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La vida no espera, no avisa ni se hace tu amiga, la vida es un juego con una partida
nos trata de tu, nos grita y nos mima, nos reta, nos pone un examen al dia. La vida es
lo Gnico que manda en la vida

El cielo de los perros-Dani Martin-

Y mientras la gente cuerda grita, llora, sufre y niega, a los locos nos veran bailando
El Baile-1zal-

Pertenecemos a todos aquellos lugares y personas donde nos sentimos libres, felices
y contentos
Anonimo

Ser valiente, no es solo cuestidn de suerte

Valiente-Vetusta Morla

Hay quién deja huella y hay quién marca el camino
Elvira Sastre

La vida deberia ser como el baile, porque, cuando bailas, tu propdsito no es llegar a
un lugar determinado en la pista de baile, sino que es disfrutar al maximo de cada
paso en el camino.

Ano6nimo

Enamdrate de ti, de la vida y luego de quién td quieras
Frida Khalo

En los vértices del tiempo anidan los sentimientos
Hoy son péajaros de barro que quieren volar

Manolo Garcia
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RESUMEN

El reto de adaptarse a la adolescencia puede verse agravado por la presencia de un
problema de salud crénico. Siendo que el asma bronquial (AB) es el diagnostico més
frecuente en las consultas de pediatria y en las urgencias hospitalarias, y que este puede
generar un impacto psicologico negativo, tanto en el adolescente como en la familia. Se
considera necesario estudiar en mayor profundidad el ajuste emocional ante la

enfermedad de la diada cuidador-adolescente.

El objetivo principal del presente estudio ha sido analizar las principales caracteristicas
psicoldgicas, familiares y de ajuste al diagndstico en la poblacion adolescente con AB y
sus cuidadores familiares principales. Para analizar las repercusiones a nivel psicoldgico
que produce el AB, se comparé la muestra de pacientes pediatricos con una muestra de
adolescentes normativos. La muestra estd compuesta por 450 adolescentes (150
adolescentes con AB y 300 sanos) de entre 12 y 16 afios (M=13,61y DT=1,84), y los 140
cuidadores familiares principales correspondientes a cada uno de los pacientes
pediatricos, con edades entre 27 y 63 (M=45,43 y DT=5,03).

El disefio de este estudio es de corte transversal y la evaluacion se llevé a cabo entre
febrero de 2016 a febrero de 2020. Las variables analizadas fueron autoestima, bienestar
psicoldgico, psicopatologia emocional y comportamental, calidad de vida y percepcion
de amenaza de enfermedad y estilos parentales en el caso de los adolescentes, y
funcionamiento familiar, estrés ante el cuidado, malestar emocional y apego adulto en el
caso del cuidador. El hecho de padecer una enfermedad crénica como el asma bronquial
en si no seria un factor de riesgo, sino aunque puede tener un impacto negativo en el ajuste
en la adolescencia, existen otros factores que pueden amortiguar sus efectos (variables
familiares especialmente). Ademas, los cuidadores muestran mayores dificultades ante el

diagnostico de los pacientes pediatricos.

En conclusion, es importante favorecer el bienestar emocional y la autoestima de los
adolescentes, asi como un adecuado entorno familiar, dado que estos factores han
resultado ser determinantes en el ajuste tanto de los adolescentes que han participado en

el estudio como en los cuidadores familiares principales de los pacientes con AB.



ABSTRACT

The challenge of adapting to adolescence can be compounded by the presence of a
chronic health problem. Since bronchial asthma (BA) is the most frequent diagnosis
in paediatric consultations and hospital emergencies, it can have a negative
psychological impact on both the adolescent and the family. It is considered necessary
to study in greater depth the emotional adjustment to the disease of the caregiver-
adolescent dyad.

The main objective of this study has been to analyze the main psychological, family
and adjustment characteristics to the diagnosis in the adolescent population with AB
and their main family caregivers. To analyze the psychological impact of BA, the
sample of paediatric patients was compared with a sample of normative adolescents.
The sample is composed of 450 adolescents (150 adolescents with BA and 300
healthy) between 12 and 16 years old (M=13.61 and SD=1.84), and the 140 primary
caregivers corresponding to each of the paediatric patients, with ages between 27 and
63 (M=45.43 and SD=5.03).

The design of this study is cross-sectional, and the evaluation was carried out between
February 2016 and February 2020. The variables analyzed were self-esteem,
psychological well-being, emotional and behavioral psychopathology, quality of life
and perception of threat of disease and parental styles in the case of adolescents; and
family functioning, stress perceived, emotional distress and adult attachment in the
case of the caregiver. Having a chronic disease such as bronchial asthma itself would
not be a risk factor, but although it can have a negative impact on adjustment in
adolescence, there are other factors that can cushion its effects (especially family
variables). In addition, caregivers show greater difficulty in the diagnosis of paediatric
patients.

In conclusion, it is important to favour the emotional well-being and self-esteem of
adolescents, as well as an adequate family environment, given that these factors have
turned out to be determining factors in the adjustment of both the adolescents who

have participated in the study and the main family caregivers of patients with BA.



. INTRODUCCION TEORICA

Si bien, el interés fundamental del presente trabajo es centrarse en la investigacion del
impacto de convivir con una enfermedad crénica como es el asma bronquial en una
etapa de desafios como es la adolescencia se ha considerado necesario presentar una
visién mas amplia de la situacién del campo objeto de estudio. En este sentido, en el
presente apartado se desarrollaran, en primer lugar, una serie de aspectos generales
relativos a los hitos evolutivos de la adolescencia y la importancia de la familia como
contexto potenciador de ese desarrollo. En segundo lugar, se trataran los principales
aspectos asociados a la propia enfermedad del asma bronquial desde un punto de vista
médico, analizando las principales caracteristicas de la enfermedad asi como sus
tratamientos para luego abordar las repercusiones psicoldgicas que tiene para el
adolescente convivir con el asma bronquial, asi como son las principales variables
relacionadas con una adecuada adaptacion a la enfermedad. Para finalizar, se
presentaran los aspectos mas significativos en relacion con el impacto del asma en la
familia, especialmente en los cuidadores principales, elemento clave para un adecuado
ajuste a la enfermedad, entre los que se discutiran aspectos relativos al funcionamiento
familiar, a los efectos del asma en la familia, a la adaptacion familiar al proceso.
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1.1. ADOLESCENCIAY FAMILIA
1.1.1. Hitos evolutivos de la adolescencia: etapas

La adolescencia es un periodo de la vida con necesidades y derechos especificos
en materia de salud y desarrollo. Es también un tiempo para desarrollar conocimientos
y habilidades, aprender a manejar emociones y relaciones, y adquirir atributos y
habilidades que seran importantes para disfrutar de la adolescencia y asumir roles de
adulto (OMS, 2017a).

La adolescencia es definida como la etapa de desarrollo vital que representa la
transicion entre la infanciay la adultez, caracterizada por una gran variedad de cambios
a nivel bioldgico, psicologico y social (Pasqualini & Llorens, 2016). Segun la OMS
(Organizacion Mundial de la Salud, 2017a), el periodo de la adolescencia se sitla entre
los 10 y los 19 afios. Sin embargo, al tratarse de una construccidn socio-historico-
cultural no existe acuerdo en relacion a su demarcacién cronolégica (Pasqualini &
Llorens, 2016; Ramirez Varela, 2019). Una de las propuestas méas aceptada en la
actualidad es la de considerar tres subetapas: pre-adolescencia o adolescencia
temprana (10/11 — 14 afios), adolescencia media (14/15 — 17/18 afios), y adolescencia
tardia (entre 18/19 — 24 afios) (Zohar et al., 2019). Tal y como recomienda la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2017a), la edad es una forma conveniente
de definir la adolescencia, pero es solo una caracteristica que limita este periodo de
desarrollo. La edad es a menudo méas apropiada para evaluar y comparar los cambios
biolégicos (por ejemplo, la pubertad), que son bastante universales, mas que las
transiciones sociales, que varian mas con el entorno sociocultural (OMS, 2017a).
Independientemente de las influencias sociales, culturales y étnicas, la adolescencia se
caracteriza por una serie de hitos evolutivos universales entre los que destacan:
cambios fisicos, maduracion y desarrollo sexual, cambios en las relaciones sociales y
cambios psicoldgicos como la busqueda de la identidad y autonomia. Teniendo en
cuenta las tres etapas en las que se divide la adolescencia, hay que tener presente que
cada una de ella presenta ciertas particularidades y caracteristicas propias (Allen &
Waterman, 2019).

En la adolescencia temprana, tiene lugar la aparicion de los caracteres sexuales
secundarios. Esto suele implicar una preocupacion sobre dichos cambios corporales y

una comparacién de la imagen corporal con los iguales del mismo sexo. Existe
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ambivalencia entre la necesidad de intimidad y la necesidad de independencia de los
padres, mostrando, en ocasiones, una nostalgia de la dependencia propia de la infancia
(Ramirez Varela, 2019). En cuanto a las relaciones sociales, existe un mayor contacto
con los iguales del mismo sexo y los jovenes suelen presentar inseguridades que
desembocan en una necesidad creciente de reafirmacion a través del grupo de amigos.
En la adolescencia media, existe una mayor aceptacion del propio cuerpo si se
compara con la etapa anterior. Las preocupaciones se centran en conseguir un cuerpo
mas atractivo puesto que ya se ha conformado la identidad sexual (Pasqualini &
Llorens, 2016). Los adolescentes en esta etapa suelen experimentar sentimientos de
omnipotencia e invulnerabilidad existiendo una mayor probabilidad de ocurrencia de
conductas de riesgo. Suele existir una mayor conflictividad con los padres y se otorga
una vital importancia al grupo de pares. Por ultimo, en la etapa de la adolescencia
tardia, se consigue una aceptacion de la propia imagen corporal y las relaciones se
vuelven mas intimas, y va aumentando la actividad sexual (Reiches, 2019). En relacion

con los padres, mejora la relacion y se vuelve a apreciar su valor y su consejo.

Con respecto a la salud y a la enfermedad, la adolescencia, en su conjunto, se debe
de entender como un periodo de desarrollo crucial (Seiffge-Krenke, 2019). Por una
parte, en dicho periodo se consolidan comportamientos positivos (p.e. dieta y ejercicio
fisico), pero también de riesgo para la salud (p.e. fumar, consumo de alcohol u otras
drogas, practicas sexuales inseguras) cobrando estos gran importancia, especialmente,

cuando aparece una enfermedad cronica (EC) durante esta etapa (Lennon et al., 2016).

Los adolescentes no forman un grupo homogéneo, existe una amplia variabilidad
en los diferentes aspectos de su desarrollo; influyendo los aspectos bioldgicos
caracteristicos, en el desarrollo psicoldgico (Gliemes-Hidalgo et al., 2017). Por otro
lado, la adolescencia no es un proceso continuo y uniforme; los distintos aspectos
bioldgicos, intelectuales, emocionales o sociales pueden no llevar el mismo ritmo
madurativo y ocurrir retrocesos o estancamientos, sobre todo en periodos altamente
estresantes. Aungue este periodo puede suponer ciertas dificultades, la mayoria de los

jovenes y sus familias consiguen superarla sin grandes problemas.

A continuacion se presentaran los principales cambios asociados a la etapa
evolutiva de la adolescencia, abordando los hitos evolutivos caracteristicos. Para ello,
en primer lugar se trataran los aspectos fisico-sexuales, posteriormente los aspectos

psicoldgicos y finalmente el desarrollo social en la adolescencia.
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1.1.1.1. Desarrollo fisico y sexual: la pubertad

La pubertad es un proceso biolégico en el que se produce el desarrollo de los
caracteres sexuales secundarios, la maduracion completa de las génadas y glandulas
suprarrenales, asi como la adquisicion del pico de masa dsea, grasa y muscular y se
logra la talla adulta. La definicidn de pubertad obedece a criterios estadisticos, es decir,
si la aparicion de los caracteres sexuales secundarios se encuentra dentro del intervalo
de +2,5 DE (desviacién estandar) para sexo y poblacion de referencia. Se considera
inicio pubertad normal a la aparicion de la telarquia entre los 8-13 afios en las chicas
y el aumento del tamafio testicular entre los 9-14 afios en los chicos (Guemes-Hidalgo
etal., 2017). El inicio de la pubertad esta marcado por el inicio de la secrecién pulsatil
de las gonadotrofinas (LH y FSH) y de la hormona liberadora de gonadotrofinas
(GnRH), siendo el resultado de la interaccion de variables genéticas (70-80%) y de
factores reguladores (20-30%): alimentacion, disruptores endocrinos, ciclos luz-
oscuridad, lugar geogréafico, estimulos psiquicos y sociales (Gliemes-Hidalgo et al.,
2017).

La pubertad comienza en algin momento entre los 8 y los 14 afios, con aumentos
en diversas hormonas que desencadenan muchos cambios, aungue esto puede verse
influido por otras variables (sexo, genética, nivel de estrés familiar). Al afio de haber
empezado los aumentos hormonales aparecen los primeros cambios fisicos
perceptibles: el agradamiento de las mamas en las chicas y de los testiculos en los
chicos. Alrededor de un afio después se inicia el estiron del crecimiento, cuando los
jévenes aumentan la estatura, el peso y la masa muscular, ademas del aumento de la
capacidad de los pulmones y el corazén que ven incrementados su tamafio y capacidad.
Al igual que el crecimiento del cuerpo, el crecimiento del cerebro es irregular y el
sistema limbico crece mas rapido que la corteza prefrontal, se amplian los niveles de
mielinizacion que permiten a los adolescentes tener una toma de decisiones mas
analitica y planificada. Hacia el final de la pubertad, el desarrollo sexual primario
incluye la menarquia en las nifias y la eyaculacion en los varones. También se
desarrollan las caracteristicas sexuales secundarias. Los chicos se hacen mas altos que
las nifias y desarrollan un tono de voz mas grave y los patrones caracteristicos de
distribucion del vello facial y corporal. Las chicas ensanchan sus caderas y el

crecimiento de sus pechos continua durante varios afios (Stassen-Berger, 2015).
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La adolescencia, es una de las etapas en la que la combinacion de cambios a nivel
hormonal, las ganas de explorar y la busqueda de la propia identidad, llevan a un

progreso en el &mbito sexual. Los aspectos que mas destacan por su relevancia son:

En primer lugar, la necesidad de ayudar a los adolescentes a aceptar la evolucion
de cambios en su cuerpo, en la que se desencadena y desarrolla su pubertad, dandoles
adecuada informacién y seguridad. Asi, es mas frecuente que las chicas se sientan mas
incdbmodas si tienen la pubertad adelantada que sus comparieras, mientras que los
chicos pueden sentir preocupacion si sus iguales lo han hecho antes (Lépez-Sanchez,
2017).

En segundo lugar, aceptar los cambios puberales referidos a la reproduccion,
especialmente, la menstruacion, dando informaciones basicas, en colaboracién padres,
educadores y profesionales de la salud. Un tercer tema central es el de la imagen
corporal. Los modelos de belleza dominantes son bien conocidos, uniformes y
exigentes (por el poder de la publicidad y los medios de comunicacion). Por eso, ante
el espejo y ante la comparacion con otros adolescentes, la mayor parte encuentra
algunos defectos, limitaciones o diferencias, no coincidentes con el modelo de belleza
dominante, produciendo este hecho numerosos sufrimientos y dudas: la basqueda por
tener la altura adecuada, el peso adecuado, la figura de todas las partes sexuadas
conforme al modelo, el creer que no resulta atractivo a los demas, que no tendra éxito

en las practicas de seduccion, amistad o noviazgo, entre otros (Lopez-Sanchez, 2017).

1.1.1.2. Desarrollo psicolégico y cognitivo

Como ya se ha comentado anteriormente el cuerpo del adolescente sufre una serie
de cambios que le ayudan a desarrollarse fisica y sexualmente, pero esta maduracion
y auto-descubrimiento van acompafiados con una serie de cambios a nivel cognitivo
porgue es en esta etapa cuando se produce cambios en las estructuras cerebrales y
ademas es un periodo altamente sensible en la aparicion de problemas emocionales.
La adolescencia es considerada como un periodo de constante riesgo en el que la
transicion no es siempre facil (Berra et al., 2014; Enriquez et al., 2016). La
adolescencia es una etapa de mayor vulnerabilidad a causa de los continuos cambios y
exigencias a nivel interno y externo (Gliemes-Hidalgo et al., 2017; Stassen-Berger,
2015). Esta etapa no esta determinada solo por los aspectos biolégicos, sino también

por los de indole psicoldgico y social.



Introduccion tedrica: Adolescencia y familia

En este periodo, ademas de todos los cambios a nivel fisico que se acaban de
explicar, los adolescentes pasan por diversas transiciones tanto en el terreno
emocional, como cognitivo y social, suponiendo esto una posible fuente de estrés a

nivel psicoldgico, emocional, conductual y fisiologico (Enriquez et al., 2016)
Desarrollo cognitivo

En el procesamiento de la informacién, los adolescentes pueden pensar en lo
posible y también en lo real, gracias a que ahora tienen una habilidad que les permite
pensar de modo hipotético, razonar de forma deductiva y dar explicaciones tedricas.
De esta forma, el adolescente elabora planes con la intencién de resolver un
determinado problema, ideando distintas soluciones y poniéndolas a prueba (Vivian
da Cunha & Barreyro, 2015).

Tanto la l6gica como la intuicién progresan durante la adolescencia. A la vez, el
egocentrismo del adolescente, junto con los sentimientos de singularidad (sentimiento
y creencia del adolescente de que las personas que le rodean, en especial los pares,
estan pendientes de su apariencia y de su conducta) (Stassen-Berger, 2015), e
invencibilidad (refiere a la creencia de inmunidad que tienen los adolescentes,
creyendo que realizar conductas de riesgo no les va a traer ningun tipo de consecuencia
adversa) (Martin-Cilleros, 2013), pueden contribuir a que ellos estén
extraordinariamente pendientes de si mismos y piensen mas de un modo intuitivo que
racional. Como consecuencia de la maduracion bioldgica y de las experiencias que les
acontecen sobre todo en el &mbito escolar, en el periodo comprendido entre los 12 y
los 15 afios se pasa del pensamiento concreto al pensamiento abstracto (caracteristico
de la madurez y con el que ya podra realizar una proyeccion de futuro) (Gliemes-
Hidalgo et al., 2017).Teniendo en cuenta todos los cambios fisicos por los que pasa el
adolescente, y las trasformaciones a nivel cognitivo que se estan describiendo, es
I6gico que todo esto tenga una repercusion sobre la concepcion que el adolescente
tiene sobre si mismo, en cdmo se ve y en como se valora, es decir, el adolescente lleva
a cabo una revision de su autoconcepto (Oliva & Parra, 2004). Se entiende por
autoconcepto la suma de creencias que las personas tienen sobre sus cualidades

personales, lo que saben de si mismas y lo que creen saber (Vallés & Vallés, 2006).

Sus grandes preocupaciones suelen centrarse en la percepcion de su imagen

respecto a los demas, ademas tratan de conciliar la ambivalencia afectiva respecto a su
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entorno mas cercano: familia y amigos (Stassen-Berger, 2015). El adolescente,
evaluara con sus nuevas capacidades cognitivas (las de abstraccion y planificacion),
una representacion de si mismo mas elaborada y articulada. A raiz de estas
valoraciones, la autoestima (entendida como la manera que la persona se siente
consigo misma y estd influenciada por su yo fisico, personal, familiar, social,
comportamental, etc.), también sufrird variaciones a lo largo de esta etapa del
desarrollo. La autoestima hace referencia a los aspectos afectivos y valorativos que el
sujeto tiene acerca de si mismo. Las personas se valoran segun las cualidades que
perciben de su propia experiencia y que se pueden considerar positivas o negativas.
Asi, el papel de la familia y el entorno social en la autoestima de los jovenes es
incuestionable. Se ha observado que la percepcion de la aceptacion de amigos y
familiares produce un aumento de la autoestima en las personas (Pinheiro & Mena,
2014).

Desarrollo psicolégico

Asi, respecto a los hitos del desarrollo psicosocial (Curtis, 2015) de manera
resumida, podriamos sefialar: En primer lugar, la lucha independencia-dependencia:
de los 12 a los 14 afios la relacion con los padres va haciéndose mas dificil, siendo mas
conflictiva entre los 15 y 17 afios, y regresando a los valores familiares hacia los 18-
21. Por otra parte, la preocupacion por el aspecto corporal: los cambios que llegan
con la pubertad a nivel fisico y psicoldgico provocan una gran preocupacion, ya que
los adolescentes no reconocen su cuerpo, lo que genera gran inseguridad en relacién
con el atractivo, al tiempo que aumenta su interés por la sexualidad. Durante la
adolescencia media, se acepta mas el aspecto corporal, pero sigue siendo una
preocupacion, siendo a los 18-21 afios cuando se alcanza una mejor aceptacion. En
tercer lugar, la integracion en el grupo de iguales: es muy relevante para el desarrollo
social, ya que, como se vera, los iguales pasan a ser fundamentales para el adolescente,
creandose grupos, donde los chicos y chicas estan fuertemente unidos. A partir de los
18 afos esas relaciones son menos intensas y numerosas, y se focalizan en la pareja o
en pocas personas. Y, por ultimo, el desarrollo de la identidad: los primeros afios de
la adolescencia nos encontramos con un pobre control de impulsos, afiadido a una gran
cantidad de dudas y a una vision utopica del mundo. Los adolescentes, distancian a los
padres de sus asuntos, por su necesidad de intimidad. Hacia los 15 afos, desarrollan

una mayor empatia y creatividad. Sobre los 18 son mas realistas, racionales y
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comprometidos, con objetivos vocacionales practicos, consolidan mas sus valores
morales, religiosos y sexuales, comportandose de forma mas préxima a los adultos.
Un objetivo de la adolescencia es la comprension de uno mismo y el logro de la
identidad. Este ultimo puede verse afectado por los factores personales, incluidas las
relaciones con la familia y con los iguales. El grupo de pares se vuelve cada vez méas
importante al favorecer la independencia y la interaccion, sobre todo, con miembros

del otro sexo (Stassen-Berger, 2015).

Desarrollo emocional

La adolescencia es un periodo de ajuste psicoldgico importante para el futuro
funcionamiento adulto de la persona. La psicologia ha identificado y descrito
numerosos factores de riesgo y de proteccion en esta etapa evolutiva como los
procesos familiares, las relaciones con los iguales, el ambiente social y las
caracteristicas personales (Furrow et al., 2019).

El adolescente, durante esta etapa, debera desarrollar la capacidad de manejar y/o
autorregular sus emociones (Glemes-Hidalgo et al., 2017). Poseer unas adecuadas
habilidades emocionales ayudard a promover un adecuado ajuste y desarrollo del
individuo en esta etapa (Postigo-Zegarra et al., 2019; Schoeps, Tamarit, et al., 2019).
Se entiende como ajuste psicoldgico a la ausencia de problemas internos (dificultades
emocionales y del estado de animo, presencia de quejas somaticas y aislamiento social)
y externos (problemas comportamentales como agresividad y conductas
antisociales)(Compas et al., 2017; Di Giunta et al., 2018).

