las dos
versiones) (Notario-Pacheco et al., 2011). En nuestro trabajo se obtuvo un valor de alfa de

Cronbach igual a 0,84.

- Apego adulto

Cuestionario de Apego Adulto (CAA): El cuestionario de Apego Adulto es un
instrumento creado por Melero y Cantero (2008) debido a la necesidad detectada de un

instrumento especificamente adaptado a la poblacién no clinica espanola (Goland, 2015)



(anexo 7.16). Para su construccion se utilizaron todos aquellos constructos tedricos que
caracterizan a los estilos de apego y que a su vez los diferencian cualitativamente unos de

otros (Melero y Cantero, 2008).

Es un instrumento compuesto por 40 items con una escala de tipo Likert de 6 puntos
(1 "*completamente desacuerdo”, 6 “*completamente de acuerdo”), siendo los items 10, 25,
30 y 33 invertidos. Los items se agrupan formando 4 escalas: “Baja autoestima, necesidad
de aprobacion y miedo al rechazo” (items 3, 7, 11, 15, 19, 23, 25, 28, 32, 37, 42, 44 y 46),
implica necesidad de aprobacion, autoconcepto negativo, preocupacion por las
relaciones, dependencia, miedo al rechazo y problemas de inhibicion conductual y
emocional; “Resolucion hostil de conflictos, rencor y posesividad” (items son 2, 5, 9, 13, 17,
20, 22,27,31,35y 39), hace referencia al resentimiento, ira, facilidad de enfado, posesividad
y celos de la persona); “Expresion de sentimientos y comodidad con las relaciones” (items
1,6,10, 14,29, 33, 36, 45y 48), se recoge la capacidad de expresion de emociones, solucion
de problemas interpersonales y la sociabilidad; y, por Ultimo, “Autosuficiencia emocional e
incomodidad con la infimidad” (items 8, 16, 21, 26, 30, 34 y 40), donde se refleja el
menosprecio hacia las relaciones intimas, la importancia de la independencia personal y el
rechazo al compromiso.

A través de estas escalas y sus correspondientes puntuaciones obtenidas con los
percentiles resultantes para la poblacion espanola, se puede obtener una valoracion tanto
dimensional como categorial (estilo seguro, preocupado, huidizo-alejado, temeroso-hostil).

La posibilidad de realizar la clasificaciéon categorial es una opcidon interesante. Las
tres primeras categorias coinciden con los estudios previos (Bartholomew y Horowitz, 1991),
pero la categoria de estilo temeroso hostil no coincide con la de los autores propuestos
anteriormente, teniendo caracteristicas de estilos alejado y preocupado. En este estudio, se
ha optado por no utilizar esta clasificacion tipoldgica debido a la dificultad de encuadrar
alos sujetos en cada tipologia (se ha de tener en cuenta la puntuaciéon en las cuatro escalas
y los baremos poblacionales) y la obligacién incluir al sujeto en una categoria determinada
siendo la obtencion de categorias puras se hace bastante complicado. Teniendo presente
lo anterior, se ha considerado Util emplear las escalas como instrumento alternativo para
obtener informacién acerca de las diferentes dimensiones del apego. De esta manera, la
dimension “Baja autoestima, necesidad de aprobacion y miedo al rechazo” se utiliza como
medida de apego inseguro de tipo ansioso; “Autosuficiencia emocional e incomodidad
con la intimidad” como medida de apego inseguro de tipo evitativo; y, por Ultimo,

“Expresividad emocional y comodidad con la intimidad” como medida de seguridad en las



relaciones. Es importante destacar que este instrumento no se indica expresamente que la
persona presente un apego seguro, puesto que para llegar a hacer tal afirmacion habria
que realizar un estudio comparativo en profundidad de todas las dimensiones em conjunto.
En cuanto a los indices de fiabilidad, en el estudio original la escala de “baja
autoestima, necesidad de aprobacién y miedo al rechazo” obtuvo un indice de 0,86, la
escala de ‘“resolucién hostil, de conflictos, rencor y posesividad” de 0,80, la escala de
“expresion de sentimientos y comodidad con las relaciones” de 0,77 y la de “autosuficiencia
emocional e incomodidad” mostrd una fiabilidad de 0,68 (Melero y Canterro, 2008).

- Cohesidén y adaptacion familiar

Escala de Cohesion y Adaptacion Familiar (CAF-R): instrumento de autoinforme
desarrollado por Olson (1985) con el objetivo de construir un insfrumento de medida que
evaluara las variables que forman la dindmica familiar, pudiendo ser administrada en

cualquier tipo de sistema familiar.

El cuestionario CAF-R ha sido creado a partir del trabajo original de Portner (1981) y
Bell (1982), la escala FACES I. A partir de dicho instrumento se han ido desarrollando
diferentes versiones con el fin de facilitar su utilidad clinica y mejorar las propiedades
psicométricas (Zegers et al., 2003). El tfrabajo desarrollado por Polaino-Lorente y Martinez
Cano usando la FACES Il (Olson, 1985) derivé en la formulaciéon de una escala de 20 items
(8 relativos a cohesion, 8 relativos a adaptabilidad y 4 referidos a los hijos), denominada CAF
(Polaino-Lorente & Martinez, 1995).

La escala estd basada en el modelo circumplejo de Olson, Russell y Sprenkle (1983).
En un principio, dicho modelo constaba de dos dimensiones: “*Cohesidon”, vinculo emocional
que existe enfre los miembros de una familia; y “Adaptabilidad familiar”, es decir, la
capacidad que tiene dicha familia para cambiar y amoldarse a los cambios (Pampliega,
Castillo, Sanz y Galindez, 2006). Mds adelante se anadié otra escala llamada
“Comunicacion familiar”, considerada como una dimension facilitadora del cambio en la
dindmica familiar si se infroducen variaciones en las estrategias comunicativas de la familia.
Las tres dimensiones, organizadas en un modelo circumplejo, dan lugar a la identificacion
de 16 fipos de familias que fueron descritas y dieron origen a la escala que nos ocupa
(Zegers et al., 2003).

El cuestionario consta de 20 items en escala tipo Likert de cinco alternativas referidas
ala frecuencia con la que ocurren las situaciones planteadas en cada item (1 “Casi nunca”,
6"Casi siempre”). Se distinguen 6 factores de primer orden (sobre los hijos, sobre la unién

como sentimiento, sobre compromiso familiar, sobre la creatividad familiar, sobre Ia



responsabilidad y sobre la adaptaciéon familiar) asi como 2 de segundo orden (cohesion y
adaptabilidad familiar). La cohesiéon o vinculo emocional que existen entre los miembros de
la familia (items 1, 3, 5, 6, 7, 11, 12y 17) se obtiene a tfravés de la suma de los factores de
primer orden “sobre unidn como sentimiento” y “solbre compromiso familiar”. La adaptacion
familiar (items 8, 9, 13, 14, 15, 16, 18 y 20) se forma a partir de la suma de los factores de
primer orden ‘“creatividad familiar”, “sobre la responsabilidad” y “sobre la adaptacion
familiar”.  Segun la punftuacidon obtenida, las familias se clasifican  en
Enredadas/entrelazadas (37-40 puntos), Unida/vinculada (32-36 puntos), Separada/aislada
(27-31 puntos) y Desprendida/no comprometida (8-26 puntos). En cuanto a la adaptacion
familiar, se obtiene mediante la suma de los factores de primer orden “sobre |la creatividad
familiar”, “sobre la responsabilidad” y “sobre la adaptacion familiar”; obteniendo cuatro
tipos de familias: Cadtica (33-40), Flexible (25-32), Estructurada (17-24) y Rigida (8-16). La
correccion de todos los factores mencionados se encuentra en el anexo 7.18. Por Ultimo, a
raiz de una combinacion distinta de las dimensiones cohesion y adaptabilidad, se obtiene
el factor de tercer orden: tipo de familia. Para llevar a cabo los andlisis de regresion, dicha
variable se codificd siguiendo la siguiente pauta: 1=desquilibradas/extremas; 2= medias; y
3= equilibradas/normales). Como resultado, a mayor puntuacion en la variable tipo de
familia, indicadores familiares mas saludables.

La fiabilidad hallada para la escala completa ha sido de 0,78 (Polaino-Lorente &
Martinez, 1994) y de 0,55 para la version espanola (Zegers et al., 2003). En nuestro estudio, la

fiabilidad para la escala completa fue de 0,40.

3.5. Andlisis estadisticos

En el presente trabajo se utilizé el paquete estadistico SPSS 23.00 para Windows. Para

dar respuesta a los objetivos de la investigacion se hizo uso de las siguientes pruebas:

Estadisticos descriptivos: para facilitar la informacién que contienen los datos se realizaron
frecuencias (Fr) y porcentajes (%), para informar de la tendencia central se utilizaron Medias
(M), Medianas (Md) y Percentiles; y para indicar el grado de dispersion de los datos se

obtuvieron Desviaciones tipicas (DT).

Andlisis de consistencia interna (fiabilidad): Se realizaron andlisis de consistencia interna
(Coeficiente alfa de Cronbach (a)) para cada uno de los instrumentos utilizados con el fin

de estimar su fiabilidad.



Pruebas t Student para muestras independientes: para comparar las medias de las variables
clinicas cuya variable independiente constaba solo de dos categorias. Se tuvo en todos los

casos en cuenta si se cumplia o no el supuesto de homogeneidad de las varianzas.

Prueba Anova de un factor: se utilizd para realizar comparaciones de medias en el caso de
que la variable independiente constara de mds de dos. Se utilizaron pruebas post hoc

Scheffe (si se asume laigualdad de varianzas) y Games-Howell (si no se asume).

Coeficiente de correlacion de Pearson: para estudiar la posible relacién entre las variables.
Este coeficiente se interpreta de forma que se puede encontrar una covariacion entre
variables positiva (ambas variables se relacionan en el mismo sentido), una covariaciéon
negativa (relacion entre las variables en sentido inverso) o una ausencia de covariacion (las

variables no estdn relacionadas) linealmente.

Andlisis de regresion lineal por pasos sucesivos: se utilizd para explorar y cuantificar la
asociacion entre una variable criterio y varias variables predictoras, asi como para
desarrollar una ecuacioén lineal con fines predictivos. Existen diferentes métodos para
seleccionar las variables independientes que debe incluir un modelo de regresion. En el
presente frabajo se utilizé la modalidad de pasos “sucesivos”, en él se empieza incluyendo
pocas variables independientes en el modelo y va incluyendo una a una hasta que no

quedan variables en el modelo que cumplan los criterios de entrada.

lll. RESULTADOS

En el presente apartado se presentan los resultados obtenidos a fravés de los andlisis
realizados para cumplir con los objetivos marcados y dar respuesta a las hipotesis

planteadas en la presente investigacion.

3.1 Andlisis descriptivos de las variables sociodemogrdaficas y clinicas
La muestra estuvo formada cuidadores familiares de un total de 121 pacientes. Estos

pacientes fueron 60,70% hombres (39,30% mujeres), con una media de edad de 13,91 anos,
DT= 1,44 (Figura 1).
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Figura 1: Distribucion en porcentajes en funcidon de la edad del adolescente con

alergia

En cuanto al curso escolar, una gran mayoria cursaban Educaciéon Secundaria
Obligatoria (80,10%), un menor porcentaje cursaba Educacion Primaria (9,60%), un 8,60%
cursaba bachillerato, un 0,90% estudios de formacioén profesional y un 0,90% ciclo formativo

medio.

Los diagndsticos principales de los pacientes fueron: rinoconjuntivitis alérgica (RCA)
(95,70%), asma alérgica (ABA) (58,70%), dermatitis atéopica (DA) (30,80%) y alergia
alimentaria (AA) (20,50%). Ademds, encontramos 0,80% con alergia farmacolégica (AF) y
un 0,80% con urticaria grave por contacto. Se observé una gran comorbilidad entre
diagnosticos observandose coémo el 63,40% de los pacientes que tenia RCA padecia ABA,
ademdas un 29.30% tenia DA y un 17,90% AA (Tabla 1).

Ademds de lo anterior, un 25% mostrd un diagndstico secundario, entre los que se
dieron: celiaquia, anemia, cifosis postural, cefaleas tensionales, migranas, disfagia, drenaje
venoso pulmonar, soplo funcional, talasemia menor, trastorno de la pared tordcica,

escoliosis, herpes virico, mononucleosis, nebus, obesidad y enfermedad de Crohn.



Tabla 1
Tabla de contigencia entre diagndsticos
RINOCONJUNTIVITIS ASMA ALERGIA DERMATITIS
ALERGICO  ALIMENTARIA  ATOPICA

RINOCONJUNTIVITIS / 63,40 17,90 29,30
ASMA ALERGICO 100 / 19,70 32,40
ALERGIA 83,30 58,30 / 29,20
ALIMENTARIA
DERMATITIS ATOPICA 91,70 63,90 19,40 /

Respecto al tipo de tratamiento que recibian los pacientes, un 73,10% recibia
actualmente tratamiento de inmunoterapia, habiéndola recibido durante dos anos y medio
aproximadamente (M=2,43; DT= 2,17). Ademds, un 25,90% habia recibido previamente
inmunoterapia. Generalmente habian ido dos veces a urgencias en el Ultimo ano (M=2,01;
DT= 9,46), pero no se habian quedado hospitalizados (M= 0,15; DT= 0,53). Un 22,50% recibia

un fratamiento diario en concreto (Figura 2):
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Figura 2: Tipos de medicacién diaria tomada
Por Ultimo, se analizé la frecuencia de las visitas médicas, el 100% de los pacientes
acudia anualmente a la consulta, y aquellos que recibian inmunoterapia asistian

mensualmente a su centro de salud para poder acceder al fratamiento.



3.2. CUIDADORES Y CUIDADORAS PRINCIPALES DE ADOLESCENTES CON PATOLOGIA
ALERGICA

3.2.1 Andlisis descriptivos de las variables sociodemograficas y clinicas

La muestra fue de un total de 121 cuidadores principales de pacientes pedidtricos con
enfermedades alérgicas. La media de edad era de 45,78 anos (DT=6,44), enconfrdndose
dentro de un rango comprendido entre los 31 y 58 anos. La distribuciéon por parentesco
mostraba una predominancia de madres (74,40%) sobre padres (21,60%). Los/as
cuidadores/as tenian de media 2 hijos (M=2,25, DT=2,08), siendo el minimo 1 y el m&ximo 7
hijos. En referencia a su situacion laboral, un 62,00% de ellos se encontraba en activo, el

resto (38,00%) en no activo, mds concretamente (Figura 3):
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Figura 3: Porcentajes de situacion laboral del cuidador/a principal

La mayoria de ellos habia cursado estudios de bachillerato o formacion profesional
(37,00%)., seguidos de graduado escolar (31,50%) y de estudios superiores (24,10%), un menor

porcentaje (7,40%) no habia completado sus estudios primarios.

En relacién con el estado civil del cuidador/a principal la gran mayoria se encontraba

casado/a, concretamente (Figura 4):
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Figura 4: Porcentajes de estado civil del cuidador/a principal

Respecto a la renta anual que percibian las familias, encontramos que un 2,90%
presentaba un nivel bajo-bajo (menos de 6.499€), un 8,70% un nivel bajo-medio (6.500€-
9.999€), un 22,30% bajo-alto (10.000€-15.999€), un 22,30% medio-medio (16.000€- 25.499€), un
35,90% medio-alto (25.500€-44.999€) y un 7,80% alto-medio (45.000€- 99.999€), no habiendo

ningUn caso que percibiera una renta superior a 99.999€ al ano.

Un 27,60% de los cuidadores/as tenia ofro hijo/a que necesitaba atencion especial por
alguna enfermedad, especificamente debido a: alergia (17,10%), epilepsia (1,60%), extrofia
vesical (0,8%), fibrosis quistica (0,8%), bronquiectasia (0,8%), talasemia minor (0,8%), tumor
maligno (0,8%), TGD (0,8%), TDAH (0,8%) y TOC (0,8%). Ademds de lo anterior, un 33,00%

convivia o habia convivido regularmente con algun otro familiar con problemas alérgicos.

En cuanto a la salud fisica de los/as cuidadores, un gran porcentaje de ellos (43,80%)
informd de un problema de salud fisica, que habia estado presente al menos durante é anos
(M=6,41; DT=10,23). Enfre ellos, un porcentaje importante padecia alguna patologia

alérgica (rinoconjuntivitis, asma alérgica y/o dermatitis atépica) (13,10%).

Otras enfermedades que estuvieron presentes en los cuidadores/as principales fueron:
hipotiroidismo, faringitis créonica, migranas, lumbalgia, varices, cervicalgia, lumbalgia,
hipertension, artrosis degenerativa, cdncer, celiaquia, intolerancia alimentaria,
hipercolesterolemia, elicobacter pilori, hernia discal, celiaquia, enfermedad de Shore,

enfermedad de Schuederman, esclerosis multiple, espondiscitis. filoroadenomas mamarios,



cicitis crénica, hipertension arterial, anemia, apnea, leucopenia, talasemia, cefaléas

tensionales, hipertiroidismo, enfermedad renal crénica (transplantado).

Anadido a lo anterior, un 13,90% sufria un problema emocional, entre los que se
enconfraban: depresion mayor (9,60%), ansiedad generalizada (2,40%) y/o TOC (0,80%).
Tanto en los problemas de salud fisica como emocional, se dio comorbildad entre
diagndsticos. Por los problemas anteriores los cuidadores recibian los siguientes tratamientos

farmacoldgicos (Tabla 2).

Tabla 2

Estadisticos descriptivos de los tipos de farmacos ingeridos por los cuidadores principales y
su frecuencia

Nunca Casinunca A menudo Uno aldia Mas de

uno al dia
Ansioliticos 78,10 14,30 1,00 2,90 3.80
Analgésicos 37,40 33,60 18,70 3.70 6,50
Hipndticos 79,00 11,40 1,00 6.70 1,90
Estimulantes 93,30 1,00 2,90 1,00 1,90
Antidepresivos 84,90 2,80 1,90 8,50 1,90
Antihipertensivos 90,50 0,00 0,90 6,60 1,90
Otros 75,00 3,00 1,00 17,00 4,00

3.2.2 Andilisis descriptivos de las variables psicoldgicas del cuidador/a principal

Teniendo en cuenta el rango de puntuaciones establecido, los cuidadores familiares
principales mostraron sinftomas ansiosos de relevancia, pero la presencia de clinica
depresiva y de problemas mixtos de sinftomatologia ansiosa y depresiva se dio de una

manera mdas moderada (Tabla 3).



Tabla 3
Estadisticos descriptivos del malestar emocional de los cuidadores/as

M DT Min. Max. P25 P50 P75 Rango

F1. Sinftomatologia 7,01 3.57 1,00 24,00 5,00 7,00 9.00 0-21
ansiosa

F2. Sinfomatologia 3,84 2,90 0,00 15,0 1,00 3.00 6,00 0-21
depresiva

Problema de 10,91 5,52 1,00 32,00 7,00 10,00 14,00 0-42
malestar
emocional

Si categorizamos las puntuaciones en funcion de los baremos establecidos,
observamos cémo un 40,30% de los cuidadores familiares principales muestra sintomas
ansiosos, un 11,10% depresivos y un 4,70% un problema mixto de sinfomatologia ansiosa y

depresiva (Figura 5).
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Figura 5: Porcentajes de las subescalas del HADS de los cuidadores principales

A continuacién, pueden observarse las puntuaciones que se obtuvieron en cuanto a
la frecuencia y el esfuerzo que le supone al cuidador principal afrontar las diferentes

situaciones que derivan de los cuidados de su hijo/a con enfermedad alérgica, que se



valoré mediante la version abreviada del cuestionario de estrés parental ante el cuidado
(PIP-B; Casana-Granell et al., 2018).

Las medias de las escalas (Tabla 4) fueron moderadas, sobre todo en cuanto a al estrés
generado por la “Frecuencia” de aparicion de situaciones ligadas al cuidado del paciente
pedidtrico, aunque, en la escala de distrés emocional, tanto en el factor “Esfuerzo” como
“Frecuencia” presentan una puntuaciéon moderada-elevada. Si atendemos a las escalas
totales de estrés generado por la “Frecuencia” de aparicion de situaciones ligadas al
cuidado del paciente pedidtrico y el estrés generado por el “Esfuerzo” que supone al
cuidador las situaciones de cuidado, estos familiares mostraron medias moderadas,
senalando asi que el cuidador familiar estd expuesto a situaciones estresantes, destacando
la cantidad de veces que tenian que estar en contacto con profesionales sanitarios y la

afectacion que esto suponia para su vida diaria.