Durante la adolescencia, en el plano emocional existe una tendencia al desanimo,
fruto de las tensiones de la pubertad, asi como de las exigencias en el rendimiento
académico, las relaciones sociales y la creciente responsabilidad (Stassen-Berger,
2015). Se caracteriza por la inestabilidad emocional: los jovenes pasan con gran
rapidez de la euforia a la tristeza y de la excitacion al aburrimiento (Flynn & Rudolph,
2014; Monaco et al., 2017). Los cambios hormonales que se dan durante esta etapa se
han visto relacionados con méas cambios de humor entre los 9 y los 14 afios: los chicos
son mas propensos a traducirlos en enfados e irritabilidad, y las chicas en enfado y
depresion (Oliva & Parra, 2004). Por otra parte, se incrementa la probabilidad de
tensiones, dificultades de adaptacion y/o disminucion del bienestar psicosocial del
adolescente (Lippold et al., 2016; Schoeps, Montoya-Castilla, et al., 2019). Durante

este periodo vital de transicion, los adolescentes tienen una mayor incidencia de
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problemas en tres areas: los conflictos con los padres, la inestabilidad emocional
(Auerbach et al., 2016) y las conductas de riesgo (Cardoso et al., 2017). En cuanto a
las conductas de riesgo y, en comparacion con otras etapas evolutivas, los adolescentes
tienen mayor probabilidad de involucrarse en el uso o abuso de sustancias,
comportamientos sexuales de riesgo y problemas de conducta (Ortufio-Sierra et al.,
2015). Por ello, las investigaciones previas enfatizan la importancia del apoyo socio-
emocional en la adolescencia, ya que sus emociones estan en constante cambio; por
ello necesitan realizar un sobreesfuerzo para evitar que sean impulsivas y
descontroladas (Alarcén Parco & Bérrig JO, 2015; Bernaras et al., 2013).

Se considera una etapa sensible para el comienzo de trastornos de ansiedad,
trastornos del estado de animo y el consumo de drogas (Auerbach et al., 2016). Los
adolescentes suelen informar de mas estados emocionales negativos que los nifios
(Villanueva et al., 2015), mostrandose mas aprensivos y con mayor nimero de
somatizaciones (Kehoe et al., 2015), debido a su creciente inseguridad y miedo
(Villanueva et al., 2014). En general, con la llegada a la adolescencia los menores
pierden confianza, se muestran menos felices y mas enfadados que cuando eran nifios
e informan de mas estados afectivos negativos, desorden emocional, y sentimientos de
miedo, tristeza, ansiedad, verglienza y culpa (Ask et al., 2016; Villanueva et al., 2015).
Los cambios internos y externos del adolescente se relacionan con la reactividad
emocional aumentada anteriormente mencionada (Jaworska & MacQueen, 2015).

Los cambios a los que se enfrentan los adolescentes durante su desarrollo
precipitan la aparicién de dificultades y vulnerabilidades que pueden derivar en
problemas de indole emocional y conductual, repercutiendo asi en la adaptacion del
adolescente tanto en el momento presente como en su futura adultez (Ortufio-Sierra et
al., 2015).

Es por ello que la adolescencia es un momento decisivo para el desarrollo
emocional del individuo (Ordéfiez-16pez et al., 2016; Proctor et al., 2015). Para hacer
frente a todas las demandas que surgen durante la adolescencia, sera necesario que el
adolescente disponga de un adecuado desarrollo de sus competencias emocionales
(Postigo-Zegarra et al., 2019; Schoeps et al., 2018).

1.1.1.3. Desarrollo social

En el ambito del desarrollo social, durante la adolescencia temprana, se inicia la

movilizacién hacia afuera de la familia. Aumenta el deseo de autonomia del
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adolescente, empieza a poner a prueba la autoridad y resistencia a los limites, a la
supervision y a aceptar consejos o a tolerar criticas de parte de sus progenitores. El
adolescente adquiere mas conciencia de que los padres no son perfectos y muestra
muchas veces sentimientos de rebelion. Todo ello causa cierta tension con estos. Sin
embargo, el joven continta dependiendo de la familia como fuente de estructura y
apoyo, entre otras cosas. El grupo de pares adquiere mayor importancia y el
adolescente se hace mas dependiente de las amistades como fuente de bienestar. El
vinculo con los pares se caracteriza por el contacto principalmente con aquellos del
mismo sexo Y la aparicién de la necesidad de amistades exclusivas (mejores amigos)
con quienes divertirse y compartir secretos (Gaete, 2015). Junto a todo ello, durante
esta etapa cobra importancia las opiniones del grupo de iguales, pudiendo ejercer cierta

presion en los adolescentes.

Durante la adolescencia media, es donde se produce una mayor vinculacién con
el grupo de iguales, siendo en este momento cuando se alcanza su maxima vinculacion.
De esta manera, busca separarse cada vez mas del nacleo familiar para buscar su propia
identidad cada vez asemejandose mas al grupo de iguales (vestimenta, jerga, conducta,
valores e ideologia). La presion ejercida por los iguales puede ayudar al adolescente
motivandole a conseguir éxitos a nivel académico o deportivo o evitar conductas de
riesgo, pero también, en funcion del tipo de presion, si es negativa puede fomentar
habitos poco saludables (drogas, alcohol, tabaco, relaciones sexuales sin proteccion...)
(Huitsing et al., 2019). Las amistades y los grupos pasan a ser de ambos sexos Y,
frecuentemente, es cuando tienden a aparecer las primeras relaciones de pareja. De
esta manera, la pareja va tomando progresivamente mayor protagonismo como fuente
de apoyo a medida que avanza la adolescencia, sin embargo, el grupo de iguales sigue
siendo el principal grupo de apoyo, ya que funciona como fuente de satisfaccion de

sus necesidades, ambiente intimo y acompafiamiento.

A la vez, durante la adolescencia media, el joven lucha por emanciparse de su
familia. Sus intereses se centran especialmente en actividades de ocio relacionadas con
su grupo de iguales, o incluso prefiere estar solo que junto a sus padres (Gaete, 2015).
Continda mostrando resistencia a los limites y normas y desafiando las normas y
valores impuestas por sus padres. Es esperable que en esta etapa el adolescente desafie
los valores y la autoridad de los padres. Aunque dentro del clima familiar genere

continuos conflictos entre padres e hijos, esto forma parte de los hitos evolutivos de la
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adolescencia. En ella el adolescente crea su propia identidad, por tanto, se hace
necesaria la separacion de su familia y la busqueda de su autonomia como una manera

de demostrar que tiene capacidad de toma de decisiones (Huitsing et al., 2019).

Por Gltimo, en la adolescencia tardia, empieza a disminuir la influencia del grupo
de iguales, cuyas opiniones e ideas son menos importantes, una vez creada la propia
identidad y valores. El circulo de amigos se estrecha, cada vez tienen menos relaciones,
pero mas estrechas. Es en esta etapa cuando se produce un acercamiento de nuevo con
los padres, siempre que la relacion con ellos haya sido funcional o saludable en los
afios anteriores, se tiende a apreciar la ayuda y opiniones de los progenitores,
alcanzando una nueva perspectiva la relacion entre padres e hijos, volviéndose mas
horizontal (Gaete, 2015).

Otra de las variables relacionadas con el desarrollo social durante la adolescencia
es la conducta prosocial. Esta hace referencia al conjunto de comportamientos que se
llevan a cabo de forma voluntaria con el objetivo de ayudar y/o beneficiar a otras
personas, como por ejemplo: compartir, dar apoyo y proteccion (Marti-Vilar et al.,
2019). Tener comportamientos prosociales resulta beneficioso para el bienestar social,
reduciendo asi la agresion y la conducta antisocial (Tur-Porcar et al., 2016). Ademas
de las variables cognitivas y emocionales, ya comentadas anteriormente, la conducta
prosocial ayuda en las interacciones sociales mejorando la salud de los adolescentes
(Johnson et al., 2017).

A pesar de ser una etapa de madurar y busqueda de autonomia, durante todo este
proceso evolutivo, el adolescente no se encuentra solo sino que se encuentra dentro del

contexto familiar, aspecto que abordaremos en el siguiente apartado.

1.1.2. La familia en la adolescencia

La familia es la institucion social que recibe al ser humano desde su nacimiento,
constituyéndose como la fuente de sus relaciones mas duraderas y su primer sustento
econdmico. El sistema familiar genera recursos que pueden facilitar los cambios en los
adolescentes. Asi, en ella aprenden valores, principios, normas y costumbres que
tendran un gran impacto a lo largo de la vida y que ejerceran influencia en sus

estrategias de afrontamiento y comportamiento en otros contextos.
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La familia es el lugar mas importante donde se adquieren las actitudes, y, como es
de esperar, se trata de que estas sean lo mas positivas posible. Algunas de estas

actitudes trascendentes son (Rodriguez-Molinero, 2017):

e Actitudes motivacionales. Se trata de que los adolescentes aprendan a
superarse y encontrar satisfaccion, por la tarea bien realizada, lo cual
contribuye al aumento de su autoestima, valorando las posibilidades
de cada uno para no aspirar a mas de lo que se puede.

e Actitudes de responsabilidad para afrontar las obligaciones vy
compromisos personales y sociales. Tiene que haber coherencia entre
las responsabilidades que se aprenden en la familia y en la escuela,

para no crear conflictos dificiles de superar.

El adolescente evolutivamente siente la necesidad de abrirse a un mundo de nuevos
descubrimientos, diferentes a los representados por el medio familiar. Al principio, los
adolescentes buscan adquirir su autonomia personal en aspectos mas fisicos y
funcionales, hasta lograr su maxima expresion de gustos, preferencias, intereses,
responsabilidades. Por otro lado, los padres pasan de una permanente presencia en los
cuidados y decisiones de sus hijos, a irse retirando gradualmente para que el
adolescente asuma sus propias responsabilidades y elecciones (Fuentes et al., 2015).
El conflicto es parte de las relaciones humanas en todas las épocas de la vida, siendo
especialmente frecuente en una etapa de transicion como es la adolescencia. Al tratarse
de una época de cambio donde los padres y el adolescente van a discrepar con mucha
frecuencia, es especialmente importante valorar la intensidad, la frecuencia y la
aparicion de las discrepancias, ya que pueden afectar de manera negativa a la calidad

de las relaciones familiares (Holmbeck, 2018).

Los adolescentes necesitan incorporarse progresivamente al mundo adulto, con el
temor que genera por ambas partes, ya que los adolescentes tienden a percibirlo como
una etapa de nuevas expectativas que presenta un gran atractivo y, en cambio, los
padres tienen miedo a que sus hijos se distancien del modelo familiar. Sin embargo,
para poder entrar en dicho mundo es necesario que el adolescente experimente y
vivencie sentimientos y emociones propios, que se diferencien de la influencia o

reaccion de sus padres (Barton et al., 2019). Estos aspectos no siempre son entendidos
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por el adulto, pudiendo generarse conflictos, 1o que puede suponer establecer un nuevo

estilo en las relaciones familiares (Parra et al., 2013).

Tanto padres como adolescentes se hallan en un proceso en el que necesitan
aprender a tolerar las diferencias de opinion de ambos y buscar nuevas estrategias para
solucionar los problemas para mantener la cohesion familiar, pero a la vez
diferenciarse unos de otros. La comunicacion también suele experimentar un ligero
deterioro en esta etapa los adolescentes tienden a comunicar menos espontaneamente
sus asuntos, las interrupciones son mas frecuentes y la comunicacion se hace méas
dificil (De Los Reyes et al., 2016; Galvin et al., 2015). Los conflictos y posibles
cambios que van surgiendo, suelen venir dados por la busqueda de autonomia por parte
del adolescente, y reflejan el choque entre su necesidad de apoyo parental en un
momento en el que tienen que afrontar muchas tareas evolutivas, y la exigencia de
exploracion que requiere la resolucion de dichas tareas por parte del adolescente. El

adolescente debe alcanzar un equilibrio entre esas necesidades (Parra & Oliva, 2015).

Durante la adolescencia, el apoyo social es importante para lograr un adecuado
ajuste emocional como se ha comentado anteriormente (Rueger et al., 2016). El apoyo
por parte de los padres puede favorecer el ajuste en general de los chicos y chicas
durante la adolescencia temprana y media. El apego a los iguales podria ejercer una
influencia positiva en el ajuste emocional. De esta manera, aquellos individuos que
presenten un peor ajuste emocional (presencia de dificultades emocionales) se
relacionara de manera negativa con el apoyo parental y el grupo de iguales, por lo que
el apoyo social podria funcionar como un factor protector para el ajuste emocional en
la adolescencia. En los estudios se ha observado que un adecuado apoyo parental
favorece un mayor bienestar psicoldgico y menos problemas emocionales (Pastorelli
et al., 2016; Ruvalcaba-Romero et al., 2016; Villanueva et al., 2014), mientras que
tener una buena red de relaciones con los iguales disminuye el riesgo de tener

problemas emocionales y de conducta (Pace et al., 2016; Pastorelli et al., 2016).
1.1.3. Funcionamiento familiar y tipos de familia

La familia es el lugar donde se desarrolla el adolescente desde el nacimiento y en
ella se satisfacen, fundamentalmente las necesidades de desarrollo y de adaptacion.
Esto la convierte en un factor clave para el desarrollo emocional, fisico y social del

adolescente. Pero para que la familia pueda lograr este proposito, debe cumplir con
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sus funciones de una manera saludable. Existen diferentes modelos que han tratado de
analizar el sistema familiar, asi como sus caracteristicas y funciones y los diferentes
tipos de familia. A continuacion se presentan dos grandes modelos de la teoria

sistémica que justifican el abordaje empirico realizado en este trabajo

Desde el modelo de Minuchin y Fishman (Minuchin, 2013; Minuchin & Fishman,
1985) describen a la familia como el grupo natural que elabora pautas de interaccion
en el tiempo y que tiende a la conservacion y la evolucion. Es el grupo celular de la
sociedad, una institucion que ha existido a lo largo de la historia teniendo entre sus
funciones la crianza de los hijos, la supervivencia y la comdn unién de los miembros
de ésta. No es una entidad estatica, sino que esta en un cambio continuo igual que sus
contextos sociales. Asi se considera a la familia como un conjunto de subsistemas. De

esta manera, Minuchin reconoce cuatro tipos de familias:

e Familias aglutinadas: estas familias tienen dificultad de discriminacion e
individuacion, debido a que suelen formarse en un conjunto de individuos poco
diferenciados. El rol materno es exagerado y privilegian las normas maternas,
mientras que el paterno esta debilitado. Se privilegian los lazos afectivos, que
ahogan a los miembros de la familia. Tienen una ideologia de la vida tipo clan,
viven lo nuevo como extrafio porque para estas familias lo nuevo crea
violencia. En este tipo de sistemas existe poca sensibilidad social.

e Familias uniformes: Tienen una tendencia a la individuaciéon y rige un
absolutismo del rol paterno a través de un sometimiento a una identidad
personal que suele uniformar al resto. La interaccion que prevalece es rigida,
estereotipada e insatisfactoria, porque es impuesta. Se observa cierta
incomunicacion con los hijos adolescentes. La ideologia que prevalece es la de
“exigirse para diferenciarse”

e Familias aisladas: Predominan las individualidades (como entes aislados,
distantes y rigidos). Hay cierto estancamiento en la identidad grupal y un
consecuente deterioro de la identidad grupal. Cada uno hace su vida. Las
normasy los valores pierden importancia. Los mensajes no tienen un contenido
afectivo. La ideologia que prevalece es: “Haz tu vida, no te metas en lo ajeno”.

e Familias integradas: Son familias estables, con flexibilidad en los roles. Son
capaces de contener y afrontar los problemas que surgen sin expulsarlos o

reprimirlos (como lo hacen las familias uniformadas), sin negarlos (como lo
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hacen las familias aglutinadas), sin inhibirlos (familias aisladas). Los roles no
son fijos, puede haber un cambio si es necesario. La capacidad reflexiva y la
carga emocional regulada por el grupo permiten un dialogo transformador. Da
gran importancia al papel de cada miembro en el funcionamiento del grupo

como un todo. Esta dispuesta a transformar lo establecido.

Por otro lado, segun el modelo circumplejo de Olson, se analiza las situaciones que
atraviesan las familias durante la vida y los cambios que deben realizar en su
funcionamiento, vinculos y estructura para lograr una adaptacion y una cohesion, que
les ayuden a una mejor estabilidad para el crecimiento saludable del adolescente.
Ademas, establece que un funcionamiento familiar equilibrado es aquel que posibilita
a la familia cumplir exitosamente con los objetivos y funciones que tiene asignados.
Este funcionamiento puede ser adecuado, pero otras veces puede verse afectado por
algunas situaciones o factores estresantes que se presenten a lo largo del ciclo
evolutivo de la familia, como puede ser la aparicion de una enfermedad (Ferrer-
honores et al., 2013).

El andlisis de funcionamiento familiar implica el estudio de dos tipos de
caracteristicas o dimensiones que son cohesién y adaptabilidad (Olson et al., 2014).
La Cohesion se define como «el vinculo emocional que los miembros de la familia
tienen unos con otros y el grado de autonomia personal que experimentan.» Evalla el
grado por el cual los miembros estan conectados o separados del resto de la familia.
Esta dimensidn se define por los vinculos emocionales que cada miembro tiene con el
otro (Polaino-Lorente & Cano, 1998). Dentro del Modelo Circumplejo los elementos
especificos para medir y diagnosticar la dimension de cohesién son: vinculacion
emocional, limites, coalicion, tiempo y espacio, amigos, toma de decisiones, Intereses

y recreacion.

Por otro lado, la adaptabilidad familiar Olson la define como, «habilidad de un
sistema familiar para cambiar su estructura de poder, las relaciones de roles y las
reglas de las relaciones, en respuesta al estrés situacional y propia el desarrollo»
(Olson, 2000). Los elementos especificos para diagnosticar y medir la dimension de
adaptabilidad son: estilo de negociacion, poder en la familia (asertividad, control,
disciplina), relaciones de roles, reglas de las relaciones. Por Gltimo, existiria un tercer

factor, la comunicacién familiar. En el modelo Circumplejo de Olson, esta se basa en
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la empatia y la escucha reflexiva. Esta dimension actuaria como facilitadora de las dos

primeras dimensiones.

Segun el modelo de Olson, las familias en funcién de su cohesion y
adaptabilidad se clasificarian en los 16 tipos que representa la Figura 1.

Figura 1
Tipos de familias segin el Modelo circumplejo de Olson
Bajo Moderado Alto
Cohesion | pesLicADA SEPARADA | CONECTADA | ENMARARADA
Adaptabilidad
o CAOTICA Extremo Rango Rango Extremo
ﬁ medio medio
- FLEXIBLE Rango Balanceada Balanceada Rango
S medio medio
i)
§ ESTRUCTURADA Rango Balanceada Balanceada Rango
medio medio
RIGIDA Extremo Rango Rango Extremo
.% medio medio
m

Los valores intermedios en ambas dimensiones (cohesion y adaptabilidad familiar)
darian lugar a las familias mas sanas, las equilibradas o balanceadas. Las familias de
rango medio tendran valores en una dimension y equilibrado en la otra. Las familias
extremas, serian las méas disfuncionales, con valores extremos en ambas dimensiones.

Tabla 1
Caracteristicas de los tipos de familia

Caracteristicas familias funcionales

e Ambiente honesto y calido.

e Los miembros se escuchan y son capaces de demostrarse afecto y desacuerdos.

e Cada miembro siente que tiene sus propios derechos. Se siente valorado y
querido por los otros miembros.

e Setiene en cuenta la opinion e ideas de los adolescentes.

e Coherencia en las normas.

e Comprension y preocupacién por los hijos.

e Aceptacion y flexibilidad en los cambios.

Adaptacion tabla extraida de (Rodriguez-Molinero, 2017)
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1.1.4. Vinculos familiares y apego

Desde la teoria del apego, este es un vinculo afectivo, de naturaleza social, que
establece una persona con otra, caracterizado por conductas de bdsqueda de
proximidad, interaccién intima y base de referencia y apoyo en las relaciones con el
mundo fisico y social (Bowlby & Ainsworth, 2013). La teoria propuesta por Bowlby
plantea que las personas estamos predispuestas a desarrollar relaciones que nos
generen proteccion y seguridad. Como resultado de estas experiencias obtenemos
representaciones mentales sobre lo que somos y sobre como percibimos a nuestras
figuras de apego, que son las que guiaran nuestro comportamiento de apego. Es
importante que se mantengan vinculos saludables en la infancia porque esto
contribuird de manera significativa a que el desarrollo biopsicosocial sea mas
adaptativo. Se ha observado que la regulacion afectiva o el tener cogniciones o
conductas interpersonales ajustadas guarda relacion con el bienestar subjetivo
(Monaco et al., 2019).

El apego nos ensefia un estilo relacional que refleja un grado de confianza o
desconfianza hacia los demas que repercute en las relaciones sociales, de amistad y de
intimidad; y nos ensefia también un cédigo necesario para usar en la comunicacion y
en la intimidad: tocar y ser tocado, mirar y ser mirado, abrazar y ser abrazado, expresar
emociones y entenderlas (Rodriguez-Molinero, 2017). El tipo de apego mantenido con
las figuras principales puede afectar a la manera en la que los adolescentes se
relacionen con sus iguales y ademas les va a dar estrategias para responder a los

diferentes acontecimientos vitales a lo largo de su desarrollo.

En la literatura cientifica se identifican principalmente cuatro estilos de apego: en
primer lugar, el apego seguro, en él los sujetos confian en la disponibilidad del
cuidador cuando lo requieren y lo utilizan como base segura después de las
separaciones. Dentro de los estilos de apegos inseguros encontramos: a) el apego
ansioso/resistente/ ambivalente, donde los sujetos presentan inquietud frente a la
conducta del cuidador, por lo que los nifios muestran conductas de protesta para
obtener, mantener y aumentar la cantidad de atencion recibida por los cuidadores; b)
el evitativo, donde el nifio tendria una expectativa de rechazo por parte de los
cuidadores, llevandoles esto a modificar su comportamiento, evitando a los cuidadores
y separandose de ellos; ¢) por ultimo, el patron desorganizado, que se produce cuando

la figura de apego se percibe no s6lo como la base segura sino como la fuente de
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peligro, de tal forma que el nifio se encuentra dividido entre los impulsos de

aproximacion y evitacion de su cuidador (Bowlby & Ainsworth, 2013).

Minuchin (1975) desde la teoria de sistemas relacion6 cada uno de los estilos de
las familias con los diferentes apegos existentes, mostrando los siguientes resultados:
La familia adaptativa posee limites apropiados, que permiten a los miembros tanto
conexion como autonomia, lo que es compatible con las familias que muestran apegos
seguros. La familia aglutinada esta cercana en exceso debido a lo difuso de los limites
entre sus miembros y esto concuerda con familias que muestran apegos
ansiosos/resistentes/ ambivalentes. Las familias desconectadas tienen limites rigidos y
les falta conexion, lo cual coincide con el estilo de apego evitativo. La familia caotica
tiene limites erraticos y puede compartir rasgos con las familias que muestran

desorganizacion del apego (Minuchin, 2013).

En este apartado se han recogido las principales caracteristicas e hitos evolutivos
asociados a lo que se conoce como una adolescencia normativa, abordando los
aspectos fisico-sexuales caracteristicos, los cambios cerebrales y madurativos que
permiten el desarrollo cognitivo, asi como el desarrollo emocional y las principales
dificultades asociadas. Ademas se ha recalcado de la importancia del grupo de iguales
como principal fuente de apoyo, pero sin olvidar que el contexto principal donde se
producen los diferentes cambios biopsicosociales es la familia. Una vez expuestos
algunos de estos aspectos, se pasara a profundizar sobre el asma bronquial en la

adolescencia y su impacto psicoldgico en el paciente.
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1.2. EL ASMA BRONQUIAL

1.2.1. Diagnéstico de una enfermedad en la adolescencia

La presencia de una enfermedad crénica (EC) supone un problema afiadido en los
procesos de desarrollo que tienen lugar en la adolescencia. De hecho, es importante
tener en cuenta que, tal y como establecen Suris, Michaud y Viner (2004) (Ribera-
Asensi, 2017), la relacion entre la enfermedad y el desarrollo juvenil es bidireccional
y no hay que olvidar la influencia que el periodo de la adolescencia tiene en el curso y

desarrollo de una determinada condicion cronica (Tabla 2).