Tabla 4

Estadisticos descriptivos del estrés parental de los cuidadores/as

M DT  Min. Mdax. P25 P50 P75 Rango de
puntuaciones
escalas
BT —— 7,96 2,73 300 1500 600 800 9,50 3-15

Frecuencia

5565 218 3,00 11,00 375 500 7,00

F1.Comunicacion 3-15

Esfuerzo

9294 249 3,00 1500 800 10,00 12,00 3.15

F2.Cuidados
Médicos
Frecuencia
F2. Cuidados 544 2,43 3,00 13,00 4,00 5,00 7.00
Médicos Esfuerzo

7,59 248 300 1400 6,00 700 9,00 3-15

F3.Distrés
emocional
Frecuencia

550 247 3,00 1400 300 500 7,00 3.15

F3.Distrés
emocional
Esfuerzo
F4 Rol Familiar 705 229 300 1500 5,00 7,00 9,00 3-15
Frecuencia
F4 Rol Familiar 504 1,89 3,00 11,00 3,00 5,00 6,00 3.15
Esfuerzo

32,27 7,85 1600 52,00 27,00 31,00 38,00

F5.Total 12-60

Frecuencia

21,59 6,97 1200 42,00 16,25 20,00 25,00

F5.Total Esfuerzo 12-60

Sabiendo que las puntuaciones <27 se consideran bajas y las 236 como altas (Broche
et al., 2012), observamos cémo los cuidadores principales obtienen puntuaciones medias
en resiliencia. Los estadisticos descriptivos de la escala de resiliencia se pueden observar en
la Tabla 5).



Tabla 5
Estadisticos descriptivos resiliencia de los cuidadores/as

M DT  Min. Mdx. P25 P50 P75 Rango de
puntuaciones

escalas

30,00 596 10,00 40,00 2575 30,00 35,00 0-40

F1.Resiliencia

Si tenemos en cuenta los puntos de corte, observamos que mds de un 30% presenta
una resiliencia baja (Figura 6).
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Figura 6: Porcentajes de la resiliencia de los cuidadores principales

Para evaluar el funcionamiento y estilos educativos parentales se usd las escalas de

cohesion y adaptacion familiar del CAF (Olson, 1986), las cuales se obtienen a partir de los

factores de primer orden: “sobre los hijos”, “sobre la unidn como sentimiento”, “sobre el

compromiso familiar”, “sobre la creatividad familiar”, “sobre la responsabilidad” y “sobre la

adaptacion a los problemas” (Tabla 6).



Tabla 6

Estadisticos descriptivos del funcionamiento familiar de los cuidadores/as
M DT Min. Mdx. P25 P50 P75 Rango

F1. Sobre los hijos 1401 3,02 4 25 1200 14,00 16,00 4-20

., 12,92 3,17 7 16 12,00 13,00 1500 3-15

F2. Sobre la uniobn como
sentimiento

F3. Sobre el compromiso 17,20 3,20 9 25 1500 17,00 19,00 5-25
familiar

F4 Sobre la creatividad 10,47 234 5 15 9,00 11,00 12,00 3-15
familiar

F5. Sobre la responsabilidad 421 185 2 ? 200 400 600 210

Fé. Sobre la adaptacion a los .56 490 4 15 800 .00 1100 315

problemas
Cohesién 30,03 4,38 18 40 28,00 30,00 33,00 8-40
Adaptacion 24,27 6,17 16 40 21,00 23,00 26,00 8-40

Respecto ala cohesion familiar, un 33,00% de los sujetos formaba parte de una familia
con indicadores de cohesion saludables, caracterizada por niveles adecuados de
proximidad emocional y un compromiso familiar en el que se alienta las interacciones entre
los miembros, aunque se permite la distancia personal. Sin embargo, la mayoria de los
sujetos a estudio (41,00%) tenia un sistema familiar caracterizado por una tendencia a una
mayor separacion emocional entre sus miembros, un acercamiento limitado y un
compromiso familiar aceptable, pero manteniendo cierto distanciamiento personal.
Ademds, un porcentaje importante de sujetos (20,00%) se agrupaban bajo una familia
desprendida o no comprometida, en la cual la separacion emocional es extrema vy la

interaccion familiar y sensibilidad afectiva son infrecuentes (Figura 7).
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Figura 7: Porcentajes de tipos de familia en funcion de la cohesion familiar

En referencia a la adaptabilidad familiar, el 58,00% de las familias fueron
estructuradas, se caracterizaban por negociaciones estructuradas donde las decisiones se
toman por los padres y son aplicadas de forma firme y estable, donde los roles son definidos
y el estilo de liderazgo es autoritario, pero hay cierto grado de igualdad, y en ocasiones, se
da un estilo democrdtico. Seguidamente, el 38,00% pertenecia a una familia con patrones
de negociacion flexibles, acuerdo sobre las decisiones y roles compartidos entre los
miembros, donde se daba un intercambio fluido y una disciplina democrdtica, aunque a
veces permisiva. Por Ultimo, solo un 3,00% pertenecieron a familias cadticas y un 1,00% a

familias rigidas (Figura 8).
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Figura 8: Porcentajes de tipos de familia en funcién de la adaptacion familiar

Observamos cémo los cuidadores obtuvieron puntuaciones moderadas en “baja
autoestima, necesidad de aprobacién y miedo al rechazo”, lo que implica necesidad de
aprobacién, autoconcepto negativo, preocupacion por las relaciones, dependencia,
miedo al rechazo y problemas de inhibicion conductual y emocional, lo que se acompand
de puntuaciones medias en la subescala ‘“resolucién hostil de conflictos, rencor vy
posesividad”. Este factor hace referencia al resentimiento, ira, faciidad de enfado,

posesividad y celos de la persona (Tabla 7).

Tabla 7
Estadisticos descriptivos del apego de los cuidadores/as
M DT  Min. Max. P25 P50 P75 Rango
F1. Baja autoestima 35,10 10,72 16,00 78,00 28,00 33,50 40,00 13-78
F2. Resolucion hosti 27,50 8,12 13,00 33,00 21,00 26,00 32,25 11-66
de conflictos
F3. Expresién de 43,62 9,03 23,00 54,00 40,00 44,00 48,00 9-54
sentimientos
14,70 4,54 7,00 28,00 12,00 14,00 17,00 7-42

F4. Autosuficiencia
emociondadl




Ademds de lo anterior, mostraron puntuaciones medias en la subescala “expresion de
sentimientos y comodidad con las relaciones”, que recoge la capacidad de expresion de
emociones, solucidn de problemas interpersonales y la sociabilidad. Por otra parte,
informaron de una baja "autosuficiencia emocional e incomodidad con la intimidad”, que
contempla el menosprecio hacia las relaciones intimas, la importancia de la independencia

personal y el rechazo al compromiso (Tabla 7).

Fijdndonos en la dimension de baja autoestima, casi la mitad de los cuidadores
informaron de niveles adecuados en dicha variable (46,50%), aunque un gran porcentaje
obtuvo niveles moderados (42,40%) y elevados (11,10%). En cuanto a la distribucion de los
sujetos en la escala resolucion hostil de conflictos, los cuidadores se concentraron en niveles
bajos 0 moderados de rencor y posesividad, mientras que un pequeno porcentaje refiere
una mayor tendencia al resentimiento, ira, facilidad para enfadarse y ser mds celosos
(6,90%). Alrededor del 20% de los cuidadores resultaron ser reservados y poco comunicativos
mientras que el resto mostré una mayor expresion emocional y sociabilidad. Por Ultimo, un
nUmero reducido de cuidadores se refirieron a si mismo como personas autosuficientes e
independientes, con poca disposicion a mantener relaciones intimas, sin necesidad de
aproximacion y compromiso (2,60%). Por lo que, a partir de los resultados obtenidos, se
podria decir que los cuidadores principales en general mostraron un estilo de apego
proximo al seguro caracterizado por una buena autoestima y facilidad a la hora de
relacionarse con los demds y expresar sus emociones, con puntuaciones moderadas en

resolucion hostil de conflictos y niveles moderados de autosuficiencia (Figura 9).
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Figura 9: Niveles en las dimensiones de apego adulto

3.3. COMPARACION DE MEDIAS DE LAS VARIABLES PSICOLOGICAS Y FAMILIARES EN
FUNCION DE LAS VARIBLES SOCIODEMOGRAFICAS Y MEDICAS
A continuaciéon, pasaremos a presentar los resultados obtenidos a partir de las pruebas

de comparacion de medias realizadas en un Unico momento temporal. Dada la gran
cantidad de andlisis realizados en este apartado, solo presentaremos en las tablas aquellos
datos que muestran los resultados en los que se obtuvo diferencias estadisticamente

significativas.

Como la mayoria de los pacientes presentd rinoconjuntivitis (95,70%), se compard el
impacto de presentar: asma bronquial o no, alergia alimentaria o no y dermatitis atépica o
no. Por su parte, los cuidadores de adolescentes que tenian AB (frente a los que no)
mostraron mayor estrés parental en forma de frecuencia de comunicacién con los
profesionales  sanitarios  (107=2,67,p=,009), frecuencia de cuidados médicos
(t107=2,42,p0=,017), frecuencia de distrés emocional (t106=1,06,p=,04%9) y mayor frecuencia de
estrés total, es decir mayor cantidad de veces que tenian que exponerse a las situaciones
medicas de cuidado (t02=2,46,p=,016).

En referencia los cuidadores principales de adolescentes con dermatitis atdpica
mostraron: menor frecuencia de estrés en cuanto a los cuidados médicos

(t70182=2,02,p0=,047), menor esfuerzo en referencia al malestar emocional o las



preocupaciones relacionadas con el cuidado de sus hijos (19620=3,02,p=,003), menor
impacto de las pérdidas de rol familiar (tss,19=2,02,0=,047), y menor impacto del estrés ante

el cuidado en general (tss31=2,16,p=,034).

Los cuidadores de los adolescentes que recibian inmunoterapia mostraron:
menos estrés en relacidon con el nimero de pérdidas sociales, familiares y laborales

asociadas a la enfermedad de sus hijos (t99=2,38, p=,019).

Los cuidadores que mostraron un problema de salud fisica, obtuvieron niveles
de sinfomas depresivos (t97=2,69, p=,008) y de malestar emocional (t9s=2,58, p=,011)
mads elevados, asi como un mayor de nUmero de situaciones en las que sentian estrés
debido al cuidado de su hijo con enfermedad alérgica (t9s=2,19, p=,031), mayor
nUmero de veces que tenian pérdidas asociadas al rol familiar, laboral o social
(t7=2,85, p=,005) y un mayor nUmero de veces que se sentian estresados en cuanto

al cuidado de sus hijos con enfermedades alérgicas (t93=2,25, p=,027).