Por enfermedad cronica entendemos la enfermedad que tiene una duracion mayor
de tres meses 0 que requieren de hospitalizacion continua durante mas de un mes, con
un curso impredecible y cambiante, y que es tan grave que interfiere con las actividades

diarias (Compas et al., 2017).

Tabla 2
Efectos reciprocos de la enfermedad cronica y el desarrollo adolescente
Efectos de las enfermedades cronicas Efectos del desarrollo adolescente
en el desarrollo adolescente en las enfermedades crénicas
A nivel biolégico: A nivel biolégico:
= Retraso / impedimento de la pubertad = El aumento del requerimiento cal6rico para el
Parametros (peso v talla) crecimiento puede tener un impacto negativo en
= Estatura baja la enfermedad

*  Reduccidn de la acumulacién de masa 6sea Las hormonas puberales pueden afectar a los

. o, parametros de la enfermedad
A nivel psicolégico:

* Infantilizacion Mala adherencia y mal control de la enfermedad
= Adopcion del papel de enfermo como debido a:

Idenftlf Icaqor personal o = Pensamiento y planificacion abstractos poco
* Persistencia de la egocentricidad en la desarrollados (reduccién de la capacidad de

adolescencia tardia . planificar y preparar usando conceptos
= Desarrollo deteriorado del sentido del yo abstractos)

sexual 0 atractivo. _ N = Conductas exploratorias (riesgos)
=  Desarrollo deteriorado de funciones cognitivas = Dificultad para imaginar el futuro

y procesamiento de informacion » Rechazo a los profesionales médicos como parte

. . de la separacion de los padres
A nivel social:

= Reduccion de la independencia

=  Fracaso de las relaciones entre comparieros y
relaciones intimas (pareja)

= Aislamiento social

=  Fracaso educativo y luego fracaso vocacional

= Fracaso del desarrollo de la capacidad de vida ,
independiente

Comportamientos de riesgo para la salud:
* Los habitos alimenticios cadticos pueden dar
lugar a una mala nutricion
= El consumo de tabaco, alcohol y drogas a
menudo excede las tasas normales de poblacion
La toma de riesgo sexual, posiblemente en vista
de la realizacién de una vida limitada

Nota. Tomado de Suris et al.,(2004).
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El diagndstico de una enfermedad crdnica en la infancia o adolescencia va a
suponer una ruptura general de su esquema de vida rutinario, teniendo que hacer frente,
desde ese momento, a una situacién completamente nueva para él. La reaccion que
provocara saber que esta enfermo puede llegar a agravarse, incluso mas, cuando el

diagnostico de esta le obligue a permanecer encamado en el hospital.

Hay que tener en cuenta que existen una serie de factores que pueden modular el
impacto psicologico de la enfermedad cronica. Segun los estudios (Berbesi Fernandez
et al., 2013; Crandell et al., 2018; Jelenova et al., 2016) se podrian agrupar en:
variables intrapersonales (temperamento o habilidades de resolucion de problemas),
la ecologia social (ambiente familiar, apoyo social y recursos de la comunidad) y las
habilidades que posee el paciente para enfrentar al estrés (evaluacion cognitiva y
estrategias de afrontamiento). No todos los pacientes pediatricos cronicos responden
de la misma manera ante la enfermedad. Avalado por una gran cantidad de estudios,
hoy en dia existe evidencia de que las enfermedades cronicas tienen consecuencias
para la salud psicoldgica de las personas. La presencia de factores emocionales y
conductuales en diferentes enfermedades crénicas infanto-juveniles (asma, diabetes y
otras patologias alérgicas) ponen de relieve que la adherencia al tratamiento, los
habitos de salud, el impacto familiar y las interferencias en la vida diaria parecen ser
variables condicionadas por el elemento de cronicidad. Los estudios indican que son
variables analizadas y que se encuentran presentes en diferentes grupos de pacientes
cronicos (Bhagat et al., 2019; Costello et al., 2016; Lacomba-Trejo et al., 2018).

1.2.2. Asma bronquial en la adolescencia: aspectos generales
1.2.2.1.Definicion y sintomatologia

El asma bronquial (AB) es definida como una enfermedad inflamatoria cronica de
las vias respiratorias, en cuya patogenia intervienen diversas células y mediadores de
la inflamacién, condicionada en parte por factores genéticos y que cursa con
hiperrespuesta bronquial (HRB) y una obstruccién variable del flujo aéreo, total o
parcialmente reversible, ya sea por la accion medicamentosa 0 espontaneamente
(GEMA, 2018). Aunque el espectro clinico del asma es muy variable, la presencia de
inflamacion de la via respiratoria es una caracteristica patoldgica comin, que esta
presente aun cuando los sintomas sean episodicos, afectando a toda la via respiratoria,
incluida la mucosa nasal. Sin embargo, la relacion entre la gravedad del asma y la

intensidad de la inflamacidn no se ha establecido de forma consistente. En la mayoria
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de los pacientes asmaticos, el patron inflamatorio caracteristico incluye un aumento
del nimero de mastocitos, eosinofilos activados, célula natural Killer y linfocitos T

helper tipo 2, que liberan mediadores que ocasionan los sintomas de la enfermedad.

El asma presenta sintomas variables respiratorios y de limitacion del flujo de aire,
como sibilancias, dificultad para respirar, opresion en el pecho, disnea y tos. Estos
sintomas pueden ser generados por una serie de mecanismos subyacentes que se
asocian tipicamente con la inflamacion de las vias respiratorias y la remodelacion de
la pared de la via aérea (Dominguez-Ortega et al., 2020). Los rasgos mas
caracteristicos del asma se relacionan con el patron de sintomas, incluyendo la
naturaleza de los sintomas, el tiempo, disparadores y la respuesta al tratamiento. Por
lo que, es importante que la recogida de datos de la historia clinica sea cuidadosa para
evaluar la probabilidad de que los sintomas respiratorios sean debidos al asma, en lugar

de deberse a un diagnostico diferencial o comorbilidad (GEMA, 2018).

Un ataque de asma o crisis asmatica consiste en la inflamacion del revestimiento
de los bronquios, lo que provoca un estrechamiento de las vias respiratorias y una
disminucion del flujo de aire que entra y sale de los pulmones. Los sintomas
recurrentes causan con frecuencia insomnio, fatiga diurna, una disminucién de la
actividad y absentismo escolar. Los sintomas pueden aparecer varias veces al dia o a
la semana. En algunos pacientes, los sintomas empeoran con la actividad fisica o por
la noche. Si no se identifican y evitan los desencadenantes de broncoconstriccion,
pueden producirse ataques de asma, disnea, o incluso la muerte. Si el asma no se
diagnostica correctamente ni recibe el tratamiento adecuado, puede generar
importantes interferencias en las actividades diarias y serios problemas en la vida de
los pacientes y sus familias (Félix et al., 2020; GEMA, 2018).

Las exacerbaciones son episodios agudos o subagudos durante los cuales se
produce un aumento de sintomas y ataques de asma que marcan el curso natural de la
enfermedad y que requieren un cambio de tratamiento. Se caracterizan por un
progresivo aumento de sintomas como fatiga, tos, sibilancias, disnea, opresion en el
pecho y disminucidon de la funcion pulmonar. Los episodios de exacerbacion en nifios
suelen ser de desarrollo rapido. Los factores que intervienen en el brote de las
exacerbaciones pueden ser infecciones, alérgenos o atopia, contaminacion, medio
ambiente y comorbilidades; y estos factores estan relacionados con la respuesta

inmune del paciente asmatico (Moragon, 2020).
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1.2.2.2. Prevalencia y factores de riesgo

En la actualidad, las cifras disponibles sobre la prevalencia del asma presentan una
alta variabilidad segun la literatura consultada. Esta falta de acuerdo viene explicada
por diversos factores tales como la heterogeneidad del asma y la falta de acuerdo sobre
los criterios diagnosticos (De la Fuente, 2013). También influye la diferente
metodologia utilizada en las investigaciones, la edad de la poblacién a estudio y la
diversidad geografica (Rodriguez Rodriguez et al., 2017). Todo ello dificulta poder
obtener conclusiones fiables respecto a la evolucion y la presencia de la enfermedad
en diferentes partes del mundo (De la Fuente, 2013).

La Organizacién Mundial de la Salud, a pesar de las dificultades, calcula que hay
235 millones de personas afectadas de asma en el mundo (OMS, 2017b). Hoy en dia
el asma bronquial esta considerada como la enfermedad crénica respiratoria méas
frecuente en nifios y adolescentes (Alith et al., 2015), con cifras que indican que el
30% de los nifios y el 10% de los adultos se ven afectados por ella. En Espafa ha
aumentado en los ultimos afios, probablemente en relacion con el desarrollo industrial
(Vila-Rigat et al., 2015).

Por otro lado, siguiendo a Rodriguez et al. (2017) destacan dos estudios
epidemioldgicos realizados en los ultimos afios: el Estudio Europeo de Salud
Respiratoria (1996) y el Estudio ISAAC (1998). Por un lado, el Estudio Europeo de
Salud Respiratoria (European Community Respiratory Health Study [ECRHS])
engloba datos de 140.000 individuos entre 20-44 afios de 22 paises diferentes. La
conclusion obtenida fue que la prevalencia media del asma era del 4,5% a nivel
mundial. Por otro lado, el Estudio ISAAC (International Study of Asthma and Allergies
in Childhood) recoge datos de nifios menores de 14 afios. Los resultados mostraron la
existencia de una gran variabilidad en la prevalencia de la enfermedad en funcién de
la region geogréfica, oscilando en un rango de entre el 2% en Indonesia y el 32% en
Reino Unido. En Espafia, si bien existe cierta variabilidad segun la zona geografica
considerada, se estima que alrededor del 4% de la poblacion adulta lo padece
(European Community Respiratory Health Survey [ECRHS]. En concreto, los datos
extraidos de los estudios anteriores mostraron valores por debajo de la media general
obtenida, fluctuando entre el 5,5y el 15,4% en poblacion infantil y el 2,1y el 6,3% en
la poblacion adulta (Rodriguez Rodriguez et al., 2017).
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Tal y como sefialan los estudios (Ellwood et al., 2017; Ocampo et al., 2017),
posiblemente la principal evidencia del Estudio ISAAC es la gran variabilidad de la
prevalencia e incidencia de la enfermedad entre diferentes regiones, continentes y
paises. Aunque no esta claro cuéles son las causas de dichas diferencias, se plantea que
pueden ser debidas a la influencia de factores genéticos y medioambientales, a
disparidad en las condiciones de vida, y a diferencias en el diagnostico, tratamiento y
prevencion de la enfermedad (Umtawska et al., 2013). En nuestro pais, aunque las
cifras presentaron un nivel “de bajo a medio” a escala internacional, la prevalencia de
los sintomas de asma en algunas areas duplicé la de otros lugares. Analizando esta
cuestion, los datos apuntan a la existencia de dos patrones de distribucion del asmaen
Espafia: uno propio de las regiones periféricas (zonas costeras, sobre todo en la fachada
atlantica) y otro caracteristico del interior del pais (ambas mesetas) con relativas alta
y baja prevalencia, respectivamente (Elizalde-Beiras et al., 2018).

En relacién con las caracteristicas de la poblacién afectada, el asma es una
enfermedad que afecta a todas las razas, grupos de edad y familias con independencia
de su nivel socioeconémico (GEMA, 2018). Teniendo presente lo anterior, algunos
estudios apuntan que el efecto del sexo en el desarrollo del asma es dependiente de la
edad de los enfermos. En la infancia se aprecia una mayor prevalencia de asma en
nifios que en nifias (GEMA, 2018; Segura-Navas et al., 2018) y también una mayor
frecuencia de crisis asmaticas en nifios varones (Segura-Navas et al., 2018) pero, en la
vida adulta, los estudios indican que existe una mayor incidencia de la enfermedad
entre mujeres adolescentes y jovenes adultas y que las mujeres adultas presentan un
asma mas severo con mayores ingresos hospitalarios (Akinbami et al., 2016; Griffiths
etal., 2018).

Por ultimo, cabe destacar que se ha observado en las Gltimas décadas un ascenso de
la prevalencia, particularmente en paises desarrollados (GEMA, 2018; Rodriguez-
Rodriguez et al., 2017), posiblemente por un mejor diagnostico y una mejor
clasificacion de los pacientes con asma.

A la hora de realizar un adecuado diagndstico se deben distinguir entre los factores
de riesgo para el desarrollo de asma y los factores desencadenantes de sintomas de
asma. Los factores de riesgo de desarrollo de asma son aquellos que se relacionan con
la aparicion de la enfermedad. Sin embargo, los factores desencadenantes son aquellos
cuya exposicion origina la aparicién de sintomas en pacientes con asma, pudiendo

Ilegar a causar una exacerbacion o crisis asmatica. Respecto de los primeros, la Tabla
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3 muestra los factores de riesgo para el desarrollo de asma més estudiados o con mayor
grado de asociacion (entre ellos, los factores perinatales, factores del paciente en si,
factores ambientales y farmacos). Muchos de los factores relacionados con el paciente
son perinatales, mientras que los factores ambientales son muy variables y pueden
actuar en diversas edades del paciente.

Tabla 3
Factores de riesgo para el desarrollo del asma

Factores de riesgo

Tipo de factor Factores
Factores del paciente Atopia
Menarquia precoz
Obesidad
Hiperrespuesta bronquial
Rinitis
Rinisinusitis cronica
Factores perinatales Prematuriedad
Ictericia neonatal
Lactancia
Cesarea
Tabaco en gestacion
Factores ambientales Aeroalérgenos
Alérgenos laborales
Infecciones respiratorias
Tabaquismo
Farmacos Antibitticos

Nota. (Tabla adaptada de GEMA, 2018)

En cuanto a los factores desencadenantes de sintomas, su importancia deriva de
un adecuado manejo de la enfermedad, se centra en medidas de prevencion para
controlarlos, siendo fundamentales en el tratamiento de la enfermedad asmatica. La

Tabla 4, engloba a los factores desencadenantes mas frecuentes.



Tabla 4
Factores desencadenantes de sintomas de asma
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FACTORES Atmosféricos
AMBIENTALES

Domeésticos

Agentes infecciosos

Polucién e Didxido de azufre (SO2)
e Didxido de nitrégeno (NO2)
e Ozono
e Mondxido de carbono (CO)
Vegetales Particulas en suspension

Polen de gramineas
Polen de arboles

e  Polen de malezas
Acaros del polvo
Epitelio de gato
Epitelio de perro

Cucaracha
Hongos e Alternaria alternata
e  Cladosporium herbarum
e  Penicillium
e Aspergillus fumigatus
Virusy e  Rinovirus
bacterias e  Otros virus respiratorios

FACTORES Farmacos
LABORALES Anhidridos
Diisocianatos
Maderas
Metales
Otros
(Sustancias de bajo peso molecular)

Sustancias de origen

vegetal, polvo y harinas

Alimentos

Enzimas vegetales

Gomas vegetales

Hongos y esporas

Enzimas animales

(Sustancias de alto peso molecular)

Industria farmacéutica

Industria del plastico

Industrias de poliuretano, plastico, barnices y esmaltes
Aserraderos, carpinterias, ebanisterias

Fundiciones, industrias de niquelados, plateados, curtidos
de piel, limpieza de calderas

Industrias de cosméticos, peluquerias, revelado de
fotografia, refrigeracion, tintes

Granjeros, trabajadores portuarios, molinos, panaderias, industria cervecera, procesamiento

de soja, industrias del cacao, café y té, industria textil
Industria alimentaria

Industria alimentaria, industria farmacéutica

Industria alimentaria, imprentas, industria del latex, sanitarios
Panaderias, granjas, agricultores

Molinos, fabricacion de carmin
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FACTORES
SISTEMICOS Farmacos

Alimentos

Otros

Antibidticos

Sensibilizantes

Acido acetilsalicilico

B-blogueantes no selectivos sistémicos y topicos
Farmacos antiinflamatorios no esteroides (AINE)
Leche de vaca

Huevo

Frutos secos

Cereales

Pescados

Mariscos

Alimentos con sulfitos

Panalérgenos vegetales como profilinas o proteina transportadora de lipidos (LTP)
e Veneno de himnépteros

Nota. (Tabla adaptada de GEMA, 2018)



Introduccion tedrica: El asma bronquial

Asi, se ha observado que algunos factores ambientales que son reconocidos como
desencadenantes de sintomas de asma se comportan como factores protectores para el
desarrollo de la enfermedad cuando la exposicion a los mismos se produce en la
infancia, porque el organismo ha estado expuesto previamente y desarollado una
respuesta inmunologica (Medina, 2020). Los factores genéticos pueden contribuir al
desarrollo de asma, modular la respuesta individual a otros factores de riesgo para
desarrollar la enfermedad o influir sobre la accion de otros desencadenantes (GEMA,
2018).

1.2.2.3. Diagnostico clinico

El diagnostico de asma se debe considerar ante sintomas y signos clinicos de
sospecha, como sibilancias (el mas caracteristico) (GEMA, 2018; Pardue Jones et al.,
2016), disnea (o dificultad respiratoria), tos y opresion toracica (sintomas guia del
asma bronquial). Estos son habitualmente variables, de predominio nocturno o de
madrugada, provocados por diferentes desencadenantes (infecciones viricas,
alérgenos, humo del tabaco, ejercicio, emociones, etc.). Las variaciones estacionales y
los antecedentes familiares y personales de atopia son aspectos importantes a tener en
cuenta para la predisposicién del diagnostico del asma (Faitelson et al., 2018; Kim et
al., 2019). Ninguno de estos sintomas y signos se pueden considerar especificos para
determinar la presencia de asma, de ahi la necesidad de incorporar alguna prueba
objetiva diagndstica, como habitualmente es el uso de pruebas funcionales
respiratorias.

En la anamnesis del paciente se deben considerar, ademas de los signos y sintomas
fisicos, el inicio de los sintomas, la presencia de rinitis alérgica o eczema y la historia
familiar de asma o atopia que aumentan la probabilidad de diagndstico de asma. En la
exploracion fisica, lo mas caracteristico son las sibilancias en la auscultacion y, en
ocasiones, obstruccion nasal en la rinoscopia anterior y dermatitis o eczema. Sin

embargo, una exploracion fisica normal no descarta el diagnostico de asma.
1.2.2.3.1. Fenotipos
En la primera infancia (primeros afios de vida), el diagnostico de asma puede ser

dificil de establecer claramente, se suele hablar mas de hiperreactividad bronquial. Por

ello, en dicho periodo, los estudios y las guias se apoyan en la presencia de sibilancias,
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(ttrmino que suele emplearse como sucedaneo del asma que resulta controvertido
diagnosticar, principalmente por la dificultad para practicar pruebas de funcion
pulmonar a esta edad) (Moral et al., 2019).

La primera descripcion de fenotipos del asma infantil proviene del estudio de
Tucson (Stein & Martinez, 2004), que analiza la existencia en los primeros afios de
vida, de tres fenotipos del asma bronquial: sibilancias precoces transitorias, sibilancias
persistentes (no atopicas) y sibilancias de inicio tardio (atdpicas).

Desde entonces, diversos trabajos clinicos han identificado diferentes fenotipos
de asma infantil. Sin embargo, se precisan méas estudios para determinar su utilidad
clinica. Basandose en los hallazgos de estos trabajos, se han desarrollado algunas
herramientas para la prediccion en la infancia del riesgo futuro de asma, pero pocas
han sido validadas. EI mas conocido es el indice Predictivo de Asma (IPA),
desarrollado en los nifios del estudio de la cohorte de Tucson (Castro-Rodriguez et al.,
2000). Sin embargo, estos sistemas basados en puntuaciones obtenidas en funcion de
la presencia de determinados factores tienen unos valores predictivos modestos y
carecen de la precision suficiente para hacer pronosticos fiables, es decir, no garantizan
con total seguridad que el asma se mantenga crénico en el futuro. Asi, los criterios del
IPA se dividen en dos: los criterios mayores (su presencia ya da lugar a IPA+) y los
criterios menores. En los criterios mayores alguno de los progenitores presenta
historial de asma y eccema o atopia. Los criterios menores serian eosinofilia en sangre
(valores por encima de 4), rinitis alérgica o alergia a alimentos (Asensi Monz0 et al.,
2012).

1.2.2.3.2. Pruebas diagndsticas

El diagndstico de asma se establece cuando a un paciente con sintomas de
sospecha de la enfermedad, se le realiza una prueba de funcion pulmonar
(preferiblemente la espirometria) y esta demuestra, de forma objetiva, una alteracién
compatible (habitualmente una obstruccion variable de los flujos espiratorios). La
utilidad de este tipo de pruebas en el nifio para el diagnéstico del asma es menor que
en el adulto, ya que la mayoria de los nifios con asma, incluso en sus formas moderadas
0 graves, tienen un FEV1 (Volumen Espiratorio Forzado en el primer segundo) dentro
de los valores de referencia, es decir, dentro de la normalidad (Fielding et al., 2019;

GEMA, 2018). Mediante el uso de la espirometria se puede contribuir al diagndstico,



Introduccion tedrica: El asma bronquial

aunque la existencia de valores normales no excluye la presencia de asma. Esta puede

contribuir al diagnostico, aunque su normalidad no lo excluye (Fielding et al., 2019).

La valoracion de la funcidn respiratoria en nifios se realiza mediante una maniobra
esfuerzo-dependiente, normalmente a partir de 5-6 afios (ya que el diagnostico
funcional del asma en el nifio es similar al del adulto). En el infante la relacion
FEV1/FVC (capacidad vital forzada) se correlaciona mejor con la gravedad del asma
que el FEV1 (GEMA, 2018). Asi, la obstruccion en nifios se define cuando el cociente
de FEV1/FVC se encuentra con porcentajes entorno al 80-85 %. Adicionalmente, la
espirometria puede informar de la existencia de obstruccion de los bronquios (signo
que puede ayudar al diagndstico de asma), mediante una prueba broncodilatadora (se
administra al paciente salbutamol o su equivalente de terbutalina y pasados 15 minutos
se repite la espirometria). Se habla de una prueba broncodilatadora positiva cuando el
incremento del FEV1sobre el valor basal es mayor o igual al 12%, aunque es posible
gue un incremento del 8% sobre el valor basal pueda definir mejor la respuesta

broncodilatadora en nifios, o del 9% en relacion al valor tedrico (Tse et al., 2013).

En algunas ocasiones, hay dificultad en el diagnostico, debido a que en la
espirometria se encuentran valores normales y la prueba broncodilatadora es negativa.
Cuando hay dudas diagnosticas, las pruebas de provocacion con metacolinay ejercicio
son de especial interés en el nifio (Ubilla et al., 2019), esta Ultima por ser relativamente
sencilla de realizar, reproducible y con una especificidad alta para el diagnéstico de
asma, aunque con una sensibilidad baja (GEMA, 2018).

Por otra parte, se encuentra la medida de la FeNo (Examen del 6xido nitrico
exhalado) que también se correlaciona con el grado de inflamacién eosinofilica
bronquial en el nifio (Soto-Ramos et al., 2013). Su medicion en nifios pequefios no es
relevante para predecir el diagnostico de asma en edad escolar (GEMA, 2018; Moeller
et al., 2015). Sin embargo, en el seguimiento médico, tiene importancia conocer el
mejor valor personal y tomar las decisiones terapéuticas en funcion de las variaciones
respecto a ese valor 6ptimo, por ejemplo, en el caso de la adolescencia cuyas tasas de
adherencia son menores, utilizar el FeNo nos puede revelar informacion sobre si existe

cumplimiento en el tratamiento (Kavitha et al., 2017).

Estudios poblacionales han establecido puntos de corte bastante similares a los
propuestos por la ATS (American Toracic Society): alto > 35 ppb en menores de 12
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afios (> 50 ppb en mayores); bajo < 20 ppb en menores de 12 afios (25 ppb en mayores);

rangos intermedios 25-35 en menores de 12 afios (25-50 ppb en mayores).

1.2.2.4. Clasificacién del asma infantil
1.2.24.1. Gravedad

Las clasificaciones tradicionales basadas en el asma del adulto son dificiles de
aplicar en nifios, sobre todo en los mas pequefios. ElI asma en el nifio es
fundamentalmente episddica, en ocasiones con crisis graves, pero con pocos sintomas
entre las exacerbaciones (Rivas Abraldes & Garcia Merino, 2020). El nivel de
gravedad depende de los sintomas (numero de crisis y situacién entre las crisis:
fundamentalmente tolerancia al ejercicio y sintomas nocturnos), necesidad de
broncodilatador de rescate y valores de la exploracion funcional respiratoria. En nifios
pequefios, en los que no sea posible realizar un estudio de la funcién pulmonar, se

clasifica la gravedad de acuerdo a la sintomatologia exclusivamente (GEMA, 2018).

En el nifio se definen dos patrones principales: asma episodica y asma persistente.
El asma episodica puede ser ocasional o frecuente, dependiendo del nimero de crisis

que presente. El asma persistente en el nifio no puede considerarse como leve, sino que
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al menos es moderada o grave (Tabla 5).

Tabla s

Clasificacion de la gravedad del asma en nifios

Episddica Episodica Persistente Persistente grave
ocasional frecuente moderada
Episodios De pocas horas o dias <deunocada5-6 > De uno cada Frecuentes
de duracion < de uno semanas. 4-5 semanas
cada 10-12 semanas. Méaximo 6-8
Maéaximao 4-5 crisis/afio crisis/afio
Sintomas Asintomatico Asintomatico Leves Frecuentes
intercrisis
Sibilancias No, con buena Con esfuerzos Con esfuerzos Con esfuerzos minimos
tolerancia al ejercicio intensos moderados
Sintomas _ _ <2 noches por > 2 noches por semana
nocturnos semana
Medicacion de _ _ < 3 dias por > 3 dias por semana
alivio semana
Funcion > 80% < 80% >70% — < <70%
pulmonar: 80%
FEV1
Variabilidad <20% <20% >20% — < > 30%
PEF 30%

Recuperado de la GEMA (2018). FEV1

: volumen espiratorio forzado en el primer segundo; PEF: flujo espiratorio maximo.
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El asma infantil es una enfermedad muy variable en el tiempo, incluso puede
variar a lo largo del afio, lo que dificulta su clasificacion. La mayoria de los nifios
pequefios tienen asma exclusivamente durante las infecciones virales y, por tanto,
pueden tener un asma moderada o grave durante el invierno y estar asintomaticos
durante la primavera y verano (Rivas Abraldes & Garcia Merino, 2020). Otros, como
los nifios alérgicos a polenes, tendran asma exclusivamente durante la primavera (esto
ocurre con mas frecuencia en las regiones con clima continental). Para tipificar
correctamente un asma es necesario especificar, ademas de la gravedad, los factores
desencadenantes en el paciente y el grado de control de la misma (GEMA, 2018).
Dicha clasificacion se realiza cuando el paciente esta sin tratamiento. Una vez que se
consiga el control del asma, la medicacion necesaria para mantener al nifio

asintomatico indicara, mejor que los sintomas, el grado de gravedad.

1.2.2.4.2. Control

Como en el adulto, el control del asma viene definido por el grado en que sus
manifestaciones se han reducido o eliminado, con o sin tratamiento. Asi mismo,
incluye los dos componentes: control actual de los sintomas y el riesgo futuro (GEMA,
2018).

La evaluacion del control actual de los sintomas en el nifio, sobre todo en los méas
pequefios, puede ser dificil ya que la informacion proviene de los padres y/o
cuidadores. Se trata de evaluar la presencia y frecuencia de sintomas tanto diurnos
como nocturnos, la necesidad de medicacion de rescate y la existencia de alguna
limitacion de la actividad fisica. El riesgo futuro evalta la presencia de factores de
riesgo para padecer exacerbaciones, para desarrollar una limitacion fija del flujo aéreo
(infratratamiento con glucocorticoides inahalados (GCI), exposicién ambiental a humo
del tabaco, contaminantes, alérgenos, etc., FEV1 inicial bajo, asma grave, haber
requerido varios ingresos) y padecer los efectos secundarios de la medicacion (ciclos
frecuentes de glucocorticoides orales, dosis elevadas de GCI) (Agache et al., 2019).
Teniendo en cuenta el control actual y el riesgo futuro, el asma se puede clasificar
como bien controlada, parcialmente controlada o no controlada. Los criterios
establecidos para definir el control varian de unas guias a otras. En la Tabla 6 se pueden
observar los propuestos por el consenso internacional pediatrico ICON (Papadopoulos
etal., 2012).
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Tabla 6
Clasificacion del control del asma
Controlada Parcialmente No controlada
controlada
Sintomas diurnos Ninguno o <2 diasa Mas de 2 por semana < 3 caracteristicas de
la semana control parcial
presentes alguna
semana
Limitacion de No Alguna
actividades
Sintomas No Alguna
nocturnos/despertares
Necesidad de Ninguno o <2 dias a < 2 por semana
tratamiento rescate la semana
Funci6n pulmonar Normal < 80% del predicho o
(FEV10 FEM) del  mejor valor
personal
Exacerbaciones No < 1/afio <1 en cualquier
semana

Recuperado de GEMA 4.3 (2018). FEV1 o FEM: volumen espiratorio forzado en el primer segundo.

1.2.2.5. Tratamiento

El objetivo principal del tratamiento del asma es lograr y mantener el control de
la enfermedad lo antes posible, ademas de prevenir las exacerbaciones y la obstruccion
cronica del flujo aéreo y reducir al maximo su mortalidad. Los objetivos del
tratamiento, tanto en su vertiente de controlar los sintomas diarios (dominio control
actual) como para prevenir las exacerbaciones y una pérdida exagerada de funcion
pulmonar (dominio riesgo futuro), pueden alcanzarse en una gran mayoria de pacientes

con un tratamiento adecuado.

a) Farmacoldgico

El asma es una enfermedad cronica, es decir, con los conocimientos disponibles en
la actualidad carecemos de un tratamiento que permita la curacion de los pacientes. El
tratamiento farmacoldgico del asma se utiliza tanto para los momentos de crisis 0
ataques de asma como para prevenir y mantener el control de la enfermedad. En lineas
generales existen dos tipos de medicamentos segun la funcion de los mismos (Lopez-
Silvarrey & Korta, 2012).

e Medicamentos aliviadores 0 de rescate: se utilizan en las crisis o ataques

asmaéticos con el fin de aliviar los sintomas cuando éstos ya han aparecido.

Encontramos basicamente dos tipos: (1) los broncodilatadores de accion rapida
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(salbutamol o terbutalina), que sélo alivian los sintomas al ayudar a abrir el
bronquio de manera temporal durante el ataque; y (2) los broncodilatadores de
efecto prolongado (salmeterol o formoterol), que tienen el mismo efecto que
los anteriores, pero durante mas tiempo (12 hora aproximadamente)(Feélix et
al., 2020).

e Tratamiento de mantenimiento (medicamentos preventivos): son farmacos que

previenen o controlan el asma para que no aparezcan los sintomas, y, por lo
tanto, se aplican de manera regular en el tiempo en funcion de la
recomendacion del médico. El tratamiento de primera eleccion son los
glucorticoides inhalados (los mas eficaces para el control en todas las edades)
pero también se encuentran los antagonistas de los receptores de los
leucotrinenos, beta-2 adrenérgicos de accién prolongada, anticolinérgicos de
accion prolongada, cromonas, metilxantinas, corticoides orales o incluso
anticuerpos monoclanales anti-IgE (omalizumab) en casos particularmente
graves. En la actualidad, se esta investigando en nuevas dianas terapéuticas
contra moléculas especificas que se encuentran implicadas en la enfermedad

(p.e. receptores celulares e interleucinas) (Rodriguez Rodriguez et al., 2017).

De manera mas especifica y técnica y siguiendo las indicaciones de la GEMA
(2018) los farmacos utilizados para el control del asma son los que se presentan a

continuacion:

e Glucocorticoides inhalados (GCI). En nifios mayores de 3 afios la eficacia
de los GClI estéa suficientemente contrastada, con mejoria en los parametros
clinicos, funcionales y de inflamacién bronquial, ademéas de una mejor
calidad de vida, reduccidn del riesgo de exacerbaciones y hospitalizaciones,
por lo que constituye la primera linea de tratamiento (GEMA, 2018). El
tratamiento intermitente con dosis altas de GCI utilizado de forma precoz
al inicio de los sintomas en lactantes y preescolares con sibilancias
episodicas moderadas- graves y con factores de riesgo (IPA+) ha
demostrado eficacia al reducir la gravedad y duracion de las
exacerbaciones. Los GCI en las dosis habituales son farmacos seguros para
el tratamiento del asma en nifios, si bien la talla final de los nifios tratados

con GCI durante un periodo prolongado es menor (GEMA, 2018).
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e Antagonistas de los receptores de los leucotrienos (ARLT). Su eficacia
esta demostrada en el control del asma infantil, y aunque su capacidad
antinflamatoria y eficacia en estudios clinicos es menor que la de los GCI
(GEMA, 2018), la efectividad mejora en ensayos en la vida real debido a
su buen perfil de cumplimiento terapéutico.

e Montelukast (en monoterapia 0 en combinacion con GCI). Es mas eficaz
que la administracién del GCI solo o con agonistas b2-adrenérgicos de
accion larga (LABA), para prevenir la broncoconstriccion inducida por el
ejercicio en nifios de 6 a 18 afios (Busse et al., 2006).

e Teofilinas. Como tratamiento de mantenimiento en monoterapia son
menos efectivos que los GClI, si bien su funcién antiinflamatoria permite
que puedan utilizarse de forma asociada al GCI en casos de asma
persistente grave (Masoli et al., 2005).

e Anticuerpos monoclonales anti-1gE. Diversos estudios han mostrado su
eficacia terapéutica (disminucion de la dosis de GCI, mejoria de la calidad
de vida, reduccién de las crisis y las hospitalizaciones) en nifios mayores
de 6 afios con asma alérgica persistente moderada o0 grave,
insuficientemente controlada con dosis altas de GCI y LABA (Barnes et
al., 2012).

e Inmunoterapia (IT). Cuando se utilizan extractos estandarizados
biolégicamente 'y en pacientes sensibilizados adecuadamente
seleccionados, este tratamiento ha mostrado un efecto beneficioso
reduciendo los sintomas, la medicacion de alivio y de mantenimiento y la
hiperrespuesta bronquial (tanto especifica como inespecifica). Ademas, la
IT previene el desarrollo de nuevas sensibilizaciones y de asma en nifios
con rinitis (GEMA, 2018).

La clasificacion del asma por gravedad (Tabla 5) se realiza en pacientes sin
tratamiento para elegir el de mantenimiento inicial. Posteriormente, las modificaciones
se realizaran de forma escalonada, ajustando la medicacion segun el control actual de
los sintomas, valorando el riesgo futuro y teniendo en cuenta la edad del nifio (Tabla
7). En nifios mayores de 3 afios, para facilitar la evaluacion de los sintomas, pueden
utilizarse cuestionarios clinicos como la prueba de CAN (Control del Asma en Nifios)

0 el C-ACT (Childhood Asthma Control Test). Los nifios con asma episodica ocasional
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deben usar broncodilatadores a demanda y sin tratamiento de mantenimiento. Los
nifios con asma episddica frecuente deben iniciar el tratamiento en el escalén 2 (GCI
a dosis bajas 0 ARLT) y, si no se controlan, se subira el tratamiento hasta lograr el
control. Los nifios con asma persistente moderada deben iniciar el tratamiento en el
escalon 3. En los nifios con asma grave es preferible iniciar el tratamiento en el escalon
5y, en cuanto se logre el control, bajar de escalén (step down) buscando la dosis

minima efectiva. El grado de control y el nivel del tratamiento deben evaluarse cada

tres meses.
Tabla 7
Tipo de tratamiento médico escalonado en funcion del grado de control en nifios
+ Tratamien Medicacion de Medicacion de
to control rescate
G escalonad
R 0
A Evaluacion 1 Sin medicacién Broncodilatador
D del 2 GCl dosis baja o de accion rapida
O cumplimient ARL a demanda
D 0y técnica 3 GCl dosis media
E inhalatoria 0
C GClI dosis baja +
) LABA
N Control 0
T ambiental GCI dosis baja +
R ARLT
@) Considerar 4 GCl dosis
L inmunoterap medias+ LABA
ia 0]
- GClI dosis media
+ ARLT
5 GCl dosis altas +
LABA
Si no control
afadir ARLT,
teofilina o
tiotropio
6 GC oral
omalizumab

a) Pautas terapéuticas ante crisis

El tratamiento de la crisis asmatica depende de su gravedad y se realiza de acuerdo
con el esquema de la imagen 1. Se modificaran las dosis de los farmacos y los tiempos
de administracion en relacion con la gravedad de la crisis y la respuesta al tratamiento.
Cuando la saturacion de oxigeno esté por debajo del 94 % se administrara el oxigeno

necesario para mantenerla entre 94-98% (Normansell et al., 2014). Una SaO?
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(saturacion de oxigeno) < 92 % tras tratamiento inicial con broncodilatadores

inhalados permite seleccionar a los pacientes mas graves que deberan ser

hospitalizados para iniciar un tratamiento intensivo (Wong et al., 2014). Las crisis

leves y moderadas pueden tratarse en Atencidn Primaria. Las graves y/o sospecha de

complicaciones, antecedentes de crisis de alto riesgo o falta de respuesta al tratamiento,

se derivaran a un centro hospitalario en ambulancia medicalizada administrando

durante el trayecto oxigeno, broncodilatadores y glucocorticoides sistémicos.

Crisls leve

}

1 dosis de 2-4 pulsaciones de
salbutamol con camara

Reavaluar en 15 minutos

-SABA a demanda dentro de
un plan escrito

Crisis grave

4

0, hasta 530, >94%

+

MNebulizacién 0,15 mg x kg
salbutamaol (max 5 mag) +
250-500 pg de bromuro de
ipratropio cada 20 minutos
hasta 3 dosis

1]

10 pulsaciones de salbutamol
+ 2-4 pulsaciones de bromuro
de ipratropio con c3mara
cada 20 minutos hasta 3 dosis

+

2 mg x kg prednisona oral o iv

Imagen 1. Extraida de GEMA (2018). Pautas para el tratamiento de una crisis

b) Otras medidas terapéuticas

asmatica en el nifio

La educacién del paciente asmatico constituye un elemento del tratamiento de

estos pacientes ya que reduce el riesgo de padecer una exacerbacién, aumenta su

calidad de vida y disminuye los costes sanitarios. La educacion tiene como principal

objetivo proporcionar al paciente los conocimientos y las habilidades necesarias para

mejorar su autocuidado y el cumplimiento terapéutico. Ello conlleva una mayor
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adherencia con el tratamiento y, en consecuencia, un 6ptimo control de la enfermedad
y una mayor autonomia para el paciente (Elizalde-Beiras et al., 2018).

Para que la educacién sea efectiva, es importante establecer una relacion de
confianza entre el profesional sanitario y el paciente, de forma que éste pueda exponer
sus dudas, preocupaciones y miedos. El profesional sanitario deberd utilizar un
lenguaje comprensible para los pacientes y/o sus familiares, aclarando aquellos
conceptos expuestos que no hayan sido del todo comprendidos e invitandoles a
exponer las dudas y preguntas que hayan podido surgir. Ademas, debera establecer
con el paciente objetivos comunes, siempre con planes escritos e individualizados. La
apropiada concordancia entre las opiniones y expectativas del paciente y su médico es
uno de los factores relacionados con el control del asma (GEMA, 2018).

Asi, de esta manera, el tratamiento no farmacoldgico del asma hace referencia
principalmente a intervenciones psicosociales que incluyen programas educacionales,
intervenciones conductuales, terapia cognitivo-conductual e intervenciones
comunitarias (Booster et al., 2016). La importancia de los factores psicoldgicos en la
expresion y el tratamiento de asma han sido bien documentados (Castillo Corullon et
al., 2018) y el conocimiento, las actitudes y las creencias son reconocidos por la
evidencia como los determinantes principales del cuidado de la salud, especialmente
de la adherencia al tratamiento. En linea con lo anterior, si un paciente presenta
conocimientos, creencias, herramientas y confianza inadecuados en el manejo de su
enfermedad respiratoria puede tomar de decisiones no acertadas o provocar un retraso
en la atencion médica necesaria (Mammen et al., 2018). A pesar de que los estudios
sobre la eficacia de los programas psicolégicos en el tratamiento de la enfermedad
asmatica son limitados, en términos generales, la evidencia emergente indica que las
intervenciones psicoldgicas ( por ejemplo las conductuales) pueden mejorar la calidad

de vida y los resultados médicos de los nifios con asma (Booster et al., 2016).

1.2.2.6. Modelos explicativos del asma bronquial

Respecto a los modelos medicos explicativos de la enfermedad, podemos afirmar
que la teoria inflamatoria ha adquirido gran importancia. Dicha teoria postula que,
como elemento fundamental de la patogenia del asma, se origina un proceso
inflamatorio crénico que se alterna con periodos de remision (De la Fuente, 2013).
Dicha inflamacion implica a casi la totalidad de estructuras existentes en la pared

bronquial (epitelio, musculo liso, terminaciones nerviosas, etc.) y esta presente en
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todas las formas clinicas, independientemente de la gravedad de estas. Ademas, la
inflamacién es la responsable de inducir una hiperrespuesta bronquial que aumenta la
susceptibilidad a la broncoconstriccion, y ésta a su vez facilita que tenga lugar la

obstruccion reversible de la via aérea (Rodriguez Rodriguez et al., 2017).

Por otra parte, a pesar de que la enfermedad asmatica tiene una apariencia
exclusivamente médica, el interés y la atencion psicoldgica a dicha condicion se
remonta a tiempos muy antiguos. El soporte cientifico para asociar el asma con
factores psicoldgicos se inicid a principios del siglo XIX, estando las primeras
aportaciones muy influenciadas por la teoria psicoanalitica. Ya en 1996, Lozano y
Blanco (Lozano & Blanco, 1996) sefialan como elementos y variables psicoldgicas
implicados en la enfermedad asmaética las siguientes: (1) factores emocionales como
desencadenantes, mantenedores y consecuentes a las crisis, (2) factores de
personalidad y (3) situaciones y respuestas de estrés, ansiedad y panico. En la
actualidad existe cierto consenso en que los factores psicologicos afectan a la
morbilidad de los pacientes asmaticos, sin embargo, su papel en la génesis, la
incidencia y la sintomatologia sigue siendo controvertida porque sus mecanismos de
actuacion no han sido aun bien definidos. En esta linea, la literatura cientifica ofrece
una gran variedad de intervenciones utilizadas en la préctica clinica para ayudar a
reducir la sintomatologia psicoldgica 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 relajacion, técnicas de comunicacion y autorregulacién emocional, el
asesoramiento psicoeducativo y reprocesar vivencias traumaticas (Hashimoto et al.,
2017).

Desde la investigacion psicoldgica, con el fin de dar respuesta a la relacién entre
el asma y dichos factores, se han planteado diversos modelos teoricos explicativos de
la enfermedad (Chavez, 2012):

e Modelos de corte psicoanalitico: como hemos indicado anteriormente, el

modelo psicoanalitico fue de las primeras teorias modernas en conceptualizar
el asma como una enfermedad psicosomatica. A partir de las contribuciones de
la teoria del inconsciente de Freud es posible comprender que los sintomas

fisicos pueden estar producidos emocionalmente (Garciandia Imaz & Ibarra
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Medina, 2012). Desde esta perspectiva, se hipotetiza que el asma vendria
producida por un conflicto relacionado con la dependencia inconsciente de la
madre y miedo a la separacién. Sin embargo, esta hipotesis ha sido puesta en
duda debido a la falta de evidencia experimental que la sustente. Ademas de
Freud, se podrian enmarcar dentro de este modelo otros planteamientos como
la teoria de desomatizacion y resomatizacion de Schur, la teoria de represion
en dos fases, la hipotesis de esfericidad de Alexander y la hipotesis de
estructura psicosomatica de Marty y colaboradores (Chavez, 2012).

La teoria del aprendizaje: dicha perspectiva asume que las crisis asmaticas,

aungue en un principio hubieran sido desencadenadas por un alérgeno, podrian
funcionar como un reflejo condicionado que se iria conformando a lo largo del
ciclo vital al asociarse a experiencias relacionadas con la enfermedad. En este
sentido, los trastornos psicosomaticos se definen como comportamientos mal
aprendidos mediante mecanismos de condicionamiento clasico y operante
(Chévez, 2012). Desde la perspectiva del condicionamiento clésico, el miedo
y Su expresion asmatica son en un primer momento una respuesta
incondicionada a un estimulo nocivo. Debido a esto, un estimulo neutro puede
asociarse a dicho estimulo negativo, es decir, se puede producir un
condicionamiento que cause un estado emocional negativo de miedo. Por otro
lado, desde el condicionamiento operante, el problema de la conducta asmatica
radica en el o los refuerzos que siguen a dicha conducta (p.e. reduccion de la
ansiedad por aumento de la proteccién paternal ante una crisis, no tener que
acudir al colegio, etc). En este sentido, el nifio con asma aprende los beneficios
que se derivan de asumir el rol de enfermo y puede resistirse a una mejoria. En
sintesis, los sintomas asmaticos no desaparecen ni disminuyen si son
reforzados positivamente a través de mayor atencion por parte de los padres, y
negativamente al poder ser eximidos de responsabilidades por estar enfermo.

La teoria de estrés de Selye: segln dicha teoria se entiende el asma, como un

trastorno psicosomatico, es un sindrome de adaptacion general, que incluye las
siguientes fases: reaccion de alarma (movilizacion de las defensas del
organismo para combatir el estresor), adaptacion y resistencia (el organismo se
adapta al estresor) y agotamiento (derrumbamiento fisico al agotarse la
capacidad de resistencia del organismo). Este modelo, segin Crespo y

Labrador (2003) se apoya en definiciones circulares y, ademas de no existir
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una caracterizacion del estresor, solamente se tiene en consideracion las
respuestas fisioldgicas asociadas al estrés (Chavez, 2012).

e Teoria familiar sistémica: se considera que el asma tiene una funcion protectora

de la homeostasis familiar al concebirse a la familia como un sistema abierto
en transformacion, plantedndose dos hipotesis para explicar el papel de la
enfermedad en la dinamica familiar (Chavez, 2012). Por un lado, la
organizacion disfuncional de la familia facilita la aparicion y la persistencia de
los sintomas psicosomaticos en uno de los miembros, es decir, los sintomas
personales expresan una disfuncién familiar que queda explicitada en el
enfermo. A su vez, el sujeto enfermo mantiene la disfuncionalidad familiar con
el fin de mantener el equilibrio patoldgico mediante un mecanismo de feedback
(Figueredo-Morera et al., 2011). Ademas, algunos autores han descrito tipos

de familias en los que es comun que el nifio somatice (Minuchin, 2013).