Los cuidadores con un diagndstico clinico de problemas de salud mental
mostraron mayor sinfomatologia ansiosa (ts4=2,55, p=,012), depresiva (ts2=2,66,
p=,009) y problemas de malestar emocional general (ts2=3,18, p=,002), mayor estrés
parental ante el cuidado en forma de: mayor frecuencia (tss=2,25, p=,027) y esfuerzo
(ts3=2,46, p=,016), que les suponian los cuidados médicos, mayor cantidad (ts4=2,28,
p=,025) de estrés y molestias asociadas (ts3=2,18, p=,032) con el cuidado, mayor
cantidad de pérdidas de rol familiar, laboral y social (tss=2,61, p=,011) y, en general,
mayor nUmero de situaciones asociadas con el cuidado que les estresaban (ts2=2,74,

p=,008) y que generaban un mayor impacto emocional (ts2=2,45, p=,016).

En relacién con aquellos cuidadores que convivian con ofro familiar con
enfermedad alérgica (anadido al paciente pedidtrico que evaluamos), no

enconframos diferencias estadisticamente significativas en ninguna comparacion.



Al analizar las diferencias en funcién del nivel de estudios del cuidador encontramos
un perfil de mayor ajuste a mayor nivel de estudios, en relacion con el apego, observandose
en los cuidadores patrones relacionales mds sanos (Tabla 8).

Tabla 8
Comparaciéon de medias en funciéon del nivel de estudios del cuidador principal
Graduado Graduado  Bachillerato Estudios
sin en ESO oFP superiores
completar
M DT M DT M DT M DT F Sig. Interpretacion

CAAF2. 21, 393 28,1 8,16 260 7,75 29,9 845 2,73 ,049 Graduado sin
Resolucid 63 4 6 2 completar < ESO <
N hostil Superiores

Nota= M= media; DT= desviacion tipica; F= valor de F; sig.= significacion

Si analizamos los resultados obtenidos al realizar la comparacion de medias en funcion
del nivel socioecondmico, se puede observar que los cuidadores familiares que tenian un
nivel socioecondmico bajo-medio presentaron mds estrés en cuanto al nUmero de
situaciones que perdian su rol familiar, social o laboral. Ademds de lo anterior, mostraron en
general, mds frecuencia de situaciones referidas al cuidado de sus hijos con enfermedades,

que les provocaban estrés (Tabla 9).



Tabla 9
Comparacion de medias en funcidn del nivel socioecondmico familiar

Bajo- Bajo- Alto- Medio- Medio- Alto-
Medio
Bajo Medio Bajo Alto Medio
M DT M DT M DT M DT M DT M DT F Sig.
PIP-BF4.Rol 211 077 348 1,16 243 078 217 058 237 085 204 045 421 002
Familiar
Frecuencia
Total 2,92 025 338 040 2,72 0,62 2,57 0,69 266 071 249 0,56 2,43 ,041]
Frecuencia
Estrés
Nota= M= media; DT= desviacion tipica; F= valor de F; sig.= significacion
Si analizamos los resultados obtenidos al realizar la comparacion de medias en funcion
del estado civil, los cuidadores que estaban separados (frente a los que estaban
divorciados o casados), mostraron mds estrés en cuanto a pérdidas de rol familiar, laboral
o social. En el resto de las comparaciones, no se obtuvieron diferencias estadisticamente
significativas (Tabla 10).
Tabla 10
Comparacion de medias en funciéon del nivel del estado civil del cuidador principal
Soltero/a  Casado/a Separado/a Divorciado  Viviendo Viudo/a
en pareja
M DT M DT M DT M DT M DT M DT F Sig.
PIP-B F4. 6,00 - 6,79 2,13 11,00 346 724 251 729 198 850 071 292 ,025
Rol Familiar
Frecuencia
PIP-B F4. 3.00 - 4,79 186 7,67 058 553 200 586 1,46 500 1,41 249 ,048
Rol Familiar
Esfuerzo

Nota= M= media; DT= desviacion tipica; F= valor de F; sig.= significacion



Para estudiar como las variables familiares y de apego adulto pueden influir en la
adaptacion y bienestar emocional en el cuidador principal, se utilizd la CAF, que se basa
en el modelo Circumplejo de Olson (1986). De esta manera, se calcularon ANOVAs de un

factor para las variables: cohesion familiar y para la variable adaptacion familiar.

En los cuidadores, observamos diferencias en cuanto a la sinfomatologia depresiva y al
malestar emocional general, encontrando que: mayores puntuaciones de sinftomatologia
depresiva 'y de malestar emocional, en las familias desprendidas frente a las separadas. Del
mismo modo, las familias desprendidas obtuvieron mayor malestar emocional que en las
unidas. Observdndose en general, como las familias que se encontraban en los patrones

relacionales extremos, obtenian mayor psicopatologia (Tabla 11).

Tabla 11

Comparacién de medias en funcidon de la cohesion familiar

Desprendida/no  Separada/Aislada  Unida/vinculada Enredada/entrelazada

comprometida

M DT M DT M DT M DT F Sig.
HADS F2. 5,95 3,72 3,71 2,50 3,06 2,50 3,17 2,14 4,92 ,003
Depresién
cuidadores
HADS T. 14,35 7.29 10,24 4,64 10,24 4,45 10,17 3,43 2,08 ,044
Malestar
emocional
cuidadores

Nota= M= media; DT= desviacion tipica; F=valor de F; sig.= significacion

3.4. ESTUDIO DE LAS RELACIONES ENTRE VARIABLES CLINICAS DEL PACIENTE Y DEL
CUIDADOR PRINCIPAL.

En este apartado presentamos los resultados de las pruebas de correlacion de Pearson.
Se analizé la relacion entre las diferentes variables psicoldgicas, tal y como se muestra en
las Tablas, dada la gran cantidad de resultados que presentamos, en adelante mostraremos

solo aqguellos resultados que hayan sido estadisticamente significativos.



3.4.1 Cuidadores principales
En adelante se presentan las asociaciones entre variables de los cuidadores principales.

Solo se comentardn aquellas asociaciones estadisticamente significativas (Tabla 12).

En primer lugar, en relacién con las variables sociodemogrdficas encontramos que
aqguellos cuidadores mas jovenes presentaron mds situaciones de estrés en la comunicacion
con el personal sanitario (r=-,225, p<,05) asi como mds frecuencia de situaciones estresantes
enrelacion con el cuidado de su hijo con alergia (r=-,221, p<,05). Por otra parte, la resoluciéon
hostil de los conflictos se asocid con la baja autoestima, la necesidad de aprobaciéon y el
miedo alrechazo (r=,293, p<,01), asicomo con la autosuficiencia emocional (r=,293, p<,01).
Una mayor edad del hijo se asocié con mayor cantidad de veces que los padres sentian
estrés durante la comunicacion con el personal sanitario (r=,247, p<,01). El tiempo desde el
diagndstico y tratamiento no se asocid de forma estadisticamente significativa con las
variables psicoldgicas de los cuidadores principales. Pero un mayor tiempo en
inmunoterapia se asocidé con un menor distrés emocional (r=,242, p<,05) y con una mayor

resiliencia en los padres (r=,242, p<,01).

Enlineas generales, el desajuste emocional (presencia de psicopatologia o de estrés ante
el cuidado del hijo con alergia), se asocid con estilos de vinculacion afectiva mds inseguros
caracterizados por baja autoestima, necesidad de aprobacion, resolucion de conflictos
hostil, menos expresion de las emociones y menos comodidad con la intimidad, asi como
con una menor resiliencia. Aquellos cuidadores que padecian mds estrés ante el cuidado

de sus hijos adolescentes con alergia, también padecian mds ansiedad, depresion y

malestar emocional general.



Tabla 12

Asociaciones entre variables en los cuidadores familiares de adolescentes con alergia (ll)

HADS CAA PIP CD-
RISC
AN DE MA BA EE AE COF COE CUF CUE RF RE DF DE TF TE RE
Ansiedad 1
Depresion ,442%* 1
(%]
[a)
<
T
Malestar ,881** ,814* 1
Baja autoestima ,390%* 341* ,430%* 1
Expresién emocional -,200* 1
<
<
O
Autosuficiencia ,209* 196* ,309** 1
emocional
Comunicacién (F) 314* ,270%* 379** 216* 1
Comunicacién (E) ,237* ,204* ,253** ,240* A439** 1
o
o
Cuidados médicos (F)  ,310** ,199* ,331** ,253** ,568** 277 1



HADS CAA PIP CD-
RISC

AN DE MA BA EE AE COF COE CUF CUE RF RE DF DE TF TE RE

Cuidados ~ médicos 245* ,220* 242* - 195% A469** ,268** 1
(E)
Rol familiar (F) ,225* 246* 321+ ,378** ,378** ,535%* A2 1
Rol familiar (E) ,230* ,288** 294** 269** 273 ,233* ,515%* ,288** ,378** ,502** 1
Distrés emocional (F) ,230* A7 372%* 226* 194* A436** ,370%* 440** ,603** A462** ,325%* 1
Distrés emocional (E) ,287** ,229* ,345%* -,281%* 397** ,257** ,386** 475 1
Total estrés (F) 362* 361%* ,450** 245* ,240* ,789** 473 ,818** ,823** ,756** A429%* 744** ,240* 1
Total estrés (E) ,233* ,332%* ,318** ,357** -,245* 201 ,220* ,759** 315 -,239* ,352%* 715 ,503** 795 A4 1
Resiliencia -,235* -,289** -,290** -,246* ,369** -,209* -,287** - 197* -,258** 1

CD-RISC

Nota: AN= ansiedad, DE= depresion, ME= malestar emocional; BA= baja autoestima, necesidad de aprobacién y miedo al
rechazo; EE= expresidn emocional y comodidad con las relaciones; AE= autosuficiencia emocional e incomodida con la
intfimidad; COF= comunicacién frecuencia; COE= comunicacion esfuerzo; CUF= cuidados médicos frecuencia; CUE= cuidados
médicos esfuerzo; RF= rol familiar frecuencia; RE= rol familiar esfuerzo; DF= distrés emocional frecuencia; DE= distrés emocional
esfuerzo; TF= total estrés frecuencia; TE= total estrés esfuerzo; RE= resiliencia; *p<,05; **p<,01; ***p<,001.



3.5. ESTUDIO DE LOS PREDICTORES DE LA SALUD PSICOLOGICA EN EL CUIDADOR
FAMILIAR PRINCIPAL.

Cuidadores principales

En referencia a la prediccién del malestar emocional en los cuidadores
principales de adolescentes con patologia alérgica, se establecieron tres pasos
diferenciados; primero se incluyeron variables relacionadas con estrés (todas
las subescalas de estrés en frecuencia y esfuerzo), después las variables
relacionadas con el tipo de vinculaciones afectivas establecida (la baja
autoestima, necesidad de aprobacién, el miedo al rechazo y la autosuficiencia
emocional e incomodidad con las relaciones), y por Ultimo se incluyd la

resiliencia.