1.2.2.7. Asmayy rinitis

El término rinitis define el proceso inflamatorio de la mucosa nasal caracterizado
por los siguientes sintomas clinicos: rinorrea anterior o posterior, estornudos,
taponamiento o congestion nasal y/o prurito/picor de la nariz. Para hacer el
diagnostico, estos sintomas deben manifestarse durante dos 0 mas dias consecutivos y
mas de una hora, la mayoria de los dias (Brozek et al., 2010; GEMA, 2018). Hay que
destacar que la rinitis a menudo se presenta acompafada de conjuntivitis, es decir,
inflamacién 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, 0jos secos (Muraro
etal., 2014). A pesar de estar fuertemente asociados con la rinitis alérgica, los sintomas
oculares a menudo no se diagnostican, al menos en formas leves, y, en consecuencia,
no se tratan adecuadamente (Cibella et al., 2015). Se define la rinitis alérgica (RA)
como un conjunto de sintomas mediados inmunoldgicamente, de tipo inflamatorio,
tras la exposicion al alérgeno, y que incluyen prurito, estornudos,
obstruccion/congestion nasal y rinorrea/descarga posterior, que pueden revertir

espontaneamente o tras medicacion (Brozek et al., 2010).

La forma de presentacion mas comun de la rinitis es el catarro comun, con una

incidencia de 2 a 5 episodios/afio en adultos y de 7 a 10 en nifios (Akdis et al., 2013).
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La RA es la mas frecuente de las rinitis no infecciosas y se asocia con frecuencia a
conjuntivitis y asma. Representa un problema de salud global afectando a un 10-20 %
de la poblacion. En el estudio ISAAC se ha determinado una prevalencia de sintomas
de rinoconjuntivitis del 7,9 % en nifios espafioles de 6-7 afios (con un incremento anual
de 0,33) y del 15 % en nifios de 13-14 afios (incremento anual de 0,10) (Mallol et al.,
2013).

Mdltiples estudios epidemioldgicos, fisiopatolégicos y terapéuticos han
demostrado la asociacion entre rinitis y asma (Brozek et al., 2010). La prevalencia de
asma en pacientes con rinitis alérgica es mucho mas alta que en la poblacion general
(< 2 %). Entorno a la mitad de los pacientes con RA padecen asma. En diversos
estudios realizados en Espafia y Portugal (Bousquet et al., 2013; Ibafiez et al., 2013)
se ha demostrado esta relacion entre ambas patologias. No se conoce con exactitud los
factores que determinan que algunos pacientes con RA desarrollen asma. La
prevalencia de rinitis en enfermos asmaticos es muy alta, mucho mayor que en la
poblacién general (Wise et al., 2018). En nuestro pais, mostraron una prevalencia de
rinitis en pacientes con asma del 71% Yy 89°5% (Vizuete et al., 2019). Se ha demostrado
un incremento paralelo en la prevalencia de asma y rinitis, también en Espafia (GEMA,
2018). La mayor gravedad y duracion de la RA pueden condicionar una mayor

probabilidad de padecer asma (Ibafiez et al., 2013).

El asma tipo alérgico hace referencia a una enfermedad crénica que implica la
inflamacion de las vias respiratorias, asociada a hiperreactividad bronquial vy
obstruccion variable del flujo aéreo debido a una reaccién alérgica (Rodriguez-
Rodriguez et al., 2017). Es importante tener en cuenta que no todas las personas que
presentan asma tienen una alergia comdrbida. La literatura indica que, en la mitad de
los asmaticos, la alergia a algn agente externo influye de forma importante, por lo
gue en estos casos se habla de asma alérgico (Lépez-Silvarrey & Korta, 2012).
Normalmente, el desarrollo de asma en la infancia suele asociarse a la alergia, mientras
que en la edad adulta suele ser independiente (Izquierdo-Dominguez et al., 2017). Por
otra parte, la presencia concomitante de asma bronquial implica una mayor gravedad
y duracion de la enfermedad, peor control y respuesta al tratamiento médico de la
rinitis, asi como una mayor alteracion de la calidad de vida (Marifio-Sanchez et al.,
2018).
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La realizacion de un buen diagnostico 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. Dichas pruebas deben emplearse como una evidencia de los

sintomas del paciente, para confirmar la hipotesis de diagnostico o para evaluar la

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

Pruebas cuténeas: 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 esta sensibilizada a

una determinada sustancia (Lopez-Silvarrey & Korta, 2012). Existen diferentes

o Prick-test: es el tipo de prueba alérgica mas extendida y realizada. Se

utiliza para investigar la alergia mediada por la Inmunoglobulina E
(IgE), tambien 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 sensibilizacion, la reaccion genera
una inflamacion 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 farmacos, venenos de
himendpteros o en personas con una débil sensibilizacion. El
procedimiento es similar al anterior, pero se realiza una inyeccién
directa en el interior de la piel del paciente. Esta prueba permite
investigar, ademas, la hipersensibilidad tardia (24, 48 e incluso 96 horas
después).

Prueba epicutanea o prueba del parche: se utiliza para alergias cutaneas
como la dermatitis atopica o por contacto. En este caso, como su propio
nombre indica, se coloca un parche o un apdésito en contacto con la piel

durante dos dias con el fin de observar posibles reacciones.

Pruebas de laboratorio: consisten en analisis de sangre con el objetivo de
confirmar la existencia de una reaccion alérgica, asi como identificar el
alérgeno causante de la misma. Normalmente se cuantifican los niveles de IgE

presentes (Lopez-Silvarrey & Korta, 2012).
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La estrategia terapéutica de la rinitis alérgica incluye: educacion del paciente,
evitacion de alérgenos y contaminantes, farmacoterapia e inmunoterapia alérgeno-
especifica (Lang & Portnoy, 2017; Ray et al., 2016). En la eleccién del tratamiento
farmacologico se debe evaluar la eficacia, la seguridad, la relacion coste-efectividad,
las preferencias de los pacientes, la gravedad de la enfermedad y la presencia de
comorbilidades. El tratamiento farmacoldgico de la rinitis alérgica debe incluir
recomendaciones claras y de manera escalonada segun la gravedad (GEMA, 2018).

En el ambito del tratamiento de las alergias, si tenemos en cuenta que la alergia
esta 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 esta estrechamente relacionada con el tipo de
desencadenante concreto, asi como, con la cantidad de alérgenos a los que se esta
sensibilizado (Muraro et al., 2014). A continuacion, se comentardn brevemente
algunos aspectos de los tratamientos habitualmente aplicados en estos enfermos.

a) Tratamiento médico
e Farmacoterapia: el tratamiento farmacol6gico incluye una serie de
medicamentos para el tratamiento sintomatico de las manifestaciones alérgicas.
Todos ellos, en mayor o medida, presentan efectos secundarios que hay que
valorar y tener en consideracion (Lopez-Silvarrey & Korta, 2012):

o Antihistaminicos: son los farmacos mas empleados en el
tratamiento de las enfermedades alérgicas. Su mecanismo de
accion consiste en la inhibicion de la histamina con el objetivo de
realizar un tratamiento sintoméatico para disminuir sintomas
nasales, oculares o dérmicos.

o Broncodilatadores: se utilizan tanto para el tratamiento agudo
como de mantenimiento, con el objetivo de contrarrestar o evitar la
aparicién de sintomatologia asmatica. Los mas importantes son los
agonistas beta-adrenérgicos.

o Glucocorticoides: se utilizan por su potente accion antinflamatoria
e inmunosupresora. Estan indicados para el tratamiento de las
manifestaciones broncopulmonares, oculonasales y cutaneas de
diversas enfermedades alérgicas, asi como para el tratamiento de

emergencia en reacciones graves.
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e Inmunoterapia: la inmunoterapia especifica con alérgenos es un tratamiento
unico puesto que, ademas de tratar los sintomas alérgicos, también actda sobre
su causa subyacente mediante la induccion de tolerancia inmunoldgica
especifica. Consiste en una inyeccion rutinaria, generalmente una vez al mes,
durante 3 o 5 afios, indicada a partir de los 6 afios. En contraposicion con la
farmacoterapia, los efectos de la vacunacion persisten después de la
interrupcion e incluyen la prevencion de nuevas sensibilidades a otros
alérgenos (Wise et al., 2018).

e Adrenalina: se utiliza como un farmaco de emergencia en casos de anafilaxia.
Es, por tanto, un medicamento complementario al tratamiento habitual
reservado para una urgencia (Muraro et al., 2014). A pesar de su importancia,
algunos estudios que recopilan lo que refieren los pacientes, sefialan que la
adrenalina se indica menos de lo que seria conveniente y, en ocasiones, el

entrenamiento al paciente en la practica del autoinyector es deficiente.

Una vez abordados de manera profundizada cuales son los principales sintomas
asociados al asma bronquial, su clasificacion segun los criterios clinicos indicados a
nivel internacional, asi como los diferentes tipos de tratamientos y posibilidades
terapéuticas, y los diferentes modelos explicativos asociados a la enfermedad no solo
desde un punto de vista médico. A continuacion se van a plantear los principales
aspectos psicoldgicos que se han estudiado en relacion con el adolescente con asma

bronquial.

1.2.3. Aspectos psicoldgicos del paciente: Factores de riesgo y proteccion ante la
enfermedad

1.2.3.1. Factores de riesgo

Diversos trastornos psicopatologicos se inician o manifiestan por primera vez
durante la pubertad e incluso es el momento en el que las diferencias de sexo en la
patologia aparecen (Lasprilla et al., 2018). En la adolescencia, la salud mental y la
salud fisica se encuentran intimamente relacionadas, posiblemente mas que en
cualquier otra etapa del desarrollo. Las condiciones crénicas en la adolescencia se han
visto asociadas con un mayor riesgo de problemas emocionales y de comportamiento

(Erskine et al., 2017; Gémez-Restrepo et al., 2016) considerandose en la actualidad
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que la presencia de una enfermedad cronica es un factor de riesgo significativo para
desarrollar un trastorno mental como la ansiedad o la depresion (Castillo Corulldn et
al., 2018; Pinquart & Shen, 2011a,2011b) .

Se ha demostrado que la comorbilidad entre el asmay los trastornos psicoldgicos
aumenta la morbilidad de los nifios y adolescentes con asma y se relaciona con un
incremento de la severidad de la enfermedad (mayor frecuencia y gravedad de los
sintomas informados, aumento de los trastornos fisicos y funcionales, aumento del uso
de medicamentos y de atencion médica urgente y mayor absentismo escolar, entre
otros) (Booster et al., 2016). Por todo lo anterior, los nifios y adolescentes con asma

tienen un mayor riesgo de presentar problemas emocionales y conductuales.
Ansiedad y depresion

La prevalencia de los trastornos de ansiedad en poblacion infantojuvenil oscila
entre el 9y el 21% (Auerbach et al., 2016; Erskine et al., 2017; Polanczyk et al., 2015).
Pero cuando hablamos de enfermedades cronicas a esta edad, los valores pueden

incrementarse hasta un 40% (Dudeney et al., 2017a; GOmez-Restrepo et al., 2016).

En el asma, la ansiedad es la emocién mas estudiada. Segun Cano-Vindel
(2006) (Cano-Vindel et al., 2012; Cano Vindel, 2006), existen dos caminos principales
por los que la ansiedad puede afectar al asma: el primero de ellos es a través de la
hiperventilacion y estd muy relacionado con aquellas conductas que acompafian a todo
estado emocional intenso, como llorar, reir, etc. EI segundo camino se produce por los
cambios que la respuesta emocional produce en el sistema nervioso auténomo.
Ademas, la actividad cognitiva del asmatico es elevada, dado que estd muy pendiente
de los estimulos de su entorno que pueden provocar una crisis, lo que le genera una

ansiedad de carécter crénico con la consiguiente activacion fisioldgica.

En este sentido, los estudios encuentran un vinculo consistente entre el asmay los
trastornos de ansiedad entre los jovenes (de Benedictis & Bush, 2017; Dudeney et al.,
2017; Ramratnam et al., 2017; Sicouri et al., 2017). Entre los trastornos de ansiedad
que mas se dan en el asma pediatrica se encuentran el trastorno de panico, la
agorafobia, el trastorno de ansiedad generalizada, las fobias especificas, la fobia social
y la ansiedad por separacion (Belloch, 2019; Booster et al., 2016; Goodwin et al.,
2013). En relacién con los sintomas de la ansiedad, los adolescentes con asma pueden

presentar miedo a morir, a los procedimientos médicos y/o al dolor, ansiedad social
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por el manejo de la enfermedad en publico (p.e. uso del inhalador) y ansiedad por la
limitacion o el fracaso en actividades como el baile o el deporte (de Benedictis & Bush,
2017; Pateraki et al., 2018).

En relacion con la depresion, la prevalencia en la adolescencia esta entre el 3 y el
8% (prevalencia acumulada al final de la etapa del 20%) y se observa una
predominancia femenina significativa. Por lo general, la evidencia pone de manifiesto
que también existen mayores indices de depresion en los pacientes asmaticos en
comparacion con grupos de sujetos sanos (de Benedictis & Bush, 2017; Rodriguez &
Mufioz, 2015). La prevalencia en pacientes pediatricos asmaticos es del 5-15% (16,3%
en adolescentes), aunque los sintomas de depresion se han diagnosticado en hasta un
50% de los pacientes con asma (Fernandez-Rodriguez et al., 2018). La depresion actla
como un agravante de la enfermedad, siendo capaz de complicar su tratamiento y
pronostico (Chavez, 2012; Sundbom et al., 2016). Dichos efectos se explican por una
doble via que incluye tanto factores cognitivos como fisiologicos: (1) a nivel
cognitivo-subjetivo, la depresion puede implicar una minimizacion en la valoracién de
los sintomas y un consecuente descuido en el autocuidado; y (2) a nivel fisiolégico, la
depresion puede afectar negativamente a la sintomatologia asmatica mediante el
aumento de la probabilidad de aparicidn de reacciones broncoconstrictivas al aumentar

la activacion parasimpatica (Suéarez et al., 2010) .

Ademas, existe una evidencia considerable que demuestra que los asmaticos
manifiestan mas emociones negativas (incluyendo la ira) como media, que los sujetos
sanos, ademas de un mayor nimero de ideas suicidas (de Benedictis & Bush, 2017).
En ocasiones un diagnostico de asma en la adolescencia va acompafiado de
sentimientos de tristeza y también la sintomatologia depresiva a su vez, se asocia con

mayores conductas de riesgo, como por ejemplo fumar.

En relacion con las variables médicas y la presencia de trastornos emocionales,
los estudios indican que el control del asma parece ser una variable que no influye
especialmente en que haya una mayor presencia de ansiedad y depresion en nifios con
asma (de Benedictis & Bush, 2017), es decir, independientemente de si tienen
controlado el asma, existe el mismo riesgo de padecer ansiedad y depresion. Sin
embargo, la gravedad del asma si es una variable que influye en la aparicion de

trastornos psicolégicos como la ansiedad y la depresion (Oland et al., 2017). Los
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estudios han encontrado que los adolescentes con asma persistente y grave tienen
mayores indices de ansiedad y depresion en comparacion con los nifios con asma leve
o0 intermitente, lo que sugiere que los adolescentes con asma severa pueden estar en
riesgo de padecer comorbilidad con trastornos psicologicos, como la ansiedad y la

depresion (Ramratnam et al., 2017).
Problemas conductuales

A pesar de que estd menos documentado que los problemas emocionales, maltiples
estudios sugieren que los nifios asmaticos presentan un mayor riesgo de trastornos del
comportamiento (Booster et al., 2016). De hecho, la evidencia ha demostrado que los
pacientes con asma presentan con mayor frecuencia TDAH, problemas conductuales
y trastornos del aprendizaje que los nifios sin dicha enfermedad (Fernandez-Rodriguez
et al., 2018; Goldstein et al., 2015; Oland et al., 2017).

Los estudios (Garcia Mufioz & Marifio Salamanca, 2014; Maestre et al., 2005),
sefialan como los nifios que presentan el inicio de la enfermedad a mas temprana edad
tienen mayor porcentaje de alteraciones del comportamiento que aquellos nifios con
inicio mas tardio. También se ha relacionado con la gravedad del asma, encontrandose
una mayor prevalencia de dichos trastornos en asma severa y no contralada al
compararla con asmaticos controlados o de menos severidad (Rodriguez & Garcia,
2015). En relacién con los mecanismos explicativos, se desconoce si primero aparece
el asma y luego los trastornos del comportamiento o viceversa. Se han postulado
hipdtesis que relacionan dicha asociacion con periodos de incremento del trabajo
respiratorio durante los ataques asmaticos y los trastornos del suefio debido a la
presencia de sintomas nocturnos (Vidal & Matamala, 2013). Asi, muchos de los
problemas conductuales estan relacionados con el ciclo del suefio. Los nifios con asma
mal controlada tienen un riesgo mas alto de sufrir interferencias en el suefio y
despertares nocturnos, lo que conlleva una mayor pérdida de dias de colegio y mayor
numero de problemas atencionales (Bhagat et al., 2019; Dusser & Ducharme, 2019).
Los nifios que demostraron buena salud en su suefio eran mas propensos a tener una
mejor funcion pulmonar y un mejor control del asma que sus pares gque tenian peor
higiene del suefio. También, al igual que en la depresion, algunos estudios apuntan a
la posible relacion con el tratamiento cortical prolongado como explicativo de la mayor
frecuencia de TDAH y trastorno oposicionista desafiante (TOD) (Islam & Choudhry,
2017; Turkoglu & Kerimoglu, 2012)
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1.2.3.2. Factores de proteccion
a) Autoestima

Rosenberg (1965), define la autoestima como “la totalidad de los pensamientos y
sentimientos de la persona con referencia a si mismo como objeto”. Es decir, se trata
de una evaluacién global que el individuo hace sobre su propia persona. Ademas, la
autoestima es un buen predictor del grado de ajuste psicolégico en la edad adolescente
y adulta (Oliva et al., 2007). Se considera como un aspecto esencial en la investigacion
psicolégica debido a que presenta un papel clave en la clinica de diversos cuadros
psicopatoldgicos y se encuentra asociada a otras variables de interés como el bienestar
general y el estrés (Morejon et al., 2013).

La autoestima es una de las variables que mejor refleja el impacto de la
enfermedad crénica, dadas las limitaciones fisicas y sociales que conlleva la
enfermedad (de Benedictis & Bush, 2017). De hecho, los estudios muestran que las
enfermedades crdnicas son un factor de riesgo para la baja autoestima (de Benedictis
& Bush, 2017; Pinquart, 2013; Zashikhina & Hagglof, 2014). Se han encontrado
estudios que indican que los pacientes con asma tienen un autoconcepto y una
autoestima mas bajos que los no asmaticos (de Benedictis & Bush, 2017). Sin
embargo, otros estudios no encuentran diferencias en autoestima entre los sujetos
sanos y los pacientes con asma (Junghans-Rutelonis et al., 2015). Por otra parte,
investigaciones recientes sefialan que los pacientes asmaticos tienen mejor autoestima
que sus iguales sanos. Esto podria explicarse porque reciben una mayor atencién por
parte de sus progenitores y profesores, lo que puede funcionar como refuerzo positivo
en su imagen (Roncada et al., 2016). Por tanto, no son aun concluyentes las diferencias

respecto a la autoestima en relacion con la condicién crénica del asma.

En la nifiez y adolescencia, la alta autoestima se puede considerar una variable
protectora, ya que facilita la adaptacion a la enfermedad y disminuye el sufrimiento
(Pinheiro & Mena, 2014). La autoestima parece ser un predictor significativo de la

calidad de vida percibida en pacientes asmaticos (Lima et al., 2010).

En relacion con el género, el reciente meta-analisis realizado por Pinquart
(2013) concluye ademas que las adolescentes con enfermedades cronicas tienen

niveles mas bajos de autoestima que sus iguales de género masculino.
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b) Bienestar psicologico

Actualmente no se ha alcanzado una definicion conservada sobre el concepto de
bienestar psicologico y por ese motivo podemos encontrar diferentes acepciones de
dicho constructo que generalmente se caracterizan en funcion del tipo de instrumento
utilizado para su medicion (Casullo & Castro, 2000; Diener, 1994; Diener et al., 2003).
Para Veenhoven (1991) (Veenhoven, 1991, 2012), el bienestar psicoldgico se define
como el grado en que una persona juzga de manera global su vida en términos
favorables o positivos. Segun Casullo y Solano (2000), el bienestar seria el resultado

de la integracidn cognitiva que un individuo realiza del transcurso de su vida.

El estudio del bienestar psicologico se ha abordado desde diversas perspectivas
tedricas las cuales pueden agruparse en dos tendencias o corrientes diferenciadas: la
hedonista y la eudemonista (Gonzalez-Fuentes & Andrade, 2016). Desde el enfoque
hedonista, también conocido como placentero, se incide en los conceptos de felicidad
y bienestar subjetivo (balance entre afecto positivo y negativo y satisfaccion con la
vida). Por otro lado, el enfoque eudemonista se ha centrado en variables como la
busqueda de la autorrealizacion, la significacion personal, el logro de la auto-
actualizacién y de la auto-determinacion, es decir, desde este enfoque el bienestar
psicoldgico se relaciona con el desarrollo personal de los individuos y con la manera
que éstos tienen de afrontar los retos y perseguir sus objetivos. Se enfatiza la
consecucion de los valores que hacen que uno se sienta auténtico y permitan el
crecimiento personal, lo que lo vuelve estable a lo largo del tiempo pues esta
encaminado al logro de metas vitales y, en definitiva, a una vida plena y con sentido
(Zubieta et al., 2012).

El modelo de Ryff (1989) (Ryff, 1989), enmarcado en la corriente eudemonica,
plantea la conceptualizacion del bienestar psicolégico como un concepto
multidimensional formado por seis dimensiones (Casullo & Castro, 2000; Gonzélez-
Fuentes & Andrade, 2016): (1) Autoaceptacion: actitud positiva hacia el self y hacia
la vida pasada; (2) Dominio del ambiente: capacidad y competencia para controlar el
medio y la propia vida; (3) Sentimiento de realizacion en la vida: desarrollo o
crecimiento personal; (4) Compromiso vital: creencia de que la vida propdsito, sentido
y significado; (5) Autonomia: sentimientos positivos hacia el crecimiento y la madurez
junto con capacidad de resistir la presion social; y (6) Vinculos: relaciones positivas y

satisfactorias con otros.
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Los estudios sobre bienestar psicoldgico en adolescentes indican que en esta etapa
es un periodo de vulnerabilidad porque pueden aparecer un mayor ndmero de
desajustes por las demandas y exigencias del entorno y los cambios en uno mismo,
(Castro Solano, 2014). En cuanto a las diferencias en funcion del sexo, algunos
estudios apuntan que no parece afectar a la percepcion del bienestar en la adolescencia
(Castro Solano, 2014). En general y, concretamente, en los pacientes pediatricos con
asma bronquial, los estudios indican que estos muestran niveles mas bajos de bienestar

en comparacion con sus iguales sanos (Roncada et al., 2016).

1.2.3.3. Ajuste a la enfermedad e impacto en la calidad de vida
1.2.3.3.1. Percepcion de enfermedad

El Modelo de autoregulacién de Sentido Comun (CSM) (Leventhal et al., 2016)
proporciona un marco de trabajo para describir y comprender los procesos que
intervienen en el inicio y mantenimiento de conductas para el manejo de la percepcion
de amenaza de enfermedad. EI modelo fue disefiado para describir interacciones
dinamicas entre las variables que controlan comportamientos de salud en respuesta a

las amenazas de salud actuales y futuras.

El modelo de autorregulacion de sentido comdn es un modelo integrado que
tiene en cuenta el medio ambiente, los factores sociales y culturales y las creencias de
los pacientes sobre la salud y enfermedad (Cameron & Leventhal, 2003). Los tres
principios de este modelo son los siguientes: el paciente es un activo solucionador de
problemas; la representacion de la enfermedad (RE) es el elemento central, es la
construccién cognitiva que impulsa el tratamiento, la decision y evaluacion de los
resultados de salud; y las RE son individualizadas y pueden no estar de acuerdo con
las decisiones médicas (Leventhal et al., 2016). El modelo describe un sistema de
procesamiento cognitivo compuesto de estimulos situacionales (percepcion de los
sintomas por parte del paciente), representacion objetiva de la amenaza para la salud
(representacion de la enfermedad) con sus decisiones de tratamiento (el uso de
medicamentos de control), y la evaluacion de los resultados (control del asma) para el
éxito o fracaso de esos tratamientos- EI modelo de RE puede cambiar con el tiempo a
medida que el paciente adquiere experiencia con el control del asma (Arcoleo et al.,
2015). Los procesos de la RE, la decision del tratamiento, y la evaluacion de los
resultados son moldeados por el historial previo de esfuerzos de cuidado para controlar

el asma del paciente, rasgos de personalidad y contextos sociales y culturales. El
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contexto cultural en el que vive un individuo juega un papel importante en las RE. La
cultura proporciona etiquetas para los sintomas, define una enfermedad en particular,
y ofrece un punto de vista culturalmente comun, ofreciendo contactos sociales y
personales que ayudan en la construccion RE y en el desarrollo del plan de accion.
Hay cinco atributos distintos de las RE (Arcoleo et al., 2015; Cameron & Leventhal,
2003; Leventhal et al., 2016).

e Identidad - etiqueta de la enfermedad y sintomas somaticos asociados con la
enfermedad

e Causa - ideas sobre las causas de la enfermedad.

e Consecuencias - efectos percibidos a corto y largo plazo y los aspectos fisicos,
sociales, emocionales y econdémicos consecuencias de la enfermedad.

e Cronologia - expectativas sobre la duracion de la enfermedad: aguda, crénico,
0 episodico/ciclico.

e Controlabilidad - ideas sobre la cura o la recuperacion.

Hay estudios que sefialan que, para los pacientes con asma, los sintomas del asma
suponen el peor componente de la carga de la enfermedad, y los efectos en la funcion
emocional suponen una molestia moderada para ellos, sin embargo, pocos nifios
perciben que su asma suponga una interrupcion importante en sus vidas (Arcoleo et
al., 2015) tendiendo a infraestimar el peso de su enfermedad. Asi, lidiando con las
presiones de la adolescencia, puede causar que muchos jovenes con asma puedan
ignorar 0 negar su enfermedad, en algunas situaciones asuman comportamientos de
riesgo, como fumar, para sentirse aceptado por sus pares y no son capaces de asumir
las consecuencias de estas acciones para su salud (Alkhawaldeh et al., 2017). Aunque
los estudios sobre la percepcion de amenaza de enfermedad en asma se han centrado
principalmente en analizar las representaciones de enfermedad (sintomas, duracion,
consecuencias, control y tratamientos) de los cuidadores no valorando este aspecto en
los pacientes (Sonney et al., 2017). Asi, los escasos estudios con cuidadores indican
que los sintomas del paciente (tolerables vs graves) juegan un papel principal en la
representacion de enfermedad de los cuidadores, asi como el control (dominio de los
sintomas), la naturaleza episddica o crénica (duracion) y la sobreestimacion en el
control de la enfermedad (dominio de las consecuencias). De esta manera, muchos

padres consideran y transmiten a sus hijos la creencia de que si no hay sintomas no
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hay asma, y todo ello se correlaciona de manera positiva con la adherencia al

tratamiento médico (Sonney et al., 2017).

En el estudio cualitativo que realizaron (Searle et al., 2017), los nifios y los padres
que demostraron tener un buen conocimiento de los factores desencadenantes del asma
y sus sintomas eran capaces de mantener una mejor adherencia al tratamiento, y
identificar de manera precoz los sintomas, asi como disminuir la aparicion de
complicaciones clinicas. Los nifios describen la forma en que se dan cuenta de la
aparicion de los sintomas del asma usando términos como “ruidoso” y “jadeante”. L0S
padres informaron que sus hijos tenian un buen conocimiento del asma y mostraron la
responsabilidad de alertar cuando se producia una exacerbacion de los sintomas, asi
como, de acceder y tomar la medicacion preventiva. En el asma, estilos de
afrontamiento como la negacion y la evitacion estan asociados con un pobre control
de la enfermedad y peores patrones de morbilidad (Barton et al., 2019). Asimismo,
una mayor percepcién de control sobre la enfermedad se asocia con el control del asma,
en cambio una percepcién negativa de la enfermedad se asocia con mas problemas
emocionales (depresion, ansiedad) incluso a lo largo del tiempo (Tiggelman et al.,

2014) y un peor control del asma (Achstetter et al., 2019).
1.2.3.3.2. Calidad de vida

La calidad de vida es un concepto utilizado ampliamente en el &mbito de la salud
y que ayuda a valorar la evolucion de la enfermedad, asi como a planificar las
intervenciones terapéuticas. La calidad de vida se define segin la OMS (1994) como
“la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la
cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos,
expectativas, normas y preocupaciones”. La calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) es el componente de la calidad de vida global que est4d determinado

principalmente por la salud del individuo (Colas Sanz et al., 2007).

Los dominios principales a tener en cuenta para definir la calidad de vida de un
paciente con asma y de su familia, son los sintomas y las limitaciones de la actividad
diaria o interferencias en su vida diaria (Hossny et al., 2017). EI asma moderado-grave
tiene un gran impacto en la calidad de vida de los pacientes y sus familias en

comparacion con el asma persistente leve, por lo que es necesario un control apropiado
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del asma (Sundbom et al., 2016), asi como, modificaciones de otros aspectos
relacionados con las funciones y las actividades diarias.

Por otro lado, la edad parece influir en la CV de los pacientes, asi, a mayor edad,
peor calidad de vida especialmente en los nifios mas mayores que son capaces de
detectar mayor nimero de interferencias en su vida y mayor carga debida a la
enfermedad (Miadich et al., 2015; Valero-moreno et al., 2019). Se ha asociado una
mayor carga de las rutinas con una menor calidad de vida en los nifios mayores. Esta
asociacion solo se observé en los nifios mayores, lo que sugiere que las rutinas de
control del asma se hacen més complicadas para los cuidadores a medida que el nifio
va adquiriendo mayores responsabilidades en su cuidado del asma (Miadich et al.,
2015).

Los adolescentes con asma informan de una salud percibida peor, mas
interferencias en la actividad fisica en su vida diaria y un mayor deterioro en su salud
psicoldgica respecto a sus pares sanos (Cui et al., 2015). Ademas, esta diferencia se
agudizaba cuando los adolescentes con asma estaban sintomaticos, ya que mostraban
mayor limitacion en su funcionamiento fisico, con una mayor pérdida de dias escolares
y mayor numero de trastornos psicologicos (Saifi & Bird, 2015). Por tanto, los estudios
indican que los pacientes con asma informan de una peor calidad de vida relacionada
con la salud respecto a sus iguales sanos, y siendo este en el caso ain mayor de las
chicas (Stridsman et al., 2017).

Por otro lado, se ha estudiado que la aparicién temprana del asma permite a los
pacientes adaptarse y hacer frente mejor a la enfermedad, mostrando una mejor calidad
de vida. Esto se puede deber a que los nifios y sus padres perciben el asma como menos
amenazante, y una enfermedad mas comin y manejable entre las enfermedades
cronicas. Por lo tanto, infantes y adolescentes con un asma diagnosticada desde hace
mas tiempo pueden sentir menos ansiedad y podrian ser capaces de hacerle frente

mejor, que los de reciente diagnéstico (Shah & Othman, 2017).

1.2.3.3.3. Adherencia al tratamiento

La comision de la Union Europea esboza tres pasos clave para obtener una buena
adherencia del paciente (Vrijens et al., 2012): en primer lugar, se ha de recoger y tomar
el primer medicamento (iniciacion); en segundo lugar, la utilizacion de éste tiene que

ser correcta segun la prescripcion del médico (aplicacion); y, en tercer lugar, se tiene
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que mantener un uso sostenible (persistencia). Estos pasos se ven afectados por una
serie de variables que cambian drasticamente a medida que los individuos se
desarrollan y maduran, dichas variables son: el entorno social, la ayuda del cuidador,
las caracteristicas de la enfermedad y las capacidades cognitivas del paciente (Costello
etal., 2016).

Las circunstancias y causas de la decision de iniciar, implementar o persistir con
un medicamento, difieren en cada etapa del desarrollo. Para los nifios en edad escolar
con asma, las fuentes que determinan la adherencia a la medicacion son (Costello et
al., 2016): el entorno social, las creencias culturales de su familia, la influencia de la
red de pares y la politica de la escuela. Sin embargo, la etapa de la adolescencia puede
ser un momento particularmente dificil, ya que se produce un deseo de autonomia por
parte del paciente, esto resulta en una reduccion de la supervision de los cuidadores y
en un cambio de las influencias sociales en la adherencia. La adolescencia es un
periodo marcado por un incremento de conflicto interpersonal que afecta a la
adherencia a la medicacion, ya que tratan de asumir mas responsabilidades por los
medicamentos sin supervision y apoyo de los padres (Burg et al., 2018; Costello et al.,
2016). Hay una paradoja conocida durante la etapa de la adolescencia con respecto a
la adherencia a la medicacién: el conocimiento y comprension de los pacientes sobre
su enfermedad y los medicamentos mejora, mientras que su adherencia a la medicacion
disminuye (Costello et al., 2016).

En el caso del asma, los pacientes necesitan inhalar el medicamento en la cantidad
y en los intervalos recomendados, y realizar las inhalaciones correctamente, por lo que
no iniciar el tratamiento, la modificacion de la dosis o tiempo de administracion,
interrumpir o suspender el tratamiento, y la técnica de inhalacion suboptima puede
debilitar o incluso romper el vinculo causal entre la prescripcion y la exposicion (Dima
et al., 2016). Para mejorar la adherencia y poder reducir el riesgo de exacerbaciones,
las intervenciones realizadas deben incluir: la toma de decisiones para la medicacion
y su dosis, recordatorios con inhaladores para dosis perdidas, reduccion de la
complejidad del régimen (una dosis al dia frente a dos), la educacion integral del asma
con visitas a domicilio por enfermeras y médicos para revisar las opiniones de los
pacientes sobre los registros (GEMA, 2018). Debido a la importancia de la adherencia
a los corticoides inhalados prescitos, incluso en ausencia de sintomas, la educacion

sobre asma debe seguir un patron repetitivo e incluir explicacién literal y demostracion
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fisica de la utilizacion optima de los dispositivos inhaladores. Ademas, deberia estar

adaptada de acuerdo con el contexto sociocultural de la familia (Hossny et al., 2017).

En la literatura cientifica se indica que el nivel de informacion sobre la
enfermedad, asi como un bajo conocimiento sobre el régimen del tratamiento y el uso
de inhaladores se asocia con una peor adherencia al tratamiento (Holley et al., 2017).
Otra de las barreras asociadas a la enfermedad, es la dificultad a la hora de incorporar
el régimen del tratamiento en la rutina diaria, junto con interrumpir sus propias
actividades de ocio, todo ello unido a perder el inhalador, tener que llevarlo encima, el
tema de fumar o el decir que no cuando se lo ofrecen (Holley et al., 2017). Por otro
lado, las creencias de efectividad del tratamiento es uno de los motivos por el cual los
adolescentes deciden no tomar su medicacion porque creen que no va a funcionar.
Infravalorar la enfermedad del asma como enfermedad poco grave, y la no-adherencia,
es una manera de demostrar que ellos no son vulnerables y mantener su desafio ante
las figuras de autoridad como son los médicos. Estos aspectos junto con las
caracteristicas interpersonales, la motivacion y la fuerza de voluntad, serian buenos

predictores de la adherencia.

Entre las barreras a la adherencia tenemos, la actitud de sus iguales, la
preocupacion porque no se tomen en serio su enfermedad, o que los adultos no tomen
medidas preventivas como por ejemplo fumar delante de ellos. El sentimiento de
verglienza que sienten de tomar la medicacion delante de sus iguales, podria también
dificultar la adherencia, siendo un mal predictor (de Benedictis & Bush, 2017). A veces
la verglienza puede funcionar como facilitador ya que por no vivir la experiencia de
verglienza en la consulta médica por no tomar la medicacién, y quedar retractados

delante del equipo sanitario, deciden mantener el tratamiento (Holley et al., 2017).

El éxito en el tratamiento del asma depende de la competencia de los pacientes
para detectar y responder a la gravedad de la clinica siempre cambiante. Por lo tanto,
es fundamental contar con métodos fiables, sencillos y sostenibles de monitorizacion
de los sintomas que se pueden incorporar facilmente en la vida cotidiana procurando
una carga minima (Rhee, Belyea & Mammen, 2017). Por todo ello, las estrategias a
implementar para promover la adherencia a la medicacion y el control del asma deben
adaptarse a la etapa del desarrollo y a los respectivos factores determinantes del

comportamiento del sujeto.
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A lo largo de la infancia y adolescencia, va a ser fundamental desarrollar un buen
autocontrol del asma. Para controlar los sintomas el nifio debe conseguir una buena
adherencia al tratamiento, asi como, realizar un uso adecuado de los dispositivos de
medicacion para el asma. En este punto es fundamental la psicoeducacion
proporcionada por la red sanitaria y el entrenamiento a la familia (paciente y
cuidadores) en el funcionamiento de los inhaladores. Los programas de
psicoeducacion sobre el asma incluyen informacion sobre la enfermedad, el papel de
los medicamentos, la diferencia entre medicamentos a largo plazo y medicamentos de
alivio répido, y entrenamiento de habilidades de autorregulacion en los pacientes
(Ramratnam et al., 2017). Ademas, dada su condicién de enfermedad crdnica, el asma
requiere un seguimiento adecuado y proporcionado a la gravedad de cada paciente.

Convivir con una enfermedad como el asma bronquial durante la adolescencia,
puede generar una serie de interferencias en la vida diaria, dichas interferencias pueden
influir en la manera en la que el adolescente se vaya adaptando a esta etapa, asi van a
ser muy importantes los factores de proteccion y riesgo para una adecuada adaptacion
a la enfermedad. Contar con una buena autoestima, con el apoyo familiar y el grupo
de iguales son variables que funcionan de manera protectora para el bienestar del
adolescente con asma bronquial, sin embargo, la aparicion de problemas emocionales,
principalmente la ansiedad, puede aumentar el riesgo de exacerbaciones, percibir la
enfermedad como mas amenazante, ocasionando un peor ajuste fisico y emocional ante
la enfermedad. Ademas unido a todo lo anterior es en etapa donde la importancia de
parecerse al grupo de iguales puede dificultar la adherencia al tratamiento y falta de
cumplimiento terapéutico lo que puede ocasionar consecuencias negativas para la

salud del adolescente y repercusiones negativas para su calidad de vida.

Sin embargo, el adolescente, no es el Unico afectado por esta enfermedad. El
momento que el diagndstico de una enfermedad cronica aparece, afecta a todo el
sistema familiar, es por ello por lo que a continuacion abordaremos el impacto

psicologico y emocional del asma bronquial en la familia del adolescente.
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1.3. IMPACTO DEL ASMA BRONQUIAL EN EL
SISTEMA FAMILIAR

1.3.1. Impacto de la enfermedad en el cuidador familiar principal

En las sociedades occidentales estamos acostumbrados a que los nifios tengan una
infancia agradable y feliz, alejada de la idea de muerte o enfermedad tempranas. Los
padres tienen una serie de expectativas sobre sus hijos: esperan que crezcan, que se
desarrollen, que vayan a la universidad o formen una familia. Pero cuando se produce
la llegada de una enfermedad crénica, se rompen las expectativas planteadas y esto
tiene un impacto en el sistema familiar. Este precisard poner en marcha una serie de
herramientas y estrategias para asegurar una buena adaptacion, planteando cambios en
las rutinas y en los vinculos del grupo familiar. La noticia de enfermedad cronica en
un hijo o hija tiene generalmente un impacto negativo en la familia, afectando a
numerosos factores: estabilidad emocional, economia, autonomia, situacion laboral,
dindmica interna, actividades, relaciones sociales y comportamiento de sus miembros.
De esta manera, la enfermedad se convierte en una fuente de estrés crénico para el

nifio, para sus padres y para el resto de su familia (Quesada et al., 2014).

Durante la primera infancia, los padres y otros cuidadores son los principales
responsables de la gestion de la enfermedad (Lakhanpaul et al., 2019; Searle et al.,
2017). Esta responsabilidad incluye la comunicacion con los profesionales de la salud,
la administracion de medicamentos, identificacién y evitacion de disparadores, el
establecimiento de citas médicas, y la obtencion de recetas. Las actitudes del cuidador
derivadas de las creencias culturales y religiosas son fuertes determinantes de la
adherencia a la medicacion (Ardura-Garcia et al., 2018). Las creencias acerca de la
eficacia de la medicacion o malentendidos acerca de como funcionan los
medicamentos pueden afectar tanto a la iniciacion como la persistencia de las fases de
la adherencia (Costello et al., 2016; Lakhanpaul et al., 2019; Searle et al., 2017).
Ademas, un nifio con asma genera una situacion que puede afectar al ajuste del
cuidador, a su funcionamiento psicologico y a su experiencia de estrés (Oland et al.,
2017).
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El papel de la familia va cambiando a lo largo de la vida diaria del nifio, pero se
ha visto que algin tipo de participacion familiar puede considerarse un factor

determinante en la calidad de vida del nifio con asma (Miadich et al., 2015a).

1.3.1.1. Cuidador principal familiar

Ante el diagndstico de una enfermedad crénica, a pesar de que la familia en
conjunto se ve afectada, es habitual que se designe implicita o explicitamente a un
miembro de la familia como cuidador del paciente (Martos et al., 2015). Se suelen
clasificar a los cuidadores en dos tipos (Rizo-Vazquez et al., 2016): formales e
informales. A su vez, a estos ultimos, en primarios y secundarios (Everhart et al.,

2018). En el presente trabajo vamos a referirnos a los cuidadores informales primarios.

Los cuidadores informales primarios, o cuidadores principales familiares, son
aquellos que, sin pertenecer al equipo de salud institucional, se encargan de los
cuidados que requiere la persona enfermay que no son cubiertos por el sector formal,
sin recibir una retribucion econdmica y llevando a cabo su tarea en el ambito
domeéstico. Sobre éste, recae la responsabilidad del tratamiento, asi como otras cargas
de tipo social y emocional, sin existir un limite de horario (Lindahl-Norberg et al.,
2014; Martos et al., 2015; Rizo-Vazquez et al., 2016; Stenberg et al., 2010).

Es necesario sefialar que los cuidados del nifio o adolescente generalmente recaen
en un miembro especifico de la familia, denominado cuidador principal (Horsch et al.,

2012), que suele ser la madre (Casafia-Granell et al., 2018; Lacomba-trejo et al., 2017).

El cuidador principal es la persona familiar o cercana que se ocupa de brindar de
forma prioritaria apoyo fisico y emocional a otro, de manera permanente y
comprometida, convirtiéndose en un enfermo secundario, ya que se ve expuesto a una
elevada carga fisica y psiquica, que puede generar incluso, un problema social o
importantes cambios en las familias (Ruiz-Antunez, 2013). El cuidador principal se
identifica en la primera visita, convirtiéndose en la persona de referencia de los
profesionales sanitarios en la planificacion del plan de intervencion y en la toma de

decisiones en las cuestiones que afectan al paciente.

Desde la perspectiva del modelo biopsicosocial, en relacion con los cuidadores y
el sistema familiar, es basico desarrollar en todo lo posible el modelo biopsicosocial

de atencion al mismo. En este modelo hay que distinguir (Martinez-Pizarro, 2020):
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e La sobrecarga objetiva: referida a los problemas practicos asociados con
el cuidado a largo plazo de un paciente que presenta niveles elevados de
dependencia en muchas de las funciones bésicas de la vida diaria, que
deben de ser suplidas o asistidas por el cuidador.

e Lasobrecarga subjetiva: manifestacion en el cuidador de signos y sintomas
de alarma que hace referencia al impacto emocional y a sus consecuencias

sobre su persona, traducidas como desmoralizacion, ansiedad o depresion.

El cuidador puede sentirse fisicamente “atrapado en el cuidado”, puesto que
estructura su tiempo, en funcion del familiar que atiende, y a veces va acompariado
por sentimientos de culpabilidad, lo que puede llevarle a exigirse mas de sus propias
fuerzas y llevarlo a un agotamiento para atender las demandas del familiar. Esta
estresante situacion, puede dar lugar al conocido “sindrome del cuidador” o sobrecarga
del cuidador (Blanco et al., 2019). En el estudio realizado por Bellin et al. (2017) se

obtienen cinco temas que engloban la experiencia del cuidador en el manejo del asma:

La vigilancia, las competencias del cuidador, la comorbilidad con alergias y cuidados
del asma: el seguimiento de los sintomas y la alarma por exacerbaciones es un
responsabilidad continua y exigente, que conllevan un proceso continuo de
construccion de conocimientos sobre el papel de los medicamentos de control y los
posibles factores desencadenantes, ademas del desarrollo de habilidades de
reconocimiento para la basqueda atencion especializada. EI asma se caracteriza por la
imprevisibilidad de las exacerbaciones, esto genera incertidumbre sobre el futuro del
hijo y se asocia a un aumento de estrés psicoldgico. Esta situacion dificulta que los
padres sean capaces de mantener un empleo estable por, lo que puede suponer serias
dificultades financieras para el cuidado de un nifio con asma grave.

El control del asma como una responsabilidad compleja y compartida. Esto incluye el
desarrollo de habilidades para la independencia, el apoyo social en el manejo del asma
y el compromiso de la escuela: el cuidado del asma implica la cooperacion de
familiares, amigos, escuela y al propio nifio. Existe un deseo por parte de los padres
de que su hijo sea capaz de autogestionar el control del asma, pero han de mantener
una cierta supervision (comprobacion de los contadores de los inhaladores o limitacion
de las salidas a lugares donde los adultos tienen conocimientos del manejo de asma),
ademas, existe cierta frustracion debido a la falta de personal capacitado en las escuelas

y a las barreras de acceso a la medicacion.
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3.

Creencias del cuidador y barreras estructurales: las creencias guian las decisiones de
control del asma, llegando a negar el tratamiento por los efectos secundarios, o debido
a que pierden potencia si se utilizan habitualmente. Ozgeker, et al. (2018) (Ozceker et
al., 2018) definen estas creencias como fobia a los corticoesteroides. Ademas, existen
dificultades en la recepcion de atencion especializada y en las prescripciones de
inhaladores.