En el modelo de predicciéon del malestar emocional en los cuidadores
principales, las variables independientes predijeron un 37% de la variable
dependiente. Las dimensiones relacionadas con el estrés aumentaron en un 26%
de forma significativa la varianza en el primer paso (AR2 = ,26, p<,001). En el
segundo paso, las variables relacionadas con las vinculaciones afectivas
aumentaron en un 9% de la varianza (AR2 = ,09, p<,01). En el tercer paso, la
resiliencia no aumentod de forma significativa la varianza del malestar emocional
(AR2 = ,02, p>,05). En este Ultimo paso, la Unica variable que mostrd un
coeficiente beta positivo estadisticamente significativo fue la baja autoestima,
la necesidad de aprobacion y el miedo al rechazo de la escala de apego
(B=0,30; p<,01) (Figura 10).

BAJA AUTOESTIMA,
NECESIDAD DE APROBACION
Y MIEDO AL RECHAZO

MALESTAR
EMOCIONAL

Figura 10: Modelo de prediccidon del malestar emocional de los cuidadores

En la prediccion del total de situaciones de estrés (total estrés frecuencia) de
los cuidadores, se establecieron dos pasos diferenciados; primero se incluyeron
variables relacionadas con la psicopatologia (ansiedad y depresion) y después
las variables relacionadas con el tipo de vinculaciones afectivas establecida (la

baja autoestima, necesidad de aprobacion, el miedo al rechazo, la resoluciéon



de conflictos hostil, el rencor y posesividad y la autosuficiencia emocional e
incomodidad con las relaciones). En el modelo de prediccion de la frecuencia
de situaciones relacionadas con el cuidado de sus hijos que les generaban
estrés, las variables independientes predijeron un 25% de la variable
dependiente. Las dimensiones relacionadas con la psicopatologia aumentaron
en un 22% de forma significativa la varianza en el primer paso (AR2 =,22, p<,001).
En el segundo paso, las variables relacionadas con las vinculaciones afectivas
no aumentaron de forma significativa la varianza del estrés (AR2 = ,03, p>,05).
En este Ultimo paso, la ansiedad (f=0,26; p<,05) y la depresion (p=0,29; p<,01),

mostraron coeficientes beta significativos y positivos (Figura 11).

SINTOMAS
ANSIOSOS

TOTAL ESTRES
FRECUENCIA

SINTOMAS
DEPRESIVOS

Figura 11: Modelo de prediccion de la frecuencia de estrés de los cuidadores

de los adolescentes

En la prediccion del total de impacto emocional que generaban situaciones
de cuidado del hijo con patologia alérgica (total estrés esfuerzo), se
establecieron tres pasos diferenciados; primero se incluyeron variables
relacionadas con la psicopatologia (ansiedad y depresion) y después todas las
variables relacionadas con el tipo de vinculaciones afectivas establecidas y por

Ultimo la resiliencia.

En el modelo de prediccion del esfuerzo que generaban de situaciones
relacionadas con el cuidado de sus hijos, las variables independientes predijeron
un 20% de la variable dependiente. Las dimensiones relacionadas con la
psicopatologia aumentaron en un 15% de forma significativa la varianza en el
primer paso (AR2 =,15, p<,001). En el segundo paso, las variables relacionadas
con las vinculaciones afectivas aumentaron en un 10% la varianza del estrés

(AR2 = ,10, p<,05), en el Ultimo paso la resiliencia no aumentd de forma



significativa la varianza del estrés (AR2 = ,01, p>,05). En este Ultimo paso, la
depresion (B=0,24; p<,05) y la baja autoestima, necesidad de aprobacion vy
miedo al rechazo (B=0,23; p<,05), mostraron coeficientes beta significativos y

positivos (Figura 12).

SINTOMAS

DEPRESIVOS

TOTAL ESTRES
ESFUERZO

BAJA AUTOESTIMA,
NECESIDAD DE
APROBACION Y

MIEDO AL RECHAZO

Figura 12: Modelo de prediccion del esfuerzo que les suponia a los cuidadores

la gestion de la enfermedad de sus hijos

IV. DISCUSION SOBRE LOS PRINCIPALES HALLAZGOS

Para finalizar, en el presente apartado se van a comentar los principales
resulfados obtenidos en el estudio hasta el momento que dan respuesta a los

objetivos e hipdtesis propuestos, asi como su respectiva conclusion preliminar.

Fijdndonos en el primer objetivo, se han analizado las variables
psicolégicas, familiares y de ajuste a la enfermedad de los cuidadores familiares
de pacientes adolescentes alérgicos. En este sentido, los resultados obtenidos
van en la linea de la hipodtesis planteada, segun la cual, los cuidadores familiares
de pacientes alérgicos presentan un perfil de malestar emocional y dificultades
en el gjuste a la enfermedad.

En consonancia con la literatura, el rol de cuidador en la muestra
estuvo representado de formada mayoritaria por mujeres (Gaite et al., 2008;
Lacasa et al., 2012). Respecto a la presencia de psicopatologia, un elevado

porcentaje de cuidadores familiares principales tienen sintomatologia



emocional, con altas tasas de ansiedad y de depresidon. En concreto, la
ansiedad fue superior que la de depresidn, encontrando que un 40,30%
mostraba puntuaciones indicativas de sintomatologia ansiosa, ademds, cerca
del 15% sufria un problema emocional clinicamente importante (ansioso, o
depresivo o mixto ansioso-depresivo)(Ameérigo, 2013; Emin et al., 2009).

En relacion a la adaptacion a la enfermedad de sus hijos, se
observaron niveles moderadamente altos de estrés ante diferentes tipos de
labores de atencidon y cuidado, indicando sobre todo una dificultad para
enfrentarse a situaciones relacionadas con la frecuencia en los cuidados
médicos requeridos, la necesidad de comunicar la enfermedad a otros
significativos y el desgaste producido por el distrés emocional. La asociacion
positiva entre el estrés y el malestar emocional va en concordancia con los
resulfados obtenidos en otros estudios (Driscoll et al, 2010; Hansen et al, 2012;
Helgeson et al, 2012; Patton et al., 2011).

Fijdndonos en la resiliencia, la mayoria de los cuidadores presentan
niveles medios y altos en dicha variable, en la linea de otras investigaciones en
padres con hijos con enfermedades alérgicas (Jones et al., 2000; Meintjes &
Nolte, 2015). Sin embargo, cabe destacar que cerca del 30% de los cuidadores
familiares principales tienen déficits en la capacidad para tolerar cambios y
enfrentarse a problemas personales. Este resultado es relevante porque mds de
un cuarto de los progenitores estaria en una situacion de vulnerabilidad a la
hora de adaptarse a las exigencias de la enfermedad de su hijo (Ferndndez et
al., 2012; Grau & Ferndndez, 2010), pudiendo tener consecuencias tanto para el
cuidador como para el paciente a su cargo.

La mayoria de los cuidadores principales muestran un estilo de apego
proximo al seguro, caracterizado por una buena autoestima y facilidad a la
hora de relacionarse con los demds y expresar sus emociones, y con
puntuaciones moderadas en resolucion hostil de conflictos y en autosuficiencia.
No obstante, entorno al 11% de los sujetos presentan niveles bajos de
autoestima, un 20% son reservados y poco comunicativos, y un 7% tienen
tendencia a mostrar enfado y resentimiento. Dichas caracteristicas, asociadas
con un estilo de apego de tipo inseguro, se han relacionado con un peor ajuste
a la enfermedad crénica (Rosenberg & Shields, 2009).

Atendiendo a los estilos familiares, diversos estudios ponen de



manifiesto como las familias caracterizadas por niveles adaptativos de
cohesion, flexibilidad y calidez generan adolescentes con mejores estrategias
del afrontamiento del estrés, menor sintomatologia emocional y mejor
capacidad para gestionar su enfermedad (Monaghan et al., 2012; Munoz et al.,
2015; Pérez-Marin et al., 2016). Por el contrario, en las familias con un nivel bajo
de flexibilidad o adaptabilidad, baja cohesion familiar y menos conductas
afectivas de cuidado, los hijos con enfermedades cronicas suelen tener niveles
muchos mas altos en sinftomatologia depresiva que los pacientes de familias con
un funcionamiento equilibrado (Jaser, 2010; Pérez-Marin et al., 2016). un
porcentaje importante de sujetos (20,00%) de nuestra muestra se agrupaban
bajo una familia desprendida o no comprometida, en la cual la separacion
emocional es exirema y la interaccion familiar y sensibilidad afectiva son
infrecuentes Finalmente, en lo que la adaptacion familiar se refiere, el 38% de
las familias muestra una organizacion flexible frente al 58% que se han definido
como estructuradas. La prdcticamente ausencia de familias extremas en
nuestro estudio es un indicador muy positivo, puesto que el clima familiar influye
de forma determinante en la salud y bienestar de los adolescentes y sus padres
(Campell, 2003; Gage et al., 2006).

Respecto al segundo objetivo, el andlisis del papel de las variables
sociodemogrdficas sobre el bienestar y la salud psicoldgica de los cuidadores
familiares principales, pone de manifiesto que existen diferencias entre estos en
funcién del nivel socioecondmico. Los cuidadores familiares que tenian un nivel
socioeconémico bajo-medio presentaron mads estrés en cuanto al nUmero de
situaciones que perdian su rol familiar, social o laboral. Ademds de lo anterior,
mostraron en general, mas frecuencia de situaciones referidas al cuidado de sus
hijos con enfermedades, que les provocaban estrés. Respecto al estado civil, los
cuidadores que estaban separados (frente a los que estaban divorciados o
casados), mostraron mds estrés en cuanto a pérdidas de rol familiar, laboral o
social.

En relaciéon con la influencia del tipo de enfermedad alérgica, en nuestro
estudio se compard el impacto de presentar: asma bronquial o no, alergia
alimentaria o no y dermatitis atdpica o no. Por su parte, los cuidadores de
adolescentes que tenian AB (frente a los que no) mostraron mayor estrés

parental en forma de frecuencia de comunicacién con los profesionales



sanitarios, frecuencia de cuidados médicos, frecuencia de distrés emocional y
mayor frecuencia de estrés total, es decir mayor cantidad de veces que tenian
gue exponerse a las situaciones médicas de cuidado.