Falta de control ante los desencadenantes ambientales como la exposicion al humo del
tabaco y la frustracion consiguiente: aparecen sentimientos de impotencia e
incertidumbre por la incapacidad de reducir la exposicion a alérgenos y el
desconocimiento de las fuentes de los desencadenantes. Un desencadenante que genera
gran preocupacion es la exposicion de manera indirecta al humo del tabaco.
Iniciativas para reducir los factores ambientales y la mejora de las interacciones con
los agentes sociosanitarios: se establecen limites en la interaccion social con familiares
y amigos que fuman. Los padres reciben mucha presion por parte de los agentes de
salud siendo poco valorados e, incluso, acusados de abandono de su hijo. Por ello, los
padres demandan una mayor confianza en su capacidad para tomar decisiones y un
mayor reconocimiento de su labor en el manejo del asma y una mayor sensibilidad

hacia su situacion.

1.3.1.2. Salud fisica

La enfermedad crdnica es una situacion percibida como estresante no solo por el
paciente sino también para su familia, especialmente para el cuidador principal que es
el que normalmente se hace cargo de las tareas de cuidado del paciente pediatrico. Los
estudios sefialan como el hecho de estar expuesto a situaciones estresantes puede
desencadenar una serie de consecuencias a nivel fisico. Cuando el estrés se vuelve
cronico puede ocasionar unos efectos importantes en el organismo, poniendo en
peligro la salud del cuidador. Una enfermedad cronica supone un proceso continuo de
adaptacion, pero, si los familiares son incapaces de afrontar la situacion, esto puede
hacer que la persona lo perciba continuadamente como estresante. La literatura
relaciona las experiencias cronicas de cuidado y el estrés que generan, con efectos en
la salud del cuidado familiar. Asi, los sintomas que se presentan en mayor medida son:
dolores de espalda, disminucion del tiempo de ocio, cansancio o fatiga, alteraciones
del suefio (Johnson et al., 2018; Meltzer & Booster, 2016) y de la vida familiar,

acompariado de problemas relacionados con el peso (aumento o pérdida de peso) yun
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mayor consumo de farmacos, entre ellos analgésicos (Gil, 2009) provocando una peor

calidad de vida en estos cuidadores.

Yepes Delgado et al. (2018) compararon el bienestar fisico y psicoldgico de los
cuidadores principales de nifios con enfermedad crénica hospitalizados con aquellos
que acudian a consultas externas. Determinando que ambos grupos tenian afectada en
todos los sentidos su calidad de vida y bienestar. La habilidad funcional de paciente y
cuidador vy, la habilidad misma del cuidador para dar cuidado de manera tal que
satisfaga los requerimientos del paciente, resultan ser aspectos importantes en el
impacto en la salud de los cuidadores. Por ultimo, el tipo, la cantidad y el tiempo
esperado de cuidado necesario, contribuyen también al estrés del cuidador. La
percepcion de que es una situacion muy demandante o de largo plazo puede ser fisica

y psicoldgicamente devastadora (Carrillo et al., 2015).

Por altimo, sefialar como en el desarrollo de problemas de salud en los cuidadores
de pacientes pediatricos intervienen otros factores mediadores como: el afrontamiento,
el apoyo social, la resiliencia o la inteligencia emocional que pueden reducir el impacto
que tiene la enfermedad sobre dicho cuidador (Navarro-Abal et al., 2019).

1.3.1.3. Afrontamiento y estrés en el cuidador

Los diferentes estudios muestran que el estrés percibido, los estilos de
afrontamiento y la personalidad de los padres pueden afectar de forma variable a la

evolucion de la enfermedad en sus hijos.

La familia de nifios con enfermedad cronica debe enfrentar ademés de los
estresores comunes a todas las familias, los originados por la presencia de la
enfermedad. Entre estos factores adicionales se incluyen: a) econoémicos: desviar el
presupuesto familiar para tratar la EC (medicamentos, consultas médicas, entre otros),
la disminucion de la satisfaccion de necesidades basicas como la recreacion y el
compartir experiencias con otros; b) la existencia de temas como duelo, aislamiento y
amenaza a la integridad y c) tension de la pareja y conflicto de roles (Berg-Cross,
2014).

La literatura cientifica, ha planteado diversas fuentes de estrés relacionadas con el
cuidado del nifio con enfermedades crénicas: a) La enfermedad en si misma:

enfrentarla implica hacer frente a la novedad e incertidumbre sobre la duracién y las
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consecuencias de esta; b) Cuidados de la salud: la carga emocional que implica ser
cuidadores primarios en una enfermedad y cambios radicales en el estilo de vida
familiar. La elevada carga de los cuidados diarios de la salud del nifio que tiene que
ser asumida por los padres, constituyendo un factor predictor de ansiedad y de
sintomas de estrés en ellos; ¢) Comunicacion relacionada con la enfermedad: hablar
de la enfermedad con el nifio, con los otros hijos, familiares 0 amigos, la comprension
de la informacion que brinda el personal de salud; y abordar la confrontacién o
resistencia verbal del nifio con respecto a su tratamiento; Por ultimo, d) Las demandas
de otros roles familiares, personales y sociales: la existencia de posibles cambios en
los roles que se desempefiaban debido a la necesidad de hacer frente a las demandas
de la enfermedad (Benjamin et al., 2019; Streisand et al., 2001).

El estrés ha sido asociado con una menor involucracion afectiva durante el
tratamiento, problemas de comunicacion y baja respuesta afectiva por parte de los
padres y madres durante el tratamiento (Waters et al., 2017). Por ello, una intervencién
sobre el estrés parental puede ayudarles a manejar las dificultades emocionales de los
nifios con enfermedad cronica, y fortalecer el importante rol que como apoyo
emocional tienen los padres y madres. Esto sera un factor de proteccion para el nifio,

tanto a nivel en su salud mental como fisica.

En el caso del asma, la Figura 2, muestra un modelo de cdmo seria la relacién
entre la familia y el asma, y como el estrés juega un papel fundamental en estas

relaciones y en el adecuado ajuste del paciente.
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Figura 2

Relacion entre familia, estrés y asma (Adaptacion de figura extraida de (Wood et al.,
2015).

ESTRESORES
/ MANEJO DE LA ENFERMEDAD
FAMILIA \
Rutinas familiares v
Clima familiar < ASMA ADAPTACION ALA
Relaciones y vinculos =" ENFERMEDAD/
Crianza
CALIDAD DE VIDA
[ PACIENTE

MECANISMOS
PSICOBIOLOGICOS DEL
ESTRES

El asma es una enfermedad complicada de manejar pudiendo producir
incertidumbre sobre cémo controlar los problemas emocionales o conductuales
asociados a ella, generandose, a su vez, estrés psicoldgico en los padres que pueden
exacerbar los sintomas de sus hijos (Morawska et al., 2017; Valero-Moreno et al.,
2018). El estrés y los conflictos familiares pueden interferir con la adherencia, ya que
afectan la manera en que una familia monitorea los sintomas de un nifio y toma
decisiones de tratamiento (Wood et al., 2015). Los estudios también muestran que los
padres que estan menos atentos debido al estrés son mas propensos a permitir que sus
hijos estén expuestos al humo del cigarrillo, virus u otros agentes que exacerban el
asma (Ramratnam et al., 2017). La alteracion de las rutinas familiares causada por el
estrés del asma también puede contribuir al control deficiente del asma (Bellin et al.,
2015; Sheikh et al., 2017).

Asi, los estudios indican que una mayor gravedad del asma y un asma peor
controlado (Sheikh et al., 2017) ejercen efectos negativos sobre la calidad de vida en
algunos cuidadores, mostrando mayores niveles de estrés (Bellin et al., 2015; Okelo et
al., 2014). Otras de las variables médicas relacionadas con el nivel de sobrecarga son:
las crisis o exacerbaciones (Bellin, Collins, et al., 2017; Chong et al., 2018; Sampson

etal., 2013), un mayor numero de ellas, mayor nimero de visitas a urgencias junto con
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el numero de hospitalizaciones (Bellin et al., 2015). Estas aumentan el estrés
psicosocial de los cuidadores no solo por el miedo a que el paciente le falte el aire sino
también por el estrés del cuidado y las interferencias ocasionadas en su vida diaria.
Asimismo, los cuidadores de nifios con un asma mal controlada informan de mas dias
perdidos en su trabajo respecto a un asma controlada y de una mayor carga econémica
(Al-Muhsen et al., 2015; Kopel et al., 2014, 2017). A su vez, mayores niveles de estrés
se asocian con un mayor numero de problemas psicolégicos (Johnson et al., 2018;
Valero-Moreno et al., 2018) como ansiedad y depresion en el cuidador lo que puede

conllevar complicaciones en el manejo del asma.

Un estrés muy alto del cuidador de un nifio con asma se asocia a una mayor
sensacion de disnea del nifio y a una mayor limitacion de su actividad (ademas, se ha
observado que los pacientes de estos cuidadores tenian dos veces méas probabilidades
de tener algln sintoma de asma diariamente (Brew et al., 2017). Por otro lado, hay
variables demograficas que afectan a los niveles de estrés percibidos, un bajo nivel
socioeconémico (Sampson et al., 2013), cuidadores mas jovenes (DePriest & Butz,
2017), estado civil soltero (Ekim & Ocakci, 2016) o ser mujer (Bellin, Collins, et al.,

2017) son variables gue se asocian de manera positiva con elevados niveles de estres..

1.3.1.4. Salud emocional en el cuidador

Las diversas maneras de reaccionar de los padres ante la enfermedad de sus hijos
influiran en cémo estos ultimos responderan mas o menos adaptativamente ante su
enfermedad. A su vez, la respuesta que sus familiares muestren dependera de una serie
de variables y en funcion del impacto de cada una de ellas, el entorno familiar se vera

mas 0 menos afectado.

El manejo emocional por parte de los padres influye de manera directa sobre los
nifios, ya que los cuidadores son sus principales modelos. En el caso de nifios con
enfermedades cronicas, se ha observado que cuando los padres mostraban previamente
a la enfermedad rasgos depresivos, estos influian de manera directa en el estilo de
crianzay los patrones de cuidado, afectando a su vez al estado fisico y psicologico del
nifio. De esta manera, el estrés y la depresion en los padres tienen un gran impacto en
enfermedades como el asma de sus hijos. Se encontro que la depresion o la ansiedad
materna perinatal y durante la vida temprana del nifio se asocia con el riesgo del asma

en el futuro. La exposicion acumulada a ansiedad o depresion materna en varios
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periodos vitales es un buen predictor de asma en nifios. La exposicién al estrés materno
recurrente se asocioé con un aumento de los niveles de cortisol en los nifios sanos, lo
que sugiere que el estrés materno cronico puede desregular el eje hipotalamo-
pituitaria-adrenal, que a su vez altera la respuesta inmune mediada por IgE como la

enfermedad atdpica (Brew et al., 2017).

Concretamente, en los nifios asmaticos, los estudios sefialan como: las madres
con rasgos de personalidad que tienden a la irritacion cronicay la ira o la supresion de
emociones predicen un peor pronostico para el asma de los nifios mas pequefos;
mientras que madres egocéntricas, con comportamientos de autodefensa y una falta de
involucracion con sus nifios predicen un comportamiento mejor en la condicién
asmatica para nifios mas mayores, porque ademas de favorecer la autonomia del nifio

también permitia estabilizar las reacciones asmaticas (Yamamoto & Nagano, 2015).

Las exigencias de cuidar a nifios con enfermedades cronicas pueden precipitar en
los padres, sintomas de depresion y de angustia/ansiedad psicoldgica general. La
aparicion de sintomatologia depresiva en la poblacion cuidadora pueden suponer una
disminucion en la funcionalidad y la calidad de vida de los cuidadores, una mayor
discapacidad en el ambito laboral, en la relacion de pareja y en el funcionamiento
psicosocial general de la persona que la padece (Diep et al., 2019; Easter et al., 2015).
Las limitaciones encontradas: como el tiempo dedicado a la situacion de cuidado, las
econdmicas asociadas (abandono del empleo, demandas de un mayor nimero de
permisos...), ademas de las continuas visitas médicas y la constante preocupacion por
la salud de sus hijos, pueden afectar seriamente la salud del cuidador, tendiendo

ademas a descuidarla (Bellin et al., 2015).

Los padres de nifios con asma que son psicoldégicamente menos flexibles pueden
considerar sus roles de cuidado como una enorme carga de responsabilidad. La culpa
y la preocupacion acerca del futuro de su hijo, junto con el estrés, son experiencias
psicolégicas comunes entre los padres de los nifios con enfermedades cronicas.
Ademas, un mal ajuste del nifio a la enfermedad se asocia con un aumento de sintomas
psicoldgicos en los padres (Chong et al., 2017). Las caracteristicas generales del estado
de salud del nifio, como la gravedad de la enfermedad y el deterioro funcional, pueden
estar asociados con un aumento en los cuidadores de la sintomatologia asociada a

trastornos psicolégicos (Ramratnam et al., 2017). Asi, los padres de nifios con asma
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severa también han demostrado tener tasas significativamente mas altas de depresion,
ansiedad, y el trastorno de estrés postraumatico (Easter et al., 2015; Valero-Moreno et
al., 2018).

La depresion entre los cuidadores se ha mostrado que tiene un efecto negativo
sobre la adherencia a la medicacion entre sus hijos, en sus niveles generales de control
del asma (Ardura-Garcia et al., 2018; Kub et al., 2018; Pinquart, 2018a). El estrés, la
depresion y la enfermedad mental en la madre o el padre se han relacionado con el
asma infantil. Asi, la depresion materna se ha asociado con el asma, por ejemplo, con
uso de técnicas inadecuadas de inhalacion, omision de dosis de medicamentos, mayor
exposicion al humo del tabaco, menos comprensiéon de los medicamentos y menos
confianza en el control del cuadro clinico de su hijo (Oland et al., 2017; Ramratnam et
al., 2017). En la misma linea, los sintomas de la depresion parental se han asociado

con un peor control del asma (Weinstein et al., 2019).

Por otro lado, la literatura indica tasas mas elevadas de ansiedad en este tipo de
cuidadores (Oland et al., 2017; Valero-Moreno et al., 2018), por lo que un mal
funcionamiento psicoldgico afecta de nuevo al adecuado manejo de la enfermedad, asi
se ha observado que la presencia de sintomatologia ansioso-depresiva en cuidadores
de nifios con asma, se asocia con una peor funcion pulmonar en los niveles de la
espirometria (Feldman et al., 2013). EI nimero de hospitalizaciones al igual que con
la depresion, se relaciona de manera positiva con la sintomatologia ansiosa (Toledano-
Toledano & Moral de la Rubia, 2018). Un aumento de los niveles de ansiedad por parte
de los cuidadores puede producir un aumento del uso erratico de los servicios
sanitarios por parte de los nifios. Si los cuidadores muestran un trastorno psicolégico
puede afectar al funcionamiento y capacidad de manejar el comportamiento de su hijo
0 hija en relacion a la enfermedad (Ramratnam et al., 2017).

Ademas, parece ser que existen diferencias entre madres y padres, mostrando las
primeras un mayor impacto en la internalizacién de los sintomas respiratorios en sus
hijos. Una explicacion de esto, es que las madres suelen ser las que dedican mas tiempo
a las tareas del cuidado del paciente, y es por ello que el estilo de crianza materna es
mas susceptible a la influencia de la aparicion de los sintomas (Ferro & Boyle, 2015).
Aungue tanto las madres como los padres demuestran una menor calidad de vida

relacionada con la salud que las normas de la poblacion cuando su hijo tiene una
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afeccion médica, las madres obtienen una puntuacién significativamente menor que
los padres en indicadores de salud mental (Jalenques et al., 2017; Marchal et al., 2016;
Reilly et al., 2015; Toledano-Toledano & Moral de la Rubia, 2018).

Por tanto, segun los estudios existe una relacion bidireccional entre asma y salud
mental del cuidador, asi complicaciones médicas como por ejemplo: mas visitas, mas
pruebas médicas, hospitalizaciones 0 un mayor nimero de exacerbaciones, pueden
tener un impacto negativo en la salud psicologica apareciendo ansiedad y depresion,
asi como sobrecarga en el cuidador. Sin embargo, la presencia previa de trastornos
psicoldgicos o manifestacion de estos durante la enfermedad puede ocasionar un peor
control del asma y una peor evolucion. Existen, no obstante, datos controvertidos en
las investigaciones, no todos piensan que la enfermedad cronica pediatrica muestre
necesariamente una relacion positiva con problemas emocionales en los cuidadores,

siendo fundamentales otros factores mediadores que pueden influir en los resultados.

1.3.1.5. Caracteristicas familiares y evolucién de la enfermedad

La familia tiene una gran influencia en la salud general de los nifios enfermos. Los
padres, asi como otros cuidadores principales, proporcionan atencién, cuidado y amor,
y pueden promover un ambiente seguro para la exploracion y el crecimiento. Asi, los
modelos positivos en la infancia asociados a estilos de crianza parental saludables
ejercen una gran influencia en los comportamientos relacionados con la salud fisica y

mental de los pacientes pediatricos.

Los pacientes pediatricos con enfermedades crénicas y sus familias deben cumplir
con las exigencias del manejo de la enfermedad y, adicionalmente, lidiar con los
desafios del desarrollo evolutivo. El diagnéstico de enfermedad cronica amenaza las
funciones primarias de la familia demandando atencion y cuidados nuevos (p.e.
supervision de medicacion) y puede tener consecuencias para la salud de los propios
padres. Por todo ello, la calidad de las relaciones familiares ejerce un importante efecto
en el manejo de la enfermedad y en las consecuencias psicologicas en sus miembros y
pueden, asimismo, predecir gran parte de los resultados psicoldgicos y fisicos en la

enfermedad crénica pediatrica.

La familia es el contexto principal de desarrollo para los nifios y, por tanto, es
donde tiene lugar la mayoria del manejo y control del asma. Los desafios por controlar

el asma en un nifio pueden ejercer una presion significativa sobre las familias debido
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a la introduccion de responsabilidades adicionales, que afecta de manera negativa en
la calidad de vida de los miembros de la familia y al bienestar psicoldgico. Ademas, la
carga familiar y el clima que se genera estan asociados con la adherencia a los
tratamientos y la salud infantil (Boss et al., 2016; Winter & Everhart, 2017). Los
estudios subrayan la importancia del apoyo familiar en la adherencia al tratamiento en
pacientes con asma. Se ha observado que nifios con una falta de supervision parental
tienen un mayor nivel de complicaciones en la adherencia y un pobre control del asma,
ademas en la misma linea, los estudios reflejan que la energia y la fuerza de voluntad
de los padres son buenos predictores en el desarrollo de la adherencia en adolescentes
con asma (Burg et al., 2018; Costello et al., 2016). En muchos casos se ha observado
que en los padres de nifios con enfermedad crénica, como son los pacientes pediatricos
con asma, nos encontramos con conductas de sobreproteccion como una forma de

tener los sintomas bajo control.

Los estudios sefialan (Al Ghriwati et al., 2017) como caracteristicas familiares,
como son la cohesion familiar, la comunicacion, la organizaciéon y control, estan
asociadas con la salud mental de los nifios. Los nifios con asma con familias con
comunicacion positiva presentaban una mejor calidad de vida relacionada con la

enfermedad en comparacién con familias méas conflictivas.

El modelo explicativo de la enfermedad psicosomatica propuesto por Minuchin et
al. (1975) (Minuchin & Fishman, 1985) destaca como la estructura y la organizacion
familiar puede afectar significativamente a la severidad del asma infantil. Como se ha
sefialado, Minuchin et al. (1975) sefialan la existencia de ciertos tipos de familias, que
denominan "familias psicosomaéticas". Estas son definidas como familias que
contribuyen a promover y perpetuar la enfermedad psicosomatica en general
(Minuchin, 2013). Las caracteristicas de estas familias serian: la aglutinacién o enredo,
la sobreproteccion, la rigidez y la ausencia o incapacidad de resolucion de conflictos.
En estas familias, la enfermedad del nifio se convierte en una parte necesaria de la
dinamica familiar, dificultando la resolucion de los conflictos familiares. De este
modo, en el contexto de la dindmica de tales familias, los sintomas del nifio enfermo
sirven para la evitacion de la resolucion activa de otros conflictos enmascarados. Estas
caracteristicas familiares generalmente estan presentes antes de la aparicion de la
enfermedad (Benitez et al., 1992).



Introduccion tedrica: El impacto del asma bronquial en el sistema familiar

Asi, la disfuncion familiar puede ser entendida como la incapacidad de la familia
para enfrentar las crisis y cumplir las funciones basicas de afecto, comunicacion,
adaptabilidad, resolucion de problemas, participacion y normas de convivencia
(Berbesi-Fernandez et al., 2013). Las enfermedades cronicas pediatricas, como el
asma, suponen un clima familiar que incrementa los episodios de disfuncionalidad y
las dificultades en los mecanismos de respuesta para la solucién de los conflictos

familiares asociados (Berbesi-Fernandez et al., 2013).

De esta manera, en las familias probleméaticas se podrian reconocer
principalmente tres caracteristicas disfuncionales tipicas: a) la sobreproteccién (Caso-
Espina, 2006) en la que todos los miembros de la familia muestran un excesivo grado
de interés reciproco, con respuestas de tipo protector. Cuando el nifio muestra
sintomas, toda la familia se moviliza para intentar protegerlo, y evitar en este proceso
muchos conflictos familiares subyacentes, por eso la enfermedad del paciente funciona
en muchas ocasiones como barrera protectora respecto a la familia o posibles
conflictos que pudieran surgir; b) la rigidez, se manifiesta como una familia unida y
armoniosa en la que no existen problemas mas alla de la enfermedad del paciente y
niegan la necesidad de un cambio en el sistema familiar; c) por Gltimo, la evitacion del
conflicto, se evidencia en las familias que presentan un umbral muy bajo de tolerancia
a la confrontacién y ponen en accién una cantidad de mecanismos para evitar el
desacuerdo, favoreciendo que el problema quede oculto y no se exprese abiertamente
(Berbesi-Fernandez et al., 2013).

Las rutinas familiares y las dindmicas de funcionamiento son importantes en el
establecimiento de un buen ajuste del nifio al asma y ayudan a desarrollar una mejor
adherencia a la medicacion, favoreciendo a su vez la calidad de vida del nifio
(McQuaid & Fedele, 2017). Las rutinas de la familia, tales como la programacién y
participar en las citas, son un predictor significativo de la adherencia. Las rutinas se
benefician de la unidad familiar, proporcionando estabilidad y la defensa contra las
circunstancias imprevistas e incluso enfermedad. Los nifios con asma que participan
en las rutinas familiares frecuentemente tienen menores tasas de ansiedad (Bruzzese
et al., 2016; Hughes, 2019).

El clima familiar puede influir en la gravedad del asma y la correcta

administracion de medicamentos (Wood et al., 2015). En un estudio realizado en nifios
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con asma, se analizaron cuatro perfiles de funcionamiento familiar (cohesivo,
permisivo, controlado/desconectado y controlado/enredadas) y su influencia en los
niveles de sintomatologia en los nifios. El perfil de familias cohesivas se caracteriza
por una mayor cohesion, expresividad, organizacién y control, asi como un menor
conflicto; el perfil de familias permisivas se caracteriza por un menor control y
organizacion pero mantienen una buena cohesion y expresividad; el perfil de familias
controladas/desconectadas se caracteriza por una relativa baja cohesion, expresividad
y organizacion, pero mayor conflicto y control; y, el perfil de familias
controladas/enredadas se caracteriza por niveles ma&s moderados de cohesion,
expresion y organizacion, asi como, mayores niveles de conflicto y control (Al
Ghriwati et al., 2017).