En referencia los cuidadores principales de adolescentes con dermatitis
atéopica mostraron: menor frecuencia de estrés en cuanto a los cuidados
médicos, menor esfuerzo en referencia al malestar emocional o las
preocupaciones relacionadas con el cuidado de sus hijos, menor impacto de
las pérdidas de rol familiar y menor impacto del estrés ante el cuidado en
general. Los cuidadores de los adolescentes que recibian inmunoterapia
mostraron: menos estrés en relacidn con el nimero de pérdidas sociales,
familiares y laborales asociadas a la enfermedad de sus hijos. Tal y como indican
otros estudios, los padres suelen tener niveles elevados de sobreproteccion y

dependencia (Daud et al., 1993; Warschburger et al., 2004).

Los resultados van en la linea de lo esperado, puesto que se observa una
relacion entre las variables psicoldgicas, familiares y de ajuste a la enfermedad.

En este sentido, el estrés psicoldégico se considera como uno de los
aspectos mds importantes a la hora de evaluar los niveles de adaptacion vy
ajuste ala enfermedad en los cuidadores familiares principales (Casana-Granell
et al., 2018; Johnson et al., 2013), encontrando que el estrés percibido por tener
gue comunicar la enfermedad del paciente a su cargo y las pérdidas de rol en
el sistema familiar, implican una mayor presencia de sinftomatologia ansioso-

depresiva.

Las diferencias en la calidad del apego adulto determinan distintos
resultados en forma de ciertos comportamientos y emociones positivos (Guzmdn
& Contreras, 2012) o negativos (Alonso et al., 2018). En esta linea, nuestros
resulfados indican que la baja autoestima y la autosuficiencia emocional
implican mayores niveles de estrés y distrés emocional, mienfras que una
adecuada expresidon de sentimientos y facilidad en las relaciones intimas supone
menores niveles de distrés emocional y un mayor grado de resiliencia en los

cuidadores principales familiares.

Fijandonos en las variables del paciente a su cargo, nuestros datos
indican que, a mayor edad en los hijos, menores niveles de autoestima en el

cuidador principal, asi como mayores niveles de estrés. Por Ultimo, no se



enconfraron relaciones significativas con el tiempo de diagndstico del paciente

a su cargo.

En Ultimo lugar, se planted el tercer objetivo con el fin de identificar los
principales predictores del bienestar y la salud psicolégica en el cuidador
familiar principal.

En los modelos de prediccion del malestar emocional, la Unica variable
que se mostrd predictora de forma estadisticamente significativa fue la baja
autoestima, la necesidad de aprobacién y el miedo al rechazo de la escala de
apego. En los modelos de prediccion de la cantidad de situaciones que
generaban estrés a los cuidadores, los factores decisivos fueron los sinftomas
depresivos, pero resulta interesante senalar que el factor mds relevante en la
prediccion del esfuerzo que generaban esas situaciones fue de nuevo la baja
autoestima, la necesidad de aprobacién y el miedo al rechazo de la escala de
apego, mostrando cdémo las vinculaciones inseguras, se asocian con la
presencia de psicopatologia.

Este resultado va en la linea de la literatura, donde se indica que
niveles adecuados de flexibilidad, cohesion y comunicacion familiar influyen en
la reduccidén del estrés y los conflictos familiares, lo cual repercute en el bienestar
emocional de los miembros del sistema (Monaghan et al., 2012; Rosland, Heisler,
& Piette, 2012; Sherifali, Ciliska & O'Mara, 2009). La autosuficiencia y el
alejamiento emocional se puede considerar como una representacion del
apego inseguro evitativo, y constituye un importante predictor de la
sinfomatologia ansiosa y depresiva, en consonancia con los estudios que
indican que el tipo de apego adulto es un factor clave asociado a disfunciones
psicolégicas (Alonso et al., 2018). En esta lineq, la baja expresion de sentimientos
y la incomodidad con las relaciones también seria una variable del apego
adulto relacionada Unicamente con la presencia de sintomas depresivos. Por
Ultimo, el estrés se considera una variable presente en padres con hijos con
enfermedades cronicas (Hansen et al., 2012; Muller-Godeffroy et al, 2009; Patton
et al., 2011; Streisand et al., 2001).

En relacién con la salud del cuidador familiar principal, nuestros
resulfados confirman como la exigencia del cuidado de un hijo con una
enfermedad crénica alérgica tiene repercusiones en la salud psicolodgica y el

bienestar del adulto a su cargo (Lopez et al., 2009). La alta sinftomatologia



ansiedad y estrés, en la linea de otros estudios (Amérigo, 2013; Emin et al., 2009;
Hansen et al., 2012; Muller-Godeffroy et al., 2009; Patton et al., 2011; Streisand et
al., 2001), pone de manifiesto la necesidad de tener en mayor consideracion el
rol del cuidador y sus necesidades y bienestar, asumiendo que podria tratarse
de una poblacion vulnerable en este sentido. No obstante, los cuidadores
principales de este estudio informaron de altas puntuaciones en expresividad
emocional y comodidad con la infimidad, asi como la elevada capacidad de
resiliencia, factores que pueden favorecer la adaptacion a la enfermedad de
sus hijos e influir en la presencia de un resultado positivo en el proceso de salud
en los adolescentes (Orbuck et al., 2005), explicando asi los resultados positivos
obtenidos en la presente investigacion.

Por Ultimo, la investigacion sugiere que la adaptacion a Ia
enfermedad, lejos de estar relacionada con las caracteristicas de la patologia
concreta, parece estar mds determinada de forma clave por el entorno familiar
(Morawska, Calam, & Fraser, 2015). En este sentido, el sistema familiar
predominante en la muestra, caracterizado por niveles equiliorados de
flexibilidad, cohesiéon y comunicacion, pueden estar influyendo de forma global
en el desarrollo de indicadores positivos de salud en el paciente adolescente

alérgico (Monaghan et al., 2012; Rosland et al., 2012; Sherifali et al., 2009).

V. RESUMEN Y CONCLUSIONES SOBRE LOS PRINCIPALES HALLAZGOS
La mayoria de los cuidadores principales (74,70%) fueron las madres, lo

anterior se vio asociado a estilos familiares mds positivos informados por los

adolescentes, pero a un mayor estrés ante el cuidado.

En el momento de la evaluacién, se encontraban generalmente en activo
(62%). Los cuidadores habian cursado estudios de bachillerato o formacion
profesional (37,00%), se encontraban casados y percibian rentas medias-altas,
asi un 35,90% de ellos contaba con una renta anual de entre 25.500€ y 44.999€.
Un porcentaje importante de ellos (27,60%), tenia otro hijo/a que necesitaba
atencién especial por alguna enfermedad y convivia o habia convivido
regularmente con algun ofro familiar con problemas alérgicos (33%). En cuanto
a la salud fisica de los/as cuidadores, un gran porcentaje de ellos (43,80%)

informd de un problema de salud fisica, a esto se le asociaron mdas problemas



de qgjuste emocional (mds depresidon, malestar emocional) y estrés ante el

cuidado de sus hijos con enfermedades alérgicas.

Un 13,90% sufria un problema emocional clinicamente importante, en ellos se

vio alta psicopatologia (ansiedad, depresidon y malestar emocional) y estrés.

En cuanto a los factores psicolégicos de interés, observamos una gran
presencia de sinftomas ansiosos (40,30%) y en menor medida de depresivos
(11,10%), dandose en un 4,70% de los casos un problema mixto de malestar
emocional. Lo anterior, se acompand de un moderado estrés ante el cuidado
de su hijo con enfermedad alérgica, en el que destacé mas la frecuencia de
situaciones que generaban estrés en los cuidadores que el impacto que estas
sifuaciones les proporcionaban. Ahora bien, los cuidadores mostraron niveles
moderados de resiliencia, que se acompanaron de un sistema familiar con
niveles de adaptacién familiar positivos, pero de una menor cohesion del
sistema, dando lugar a familias con patrones menos positivos de ajuste. En
relacion con el estilo de apego, evidenciaron un esfilo proximo al seguro
caracterizado por una buena autoestima y facilidad a la hora de relacionarse
con los demds y expresar sus emociones, con puntuaciones moderadas en

resolucién hostil de conflictos y niveles moderados de autosuficiencia.

En los cuidadores un menor nivel de estudios y nivel socioecondmico bajo
presentaron menor salud mental, mayor estrés y perfiles familiares
emocionalmente mds desajustados. Los cuidadores que se encontraban
separados también mostraron un menor ajuste psicoemocional. Las familias con
perfiles mas ajustados, tenian hijos con mayor inteligencia emocional, estilos
parentales mds positivos, mejor salud mental y control de la enfermedad, vy los

cuidadores mostraron una mayor salud mental.

FijGndonos en las asociaciones encontradas en los cuidadores, el desajuste
emocional (presencia de psicopatologia o de estrés ante el cuidado del hijo
con alergia), se relaciond con estilos de vinculacion afectiva mds inseguros
caracterizados por baja autoestima, necesidad de aprobacion, resolucion de
conflictos hostil, menos expresion de las emociones y menos comodidad con la

intimidad, asi como con una menor resiliencia.



Por todo lo anterior, en los modelos de prediccion del malestar emocional, la
Unica variable que se mostré predictora de forma estadisticamente significativa
fue la baja autoestima, la necesidad de aprobacion y el miedo al rechazo de
la escala de apego. Enlos modelos de predicciéon de la cantidad de situaciones
que generaban estrés a los cuidadores, los factores decisivos fueron los sinftomas
ansiosos y depresivos, pero resulta interesante senalar que el factor mds
relevante en la prediccion del esfuerzo que generaban esas situaciones fue de
nuevo la baja autoestima, la necesidad de aprobacion y el miedo al rechazo
de la escala de apego, mostrando cémo las vinculaciones inseguras, se asocian

con la presencia de psicopatologia.

Nuestros datos indican que es necesario considerar las variables personales
(psicopatologia, autoestima, bienestar y competencias emocionales),
relacionales y familiares en el ajuste de los adolescentes con enfermedad
cronica y, concretamente, en aquellos que muestran una patologia alérgica.
Un ambiente familiar cdlido, optimista y relajado se hace muy importante en el
ajuste de estas familias, en los adolescentes y sus cuidadores. El estado de salud
fisica y mental de los cuidadores familiares puede influir directamente en la
adaptacion de estas familias a la convivencia con la adolescencia y con esta
enfermedad. La deteccidon de los factores salutogénicos puede ayudar a
desarrollar programas multidisciplinares de intervencién que consideren a estas
familias, los cuidadores y adolescentes, mejorando su salud fisica y mental,
disminuyendo asi el impacto personal, social y econdmico en los sistemas

sanitarios.
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VII. ANEXOS

Modelo de consentimiento informado y compromiso de
confidencialidad

El proyecto de investigacion para el cual le pedimos su participacion se titula:

“Factores psicosociales y de adaptacion del paciente pedidatrico con patologia alérgica crénica
y su familia”.

Don/Dona

mayor de edad, tfitular del DNI : , por el presente documento

O padre, O madre, O tutor legal del paciente pedidtrico adolescente con enfermedad alérgica

de

por el presente documento manifiesto que:

He sido informado/a de las caracteristicas del Proyecto de Investigacion ftitulado: “Factores
psicosociales y de adaptacion del paciente pedidtrico con patologia alérgica crénica y su
familia”. He leido tanto el apartado 1 del presente documento titulado “informacién al sujeto de
experimentaciéon”, como el apartado 2 fitulado “compromiso de confidencialidad”, y he podido
formular las dudas que me han surgido al respecto. Considero que he entendido dicha
informacion.

Estoy informado/a de la posibilidad de refirarme en cualquier momento del estudio.
En virtud de tales condiciones, consiento participar en este estudio.

Y en prueba de conformidad, firmo el presente documento en el lugar y fecha que se indican a
continuacién.

Valencia, de de 20__.
Nombre y apellidos Nombre y apellidos
del / de la participante: del investigador principal:
Firma:

Firma:




Cuestionario ad-hoc sobre variables socio-demograficas y médicas de
paciente

FECHA:

Fecha de nacimiento:

Sexo: Mujer Hombre

Estudios que estd realizando (curso):

Diagnostico principal:

Diagndstico secundario:

Tiempo desde el diagndstico:

Tiempo en tratamiento:

NUmero de ingresos hospitalarios:

Medicacion:




Cuestionario ad-hoc sobre variables socio-demogrdficas y médicas
cuidador

Parentesco con el paciente:

Eda Fecha nacimiento Profesio
d N

Situacion laboral actual:

Funcionario/a

Contrato indefinido

Conftrato temporal menos de 6 meses
Contrato temporal 6 meses o mds
Desempleado cobrando paro/subsidio
Desempleado sin cobrar

Otros:

Dooddgon

Historial laboral
Si estds en activo, indica desde hace cudnto tiempo:
Si estds desempleado, indica desde hace cudnto tiempo:

Nivel de estudios:

L] Graduado escolarsin completar
11 Graduado Escolar

[] Bachiller/Formaciénprofesional
[ Estudios superiores



Eda Fecha nacimiento Profesion

Situacion laboral actual:

Funcionario/a

Contrato indefinido

Conftrato temporal menos de 6 meses
Contrato temporal 6 meses o mds
Desempleado cobrando paro/subsidio
Desempleado sin cobrar

Otros:

Dooddgon

Historial laboral
Si estds en activo, indica desde hace cudnto tiempo:
Si estds desempleado, indica desde hace cudnto tiempo:

Nivel de estudios:

L] Graduado escolarsin completar
[l Graduado Escolar

[] Bachiller/Formaciénprofesional
[ Estudios superiores



Estado civil:
[] Soltero/a 0 Casado/a [ Separado/a
1 Divorciado/a
] Viudo/a [ Viviendo en pareja [ Oftros:

Nivel socioecondmico familiar (ingresos anuales familiares):

o Alfo-alto O Alto-medio O Medio-alto O Medio-
(Mdsde 100.000€) (45.000¢€ - (25.500€-44.999¢€) medio(16.000¢-
99.999€) 25.499€)
O Alfo-bajo O Bajo- O Bajo-bajo
(10.000€-15.999€) medio (6.500¢- (Menosde 6.499€)
9.999¢€)

Datos de los hijos

HIJOI HIJO2 HIJO3 HIJO4

EDAD

SEXO

Enfermedades significativas que requieran atenciéon especial en algun otro hijo/a:

sConvive o ha convivido regularmente con algin otfro familiar con

problemas respiratorios?
N NO

Parentesco:
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SALUD DEL CUIDADOR FAMILAR. Indique con cuanta
frecuencia ha tomado alguna medicacion de este tipo
la Ultima semana.
| 2 3 4 )
nunc | casi a un mas
a o)
nunc | menud | al de
a o) )
dia uno
ql
dia

Tranquilizantes.

Analgésicos (medicacion contra el
dolor).

Medicamentos para dormir.

Estimulantes (mediacion que sea
para activar)

Antidepresivos.

Medicamentos para problemas
cardiacos y/o tension arterial.

Otros:
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La escala hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS, Zigmond y Snaith, 1983)

Marca la respuesta que mds se ajusta a coémo te sentiste durante la semana

pasada:

1. Me siento tenso/a

, hervioso/a:

3. Casi todo el dia

2. Gran parte del dia

1. De vez en
cuando

0. Nunca

2. Sigo disfrutando con las mismas cosas de siempre:

0. Ciertamente
igual que antes

1. No tanto como antes

2. Solamente un
poco

3. Ya no disfruto
con nada

3. Siento una especie de temor como si algo malo fuera a suceder:

3. Siy muy intenso

2. Si, pero no muy intenso

1. Si, pero no me
preocupa

0. No siento nada
de eso

4. Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas:

0. Igual que
siempre

I. Actualmente algo menos

2. Actualmente
mucho menos

3. Actualmente en
absoluto

5. Tengo la cabeza |

lena de preocupaciones:

3. Casi todo el dia | 2.Gran parte del dia . De vez en|O0. Nunca
cuando

6. Me siento alegre:

3. Nunca 2. Muy pocas veces I. En algunas | 0. Gran parte el
ocasiones dia

7. Soy capaz de permanecer sentado/a, tranquilo/a y relajadamente:

0. Siempre ‘ 1. A menudo ‘ 2. Raras veces ‘ 3. Nunca

8. Me siento lento/a y torpe:

3. Gran parte el dia ‘ 2. A menudo ‘ I. A veces ‘ 0. Nunca

9. Experimento una desagradable sensacion de “nervios y hormigueos” en el estomago:

0. Nunca

1. Solo en algunas ocasiones

2. A menudo

3. Muy a menudo

10. He perdido el interés por mi aspecto personal:

3. Completamente

2. No me cuido como debiera

1. Es posible que

0. Me cuido como

hacerlo no me cuide | siempre lo he
como debiera hecho
11. Me siento inquieto/a como si no pudiera parar de moverme:
3. Realmente | 2. Bastante 1. No mucho 0. En absoluto
mucho

12. Espero las cosas

con ilusién:

0. Como siempre

I. Algo menos que antes

2. Mucho menos
que antes

3. En absoluto

13. Experimento de repente sensaciones de gran angustia o temor:

3. Muy a menudo ‘ 2. Con cierta frecuencia

‘ 1. Raramente

‘ 0. Nunca

14. Soy capaz de disfrutar con un buen libro o con un buen programa de radio o television:

0. A menudo

| 1. Algunas veces

| 2. Pocas veces

| 3. Casi nunca
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Inventario Pediatrico para Padres (PIP, Streisand, 2001)

Indigue con qué frecuencia y el esfuerzo que ha supuesto para usted lo que se
indica en cada frase.

SITUACIONES ¢Con qué . Qué esfuerzo
frecuencia? supone?
1. Nunca 1. Nada
2. Raramente 2. Un poco
3. Algunas veces 3. Algo
4. A menudo 4. Mucho
5. Muy a menudo 5. Muchisimo
1. Hablar con el médico
1 2|1 3] 4|5 1 21 3| 4 5
2. Preocuparme por las
consecuencias a largo plazo de la 1 21 3] 45 1 2 13| 4 5
enfermedad
3. Tener poco tiempo para
ocuparme de mis propias 1 2 3 4 | 5 1 21 3| 4 5
necesidades
4. Sentirme indefenso ante la
) B o 1 2|1 3] 4|5 1 213 | 4 5
situacién de mi hijo
5. Hacerme cargo de los cambios en
1 2|1 3] 4|5 1 21 3| 4 5
el fratamiento de mi hijo
6. Sentir incertidumbre sobre el futuro
1 2|1 3] 4|5 1 21 3| 4 5
7. Hablar con mi hijo sobre su
1 2|1 3] 4|5 1 213 | 4 5
enfermedad
8. Ayudar a mi hijoenla
administracién de los cuidados vy el 1 2|1 3] 4|5 1 23| 4 5
tratamiento médico
9. Sentirinseguridad a la hora de
o 1 2|1 3] 4|5 1 213 | 4 5
disciplinar a mi hijo
10. Hablar con los miembros de la
familia sobre la enfermedad de mi 1 2|1 3] 4|5 1 23| 4 5
hijo
11. Acompanar a mi hijo durante las
. o 1 2|1 3] 4|5 1 213 | 4 5
pruebas y tratamientos médicos
12. Notar un cambio en la relacion
) 1 2|1 3] 4|5 1 21 3| 4 5
con mi pareja
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Escala de Resiliencia de Connor-Davidson (CD-RISC, Campbell-Sills & Stein, 2007)

Por favor, indique cudl es su grado de acuerdo con las siguientes frases o caso durante el
Ultimo mes. Si alguna en particular no le ha ocurrido, responda segun crea que se hubiera
sentido. Utilice para ello la siguiente escala:

0 1 2 3 4

Totalmente en desacuerdo  En desacuerdo Neutro De acuerdo  Totalmente de acuerdo
1. Sé adaptarme a los cambios 0l 2 |3 4
2. Puedo manejar cualquier situacion 0| 2 |3 4
3 Veo el lado positivo de las cosas 0l 2 |3 4
4. Me puedo manejar bien a pesar de la presion o el 0l 2 |3 4
estrés

5. Tras un grave contratiempo suelo “volver ala carga”: 0l 2 |3 4
6. Consigo alcanzar mis metas a pesar de las dificultades: 0| 2 |3 4
7 Puedo mantener la concentracion bajo presion: 0| 2 |3 4
8. Dificiimente me desanimo por los fracasos 0l 2 |3 4
9. Me defino como una persona fuerte 0| 2 |3 4
10. Puedo manejar los sentimientos desagradables 0| 2 |3 4
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Cuestionario de Apego Adulto (CAA, Melero, M.J. y Cantero R., 2008)

Seguidamente encontrards una serie de afirmaciones, rodea el nUmero que corresponda
al grado en que cada una de ellas describe tus sentimientos o la forma de comportarse en
tus relaciones. Puede que no encuentre la respuesta que defina exactamente lo que

sientes, en ese caso marque la respuesta que mds se aproxime a sus sentimientos. La

reaccion inicial a cada uno de estos enunciados suele ser la respuesta.

1 2 3 4 5 6
Completamente | Bastante en Algo en Algo de Bastante Completamente
en desacuerdo | desacuerdo | desacuerdo acuerdo acuerdo de acuerdo
1. Tengo facilidad para expresar mis sentimientos y emociones 112131456
2. No admito discusiones si creo que tengo razén 1121314156
3. Con frecuencia, a pesar de esta de estar con gente importante paramime | 1|2 |3 (4| 5|6
siento sélo/a y falto de carino
4, Prefiero no compartir mis sentimientos o pensamientos intimos con las | 12|34 |56
personas que son importantes para mi
5. Soy partidario/a del “ojo por ojo y diente por diente” 1123|456
6. Me siento cémodo/a en las fiestas o reuniones sociales 11213456
7. No suelo estar a la altura de los demds 1121314156
8. Nunca llego a comprometerme seriamente en mis relaciones 112131456
9. Si alguien de mi familia o un amigo/a me lleva la contraria, me enfadocon | 1|2 |3 4| 5| 6
facilidad
10. Tengo problemas para hacer preguntas personales 112134 6
11. Cuando tengo un problema con otra persona, no puedo dejarde pensar | 1 |23 4|56
enello
12. Cuando alguien importante para mi estd triste o incluso llorando, aveces | 1 |2 |3 4|5 |6
necesito alejarme
13. Creo que los demds no me agradecen lo suficiente todo lo que hagopor | 1|2 |3 4|5 |6
ellos
14. Necesito compartir mis sentimientos 1121314156
15. Tengo sentimientos de inferioridad 112131456
16. Valoro mi independencia por encima de todo 112131456
17. Soy muy posesivo/a en todas mis relaciones 1123|456
18. Me resulta facil darme cuenta de cuando los demds necesitan ayuda o | 1|23 (4|56
consuelo
19. Me gusta tener pareja, pero temo ser rechazado/a por ella 1123|456
20. Me gusta que los demds me vean como una persona indispensable 1123|456
21. Cuando alguien se muestra dependiente de mi, necesito distanciarme 11213456
22. Cuando existe una diferencia de opiniones, insisto mucho para que se |12 (34|56
acepte mi punto de vista
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23. Soy muy sensible a las criticas de los demds

N

w

N

24. Prefiero que las personas cercanas a mi no sepan cémo me siento por
dentro

N

w

N

o~

25.Tengo confianza en mi mismo

26. No mantendria relaciones de pareja estables para no perder mi autonomia

27 .50y rencoroso/a

28. Me resulta dificil tomar una decision a menos que sepa lo que piensan los
demds

NININ|IN

WlWlwlw

ENIENENEN

(SR NS, ARG RNE, ]

O~ O~ ON| O

29. Cuando tengo un problema con otra persona, intento hablar con ella para
resolverlo

30. Prefiero relaciones estables a parejas esporddicas

N

w

N

31. Cuando me enfado con otra persona, infento conseguir que sea ella la
que venga a disculparse

N

w

N

o~

32. Me preocupa mucho lo que la gente piensa de mi

33. Soy una persona que prefiere la soledad a las relaciones sociales

34. Me gusta tener pareja, pero al mismo tiempo me agobia

35. Si tuviera pareja y me comentara que alguien del sexo confrario le parece
atractivo, me molestaria mucho

NININ|IN

WWlwlw

NN

(G2 RN, ARG RNE, ]

O~ O~ ON| O

36. Cuando tengo un problema, se lo cuento a una persona con la que tengo
confianza

N

w

N

(6]

o~

37. Me gustard cambiar muchas cosas de mi mismo

38. Suelo manipular a la gente para conseguir que hagan lo que yo quiero

39. Las amenazas son una forma eficaz de solucionar ciertos problemas

40. Cuando abrazo o beso a alguien que me importa, estoy tenso/a y parte
de mi se siente incémodo/a

NINININ

WlWlw|w

NN N S

(SR NG, NG, RNE,!

O~ ON| OV O

41. Suelo darme cuenta de los sentimientos de los demds, aungque no los
manifieste o sean muy sutiles

42. Siento que necesito mds cuidados y/o atencidn que la mayoria de las
personas

43. Soy muy critico con las personas que me importan, incluso cuando actian
correctamente

44, Me cuesta romper una relacién por temor a no saber afrontarlo

45. Los demds opinan que soy una persona abierta y facil de conocer

46. Necesito comprobar que realmente soy importante para la gente

47. Me resulta dificil pedir ayuda a los demds cuando lo necesito

48. Noto que la gente suele en mi y que valoran mis opiniones

NININININ

WlWlWwlw|lw

ENENENEIES

gl O,

O[O~ ON|ON| O
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Escala de Cohesion y Adaptacion Familiar (CAF, Olson, 1986)

Para responder a las siguientes preguntas le pedimos que, al hablar de su familia, tfenga
solamente presente a las personas que acaba de nombrarnos en el reglon anterior.

1 2 3 4 5
Casi | Muy de | Término Con Casi
nunca | vezen medio frecuencia | siempre

cuando

1.Nos pedimos ayuda los unos a los otros.

2.Tenemos en cuenta las sugerencias de
nuestros hijos a la hora de solucionar los
problemas.

3.Estamos de acuerdo con los amigos de
cada uno de nosotros.

4. Escuchamos lo que dicen nuestros hijos
en lo que se refiere a la disciplina.

5.Nos gusta hacer cosas con nuestros
familiares mds préximos.

6.En nuestra familia mandan varias
personas.

7.Nos sentimos mds unidos entre nosotros
mismos que con personas que no forman
parte de la familia.

8.Tenemos diversas formas de solucionar
problemas, en nuestra familia.

9.A todos nosotros nos gusta utilizar el
tiempo libre compartiéndolo con los
demds miembros de la familia.

10.Los castigos de nuestros hijos los
discutimos entre mi esposo/a, nuestros
hijos y yo.

11.Nos sentimos muy unidos entre
nosotros.

12.Nuestros hijos toman decisiones en
nuestra familia.

13.Cuando nuestra familia se relne para
hacer algo, no falta nadie.

14.Las normas cambian en nuestra
familia.

15.Con facilidad podemos pensar en
cosas para hacer todos juntos, en familia.
16.Intercambiamos las responsabilidades
(las tareas y las obligaciones) de la casa.
17.Consultamos al resto de la familia
sobre nuestras decisiones personales.
18.Es dificil identificar quién manda en
nuestra familia.
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19.En nuestra familia es muy importante
sentirnos fodos unidos.

20.Es dificil decir quién es el encargado
de cada una de las tareas de la casa.
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Correccion factores 1° y 3° Orden del CAF

Factores de 1° Orden

62

_“Sobre los hijos”
(ltems: 2,4,10y 12)

4-9 Limites generacionales inamovibles (relacion impermeable)

10-13 | Limites generacionales claros; hay alguna proximidad entre padres e
hijos (relacion permeable)

14-17 | Clara separacién generacional con proximidad padres-hijos (relacion-
permeable)

18-20 | Falta limite generacional (relacion difusa)

“Sobre la unién como sentimiento”
(items: 7, 11y 19)

3-11 | Separacién emocional extrema. Ausencia de fidelidad familiar

12-13 | Separacion emocional; acercamiento limitado. Fidelidad familiar
ocasional

14-15 | Proximidad emocional. Alguna separacion. Se espera fidelidad familiar

“Sobre el compromiso familiar”
(items: 1,3,5, 6y 17)

5-14 | Compromiso e interaccién familiar muy baja. Sensibilidad afectiva
infrecuente

15-17 | Compromiso aceptable, aunque se prefiere la distancia personal. Hay
cierta sensibilidad afectiva

18-20 Compromiso personal muy enfatizado, pero permite la distancia. Se
alientan y prefieren las interacciones afectivas

21-25 | Compromiso muy alto. Fusion y sobredependencia. Gran interés y
control afectivo

“Sobre la creatividad familiar”
(items: 9, 15y 18)

3-7 Negociaciones limitadas. Decisiones impuestas por los padres. Normas
invariables y aplicadas estrictamente

8-10 | Negociaciones estructuradas. Decisiones tomadas por los padres.
Pocos cambios de normas que se aplican frmemente

1-13 Negociaciones flexibles. Acuerdo sobre las decisiones. Algunos cambios
de normas aplicadas de modo flexible

14-15 | Negociaciones inacabables y decisiones impulsivas. Frecuentes

cambios de normas que tienen una aplicaciéon inconsistente
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“Sobre la responsabilidad”
(ltems: 18 y 20)

2-3 Repertorio de roles limitado. Roles impuestos por los padres
4-5 Roles estables, pero pueden ser compartidos
6-7 Roles compartidos y elaborados. Cambio fluido de roles
8-10 | Falta de claridad en los roles, alteracién y cambios frecuentes
“Sobre la acjaptacién a los problemas”
(ltems: 8, 13 y 14)
3-5 Liderazgo autoritario. Padres autoritarios, disciplina rigida y no permisiva
6-8 Liderazgo primariamente autoritario, pero con ciertos rasgos de
igualdad. Disciplina en ocasiones democrdtica y de consecuencias
predecibles, aunque rara vez permisiva
-n Liderazgo igualitario con cambios fluidos. La disciplina es normalmente
democrdtica y de consecuencias negociadas, y a veces, permisiva
12-15 | Liderazgo limitado y/o errdtico. Confrol paterno rechazado e

infructuoso. Disciplina algunas veces democrdtica de consecuencias
inconsistentes y muy permisivas

Factores de 3° orden - Tipo de familia

Familias Familias
Equilibradas/normales Familias medias desequilibradas/extremas
= Flexible y aislada = Rigida vy agislada = Rigidayno
* Rigiday vinculada comprometida
= Flexible y vinculada = Rigidayno
comprometida * Rigida y enfrelazada
= Estructurada vy aislada = Estructuraday
entrelazada = Cadticayno
= Estructuraday = Flexible y entrelazada comprometida
vinculada = Cadticay aislada
= Cadticay vinculada = Cadticay entrelazada




Universidad de Valencia

Resultado andlisis de consistencia interna

Cuestionario Dimensiones Alfa de Cronbach
Ansiedad 0.770
HADS Depresion 0,833
Malestar 0,873
Comunicacién Frecuencia 0,730
Comunicacién Esfuerzo 0,400
Cuidados Médicos Frecuencia 0,490
Cuidados Médicos Esfuerzo 0,600
Rol Familiar Frecuencia 0,430
B-PIP
Rol Familiar Esfuerzo 0,480
Distrés Emocional Frecuencia 0,500
Distrés Emocional Esfuerzo 0,660
Total Estrés Frecuencia 0.810
Total Estrés Esfuerzo 0.800
CD-RISC Resiliencia 0.840
Baja autoestima 0,775
Resolucion hostil conflictos 0,609
CAA Expresion de senfimientos 0,702
Autosuficiencia 0,444
Total 0,777
CAF-R Total 0,400
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