En el estudio longitudinal realizado por Al Ghriwati et al. (2017) se observan
cuatro perfiles de funcionamiento familiar en el asma: cohesiva, permisiva,
control/desconectado, y el control/enredadas. Los nifios de familias cohesionadas
experimentaron menores dificultades emocionales y conductuales. Por el contrario, los
niflos de control/desconectado y controlar/enredadas muestran una elevada
internalizacion y externalizacion de sintomas. En conjunto, los resultados sugieren que
la combinacion de relaciones positivas (es decir, la cohesién adecuada, el apoyo a la
expresividad, y los conflictos bajos) y la estructura moderada (es decir, un control
moderado y organizacion que transmiten el mantenimiento papel de los padres y sin

rigidez) puede ayudar a promover el 6ptimo funcionamiento psicosocial del nifio.

Por ultimo, en un estudio se compard la participacion materna y paterna en el
manejo del asma y su influencia (Friedman et al., 2015), y se observé que las madres
eran mas participativas, tenian mayor conocimiento del asma, se consideraba su
participacion de mayor utilidad y mostraban mayor colaboracion con los profesionales
sanitarios. Por otro lado, se observd que una mayor participacién de los padres
producia efectos negativos en la calidad de vida de la madre y en la morbilidad del
asma. No se encontraron diferencias en las creencias sobre el asma entre ambos padres,
y la madre valoraba positivamente la participacion del padre respecto al afrontamiento

de la enfermedad.
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Para finalizar, cabe sefialar que los objetivos e hipotesis planteados en la presente
investigacion parten de lo propuesto por la literatura previamente analizada. No
obstante, el actual estudio presenta claros elementos de novedad: a) El abordaje de
manera conjunta de pardmetros médicos y variables psicologicas en pacientes
pediatricos con AB y sus cuidadores, no realizado anteriormente en las investigaciones
previas. b) La evaluacion de la contribucion de cada una de las variables estudiadas y
el analisis de su influencia de manera conjunta sobre la adaptacion a la enfermedad del
adolescente y su cuidador, cuestion no abordada en estudios anteriores; c) El analisis
del efecto reciproco del estado psicoldgico de los pacientes con AB y el de sus
cuidadores, llegando a conclusiones concretas sobre el impacto del AB en el sistema
familiar (se analiza el peso de las variables familiares como el tipo de familia,
caracteristicas familiares o el apego adulto y su repercusion en el ajuste del paciente y
el adolescente, no abordado en profundidad por las investigaciones previas); d) La
utilizacion de metodologia estadistica compleja e innovadora como son: los modelos
de analisis cuali-cuantitativo comparado de datos difusos (fsQCA). A diferencia de los
analisis lineales, fSQCA permite conocer las diversas combinaciones que dan lugar al
ajuste del paciente y su cuidador, obteniendo diferentes conjuntos de factores de riesgo
y proteccion, lo que puede generar una vision integradora de las variables médicas y

psicologicas.

75



76



II.LMETODO

Este trabajo no podria tener el calificativo de cientifico si no contara con una metodologia de
investigacion lo suficientemente rigurosa como para asegurar la calidad de los resultados
obtenidos. En este sentido, en este apartado se presentan los principales objetivos e hipétesis
gue guian este estudio, las variables y los instrumentos de evaluacion utilizados para su
analisis, el procedimiento de trabajo llevado a cabo, las caracteristicas de la muestra evaluada
y los andlisis estadisticos realizados para la obtencién de los resultados.
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Metodo: Objetivos e hipdtesis

2.1.Objetivos e hipotesis

El objetivo general de esta investigacion es estudiar los factores psicosociales, de
ajuste a la enfermedad y de mejora del bienestar psicologico en la poblacion
adolescente con asma bronquial (AB) y sus familias. Para ello analizaremos las
repercusiones que, a nivel psicoldgico, tiene el diagnostico de una EC en la
adolescencia y realizaremos un analisis comparativo de dicho impacto en funcion de
la condicion médica investigada, comparandola también con los datos de pares
adolescentes sin diagndstico fisico cronico. Elaboraremos los perfiles de adaptacion
personal y familiar que favorecen la salud psicoldgica y fisica en los adolescentes con
AB vy la de sus cuidadores familiares principales.

Mas concretamente, los objetivos especificos se definen de la siguiente manera:

e Objetivo 1. Estudiar las principales caracteristicas psicoldgicas, familiares y de ajuste
a la enfermedad de los pacientes (adolescentes diagnosticados de asma bronquial)

o Hipotesis 1.1. Los pacientes con AB presentaran puntuaciones bajas en calidad
de vida y una baja percepcion de amenaza de enfermedad, es decir, presentaran
problemas de adaptacion a la enfermedad.

o Hipotesis 1.2. Los pacientes con AB presentaran bajo ajuste emocional y
comportamental, mostrando puntuaciones elevadas en sintomatologia ansioso-
depresiva.

o Hipotesis 1.3. Los pacientes con AB presentaran puntuaciones bajas en
autoestima y bajo bienestar psicoldgico.

o Hipotesis 1.4. Los pacientes con AB presentaran estilos familiares con
caracteristicas familiares disfuncionales (elevado control conductual y control
psicoldgico).

e Objetivo 2. Estudiar las principales caracteristicas psicoldgicas, familiares y de ajuste
a la enfermedad que presentan los cuidadores familiares principales de los pacientes
adolescentes con AB.

o Hipotesis 2.1. Los cuidadores familiares principales presentaran altos niveles
de sintomatologia ansioso-depresiva.

o Hipotesis 2.2. Los cuidadores familiares presentardn un mayor numero de
dolencias fisicas y un consumo regular de medicacion
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Hipotesis 2.3. Los cuidadores familiares presentaran dificultades en la
adaptacion a los problemas de salud fisica de sus hijos y altos niveles de estrés.
Hipdtesis 2.4. Los cuidadores familiares mostraran rasgos disfuncionales en
el funcionamiento familiar, caracterizado por falta de cohesion y adaptabilidad

familiar.

e Objetivo 3. Valorar el papel que las variables sociodemogréaficas (sexo, parentesco,

edad, presencia de enfermedad en el cuidador, consumo de farmacos) tienen sobre el

bienestar y la salud psicologicos en los adolescentes con AB y en sus cuidadores

familiares.

o

Hipdtesis 3.1. Las adolescentes chicas con AB presentaran puntuaciones
menores en autoestima, y en calidad de vida en comparacion a sus iguales
chicos.

Hipdtesis 3.2. No se encontraran diferencias en funcion del sexo en bienestar
psicoldgico.

Hipdtesis 3.3. Las adolescentes chicas con AB presentaran puntuaciones
mayores en sintomatologia emocional (ansiedad y depresion) y menores en
sintomatologia comportamental respecto a sus iguales chicos.

Hipdtesis 3.4. Una mayor edad de los adolescentes con AB se relacionara
positivamente con la presencia de sintomatologia emocional 'y
comportamental. Y se relacionara negativamente con bienestar psicolégico y
calidad de vida.

Hipdtesis 3.5. Una mayor edad de los adolescentes con AB se relacionara
positivamente con la promocion de la autonomia, control psicoldgico y control
conductual. Y se relacionara negativamente con afecto y comunicacion,
revelacion y humor.

Hipdtesis 3.6. Los cuidadores principales cuyo parentesco sea madres
indicaran mayores niveles de estrés y mayor sintomatologia ansioso-depresiva
a los cuidadores padres.

Hipdtesis 3.7. Los cuidadores familiares que presenten un problema de
enfermedad cronica propio o tomen un mayor nimero de farmacos presentaran
mayores puntuaciones en estrés percibido y sintomatologia ansioso-depresiva.
Hipdtesis 3.8. Una mayor edad de los cuidadores se relacionara negativamente
con el estrés percibido y la sintomatologia ansioso-depresiva.
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e Objetivo 4. Valorar el papel que las variables clinicas (gravedad y control del asma,

tiempo desde el diagnostico, severidad de los sintomas fisicos y de las complicaciones,

tiempo invertido en el cuidado, complejidad y tipo de tratamiento, visitas regulares a

centros sanitarios, hospitalizaciones, ingresos en urgencias...) tienen sobre el bienestar

y la salud psicoldgicos en los adolescentes con asma bronquial y en sus cuidadores

familiares.

o

Hipotesis 4.1. Los adolescentes con un asma bronquial no controlada y de
mayor gravedad y presencia de alergia y no controlada mostraran
puntuaciones menores en calidad de vida, en bienestar psicoldgico, y un mayor
namero de sintomatologia emocional y comportamental.

Hipdtesis 4.2. Los adolescentes con AB con mayor frecuencia de visitas y un
mayor numero de hospitalizaciones se relacionard negativamente con la
calidad de vida y el bienestar psicolégico y de manera positiva con la
sintomatologia emocional y comportamental.

Hipdtesis 4.3. Los adolescentes con AB con un tiempo de diagnostico mayor
y mayor tiempo en tratamiento (teniendo en cuenta las dosis diarias) mostraran
menores puntuaciones en calidad de vida y bienestar psicolégico y mayor
numero de problemas comportamentales y emocionales.

Hipotesis 4.4. Los adolescentes con AB con peores puntuaciones en los
valores de espirometria se asociaran con mayor sintomatologia ansioso-
depresiva y menores puntuaciones en calidad de vida.

Hipdtesis 4.5. Los cuidadores de adolescentes con un asma bronquial no
controlada y de mayor gravedad y presencia de alergia y no controlada
mostraran puntuaciones mayores en estrés y sintomatologia ansioso-
depresiva, y puntuaciones menores en cohesion y adaptabilidad familiar.
Hipotesis 4.6. Los cuidadores de adolescentes con AB con mayor frecuencia
de visitas y un mayor numero de hospitalizaciones se relacionara
positivamente con el estrés percibido y el malestar emocional.

Hipdtesis 4.7. Los cuidadores principales de los adolescentes con AB con un
tiempo de diagndstico mayor y mayor tiempo en tratamiento (teniendo en
cuenta las dosis diarias) se asociara con mayores puntuaciones en estrés

percibido y sintomatologia ansioso-depresiva.

e Objetivo 5. Identificar los principales predictores de la adaptacion a la enfermedad y

del bienestar psicologico en el paciente pediatrico y su cuidador familiar principal.
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Hipotesis 5.1. La calidad de vida del adolescente con AB vendré explicada
por puntuaciones altas en autoestima, bajas puntuaciones en malestar
emocional (ansiedad y depresion), baja percepcion de amenaza de enfermedad
y caracteristicas familiares saludables (altas puntuaciones en afecto y
comunicacion, promocion de la autonomia y bajas puntuaciones en control
psicoldgico y conductual)

Hipotesis 5.2. El ajuste emocional (medido a través del malestar emocional)
del adolescente con AB vendra predicho por bajas puntuaciones en
autoestima, altas puntuaciones en percepcion de amenaza de enfermedad, baja
calidad de vida y caracteristicas familiares disfuncionales (bajas puntuaciones
en afecto y comunicacion, promocién de la autonomia y altas puntuaciones en
control psicoldgico y conductual).

Hipdtesis 5.3. La autoestima y el nivel de amenaza de enfermedad tendrén un
papel mediador en la relacion entre los estilos familiares y el ajuste a la
enfermedad del adolescente con AB.

Hipotesis 5.4. Los niveles de estrés percibido del cuidador principal del
adolescente con AB serén explicados por altas puntuaciones en sintomatologia
ansioso-depresiva, rasgos disfuncionales en la familia (falta o exceso de
cohesion y falta de adaptabilidad familiar) y caracteristicas relacionadas con
el apego inseguro (altas puntuaciones en necesidad de aprobacién, altas
puntuaciones en resoluciéon hostil de conflictos, bajas puntuaciones en
expresion de sentimientos y altas en suficiencia o incomodidad en las
relaciones intimas).

Hipotesis 5.5. Los niveles de ajuste emocional (medido a través del malestar
emocional) del cuidador principal del adolescente con AB seran explicados
por altas puntuaciones en estrés percibido, rasgos disfuncionales en la familia
(falta 0 exceso de cohesidn y falta de adaptabilidad familiar) y caracteristicas
relacionadas con el apego inseguro (altas puntuaciones en necesidad de
aprobacion, altas puntuaciones en resolucion hostil de conflictos, bajas
puntuaciones en expresion de sentimientos y altas en suficiencia o
incomodidad en las relaciones intimas).

Hipdtesis 5.6. El estrés percibido del cuidador principal ejercera un rol
mediador entre las variables familiares y de vinculo emocional (apego) con el
malestar emocional del cuidador.
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Objetivo 6. Estudiar la relacion entre las variables familiares, psicoldgicas y la

presencia de psicopatologia y ajuste/ adaptacion en los pacientes y sus cuidadores.

o Hipotesis 6.1. Los adolescentes con AB cuyo cuidador principal sea la madre

presentaran puntuaciones menores en autoestima, y en calidad de vida y
bienestar, asi como una mayor presencia de problemas emocionales en
comparacion a sus iguales cuyo cuidador principal sea el padre.

Hipotesis 6.2. Se espera encontrar una asociacion positiva entre la presencia
de sintomatologia ansioso-depresiva del cuidador principal familiar y el
adolescente con AB.

Hipotesis 6.3. Los estilos familiares saludables percibidos por el adolescente
AB se asociara positivamente con los rasgos de cohesion y adaptabilidad
familiar y caracteristicas asociadas al apego seguro del cuidador principal.
Hipdtesis 6.4. Se espera encontrar una relacion positiva entre los indicadores
de salud psicolégica-bienestar emocional del adolescente con AB y el buen
ajuste-adaptacion de los cuidadores principales (contagio emocional).

Objetivo 7. Identificar las repercusiones que, a nivel psicoldgico, supone tener un

diagnostico de AB en la adolescencia. Estudiar la repercusion del AB en la

adolescencia comparando adolescentes con AB con adolescentes sin EC.

Hipotesis 7.1. Los pacientes con AB presentaran peor ajuste emocional y
comportamental, mostrando puntuaciones mas elevadas en sintomatologia
ansioso-depresiva en comparacion con sus iguales sanos.

Hipotesis 7.2. Los pacientes con AB presentaran puntuaciones mas bajas en
autoestima y bienestar psicoldgico en comparacién con sus iguales sanos.
Hipdtesis 7.3. Los pacientes con AB presentardn rasgos o caracteristicas
familiares mas disfuncionales en comparacion con sus iguales sanos.

Hipdtesis 7.4. El asma bronquial sera una variable moderadora en el ajuste

emocional del adolescente.
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2.2. Variables e instrumentos de evaluaciéon

2.2.1.
2.2.1.1.

22.1.2.

Para cumplir con los objetivos planteados y dar respuesta a sus respectivas
hipotesis, se hizo uso de una serie de instrumentos que permitiesen evaluar la respuesta
de ajuste y emocional ante el AB tanto por parte de los pacientes pediatricos como por

sus cuidadores principales familiares.

Adolescentes
Variables sociodemogréficas

Las variables sociodemogréficas del paciente pediatrico se midieron a través
de un registro adhoc que el mismo tenia que cumplimentar y de otro especifico que
tenia que responder su cuidador principal. Estos registros ad hoc permitieron
sistematizar la recogida de informacién relativa a las siguientes variables: edad, tiempo
de diagnostico y tratamiento, nimero total de ingresos hospitalarios y namero de los

ingresos relacionados con el AB.

Variables psicologicas

Para evaluar la autoestima se ha utilizado la Escala de Autoestima de Rosenberg
(RSE, (Atienza et al., 2000; Rosenberg, 1965). La escala de autoestima de Rosenberg
(1965) (Anexo 1) es una de las escalas mas utilizadas para la medicion global de la
autoestima. Para el presente estudio, se utilizo la traduccion al espafiol que utilizo
Atienza et al., (2000), procedente del libro de Rosenberg (1965).

La escala, formada por 10 items cuyo contenido se centra en los sentimientos de
respecto y aceptacién hacia si mismo, estd planteada de forma que 5 de estos items
estén enunciados de forma positiva (items 1, 3, 4, 6 y 7), y 5 items de forma negativa
(items 2, 5, 8, 9 y 10), intercalandose con tal de evitar la deseabilidad social (Atienza
et al., 2000). El adolescente, a la hora de contestar, debe marcar en qué grado esta de
acuerdo con la afirmacion que se le plantea. La escala Likert desde 1 (Completamente
en desacuerdo) hasta 4 (Completamente de acuerdo). Para obtener la puntuacién total
de la escala deben sumarse la puntuacion de cada uno de los items teniendo en cuenta

si su puntuacion esta invertida o no (Atienza et al., 2000).

La aplicacion de la escala puede realizarse tanto de forma individual como

colectiva (Oliva et al., 2011). Esta escala cuenta con baremos representativos de las
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franjas de edad entre 12-13, 14-15 y 16-17, asi como por sexo, obteniéndose asi

puntuaciones centiles en funcion de la edad y el sexo del menor.

En el estudio original (Rosenberg, 1965), se obtuvo una fiabilidad de ,92. En
cuanto a la fiabilidad en estudios espafioles sobre adolescentes, encontramos un
estudio en el que la fiabilidad fue de ,86 para las mujeres mientras que en hombres no
pudo ser calculado dado que los resultados de estos en la escala indicaban la existencia
de una bidimensionalidad de la autoestima en vez de una puntuacion global (Atienza
et al., 2000). En el presente estudio, la fiabilidad de esta escala para la muestra de
adolescentes total fue de ,84, adolescente con asma fue de ,77 y para los adolescentes
sanos, 85, para consultar el resto de las propiedades psicométricas consultar Anexo I.

Para evaluar la psicopatologia y el ajuste emocional-comportamental se ha
utilizado el Cuestionario de Cualidades y Dificultades o Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ) (Anexo I11), es un cuestionario de 25 items creado por Robert
Goodman (1998) (Goodman et al., 1998). Su objetivo principal consiste en detectar
posibles trastornos emocionales y de la conducta en nifios y adolescentes desde 4 hasta
16 afios (Ortufio-Sierra et al., 2016)

Los items de este cuestionario se reparten en 5 subescalas. Por un lado, tenemos
sintomatologia emocional (items 3, 8, 13, 16, y 24), problemas conductuales (5, 7, 12,
18 y 22), hiperactividad (items 2, 10, 15, 21 y 25), problemas con los compafieros (6,
11, 14, 19y 23) y conducta prosocial (items 1, 4, 9, 17 y 20). De estas subescalas, la
sintomatologia emocional, problemas de comportamiento, hiperactividad y relaciones
con iguales hacen referencia a las posibles dificultades conductuales y emocionales
que pueda tener el nifio o adolescente, mientras que la de conducta prosocial hace
referencia a conductas positivas de socializacion. La puntuacion de los items consiste
en una escala tipo Likert de 3 opciones donde “No es verdad” se puntua con 0, “Es
verdad a medias” con un 1 y “Verdaderamente si” 2 puntos. Los items 7, 11, 14,21 y
25 estan formulados y, por tanto, puntuados, de forma inversa, con tal de evitar sesgos

a la hora de responder.

Al formarse cada escala por 5 items, la puntuacion de cada una oscila entre 0 y
10. Existe una sexta subescala, llamada “total de dificultades”, que se obtiene tras la
suma de todas las subescalas a excepcion de la de conducta prosocial. Los valores de

esta escala van de 0 a 40 (Rodriguez-Hernandez et al., 2014). Para clasificar a los
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sujetos segun la gravedad de sintomatologia se utilizan las siguientes puntuaciones
(Tabla 8).

Tabla 8
Puntos de cortes para la interpretacion del SDQ
Normal Limite Anormal
Sintomas 0-5 6 7-10
emocionales
Problemas 0-3 4 5-10
conducta
Hiperactividad 0-5 6 7-10
Problemas 0-3 4-5 6-10
relacion
Conducta 6-10 5 0-4
prosocial
Total 0-15 16-19 20-40
psicopatologia
Sintomas 0-5 6 7-10
emocionales

El cuestionario ha sido traducido a méas de 60 idiomas y ha mostrado una buena
fiabilidad interna y consistencia a través del tiempo, asi como su validez criterial,
aunque muchos autores no coinciden en su estructura interna (Dickey & Blumberg,
2004). En cuanto a la fiabilidad en la version autoaplicada para adolescentes, en su
estudio piloto de validacion los resultados fueron de ,82 para la escala total, ,75 para
los sintomas emocionales, ,72 para los problemas conductuales, ,69 para
hiperactividad, ,65 para conducta prosocial y ,61 para problemas con los comparieros
(Goodman et al., 1998). En el presente estudio, la fiabilidad de las escalas fue: ,74 para
la escala total, ,69 para los sintomas emocionales, ,54 para los problemas conductuales,
,65 para hiperactividad, ,58 para conducta prosocial y ,51 para problemas con los
compafieros para la muestra total de adolescentes. ,72 para la escala total, ,61 para los
sintomas emocionales, ,43 para los problemas conductuales, ,63 para hiperactividad,
,49 para conducta prosocial y ,61 para problemas con los comparieros para los
adolescentes con asmay 74 para la escala total, ,71 para los sintomas emocionales, ,57
para los problemas conductuales, ,65 para hiperactividad, ,57 para conducta prosocial
y ,46 para problemas con los compafieros para la muestra total de adolescentes. ,72
para la escala total, ,61 para los sintomas emocionales, ,43 para los problemas

conductuales, ,63 para hiperactividad, ,49 para conducta prosocial y ,61 para
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problemas con los comparfieros para los adolescentes sanos para consultar el resto de
las propiedades psicométricas consultar Anexo I.

Para evaluar el bienestar psicoldgico se ha utilizado la Escala de Bienestar
Psicoldgico para adolescentes (BIEPS-J,(Casullo & Castro, 2000)). Esta escala (Anexo
IV), basada en el Modelo Multidimensional de Bienestar Psicoldgico de Ryff (1989),
se concibid con el objetivo de medir el bienestar psicoldgico a traves de cuatro escalas:
control de situaciones, vinculos psicosociales, aceptacion de si mismo y proyectos.
Consta de 13 items y puede administrarse de forma individual o colectiva en un tiempo
de 5 minutos. La escala de control de situaciones (items 1, 5, 10 y 13) esta relacionada
con la sensacion de control y autocompetencia, es decir, de la capacidad de manejar
los asuntos del dia a dia y saber modificar el ambiente en funcidn de sus necesidades.

La escala de vinculos psicosociales (items 2, 8 y 11) intenta evaluar la capacidad
del sujeto para crear vinculos calidos y de confianza con los demas, asi como la
capacidad empaética y afectiva de este. En la escala de proyectos personales (items 3,
6, y 12) se intenta ver si el sujeto el sujeto es capaz de encontrar un significado a su
vida, si tiene metas y proyectos que quiera cumplir por los cuales persiga sentirse
realizado. Finalmente, a través de los items de la escala de aceptacion de si mismo
(items 4, 7 y 9) se pretende evaluar si el nifio o adolescente es capaz de aceptar los
distintos aspectos que le forman, tanto fisicos como psicolégicos, incluyendo los
positivos y los negativos.

Cada item consta de 3 opciones de respuesta: “de acuerdo” (se asigna 3 puntos),

“ni de acuerdo ni en desacuerdo” (se asignan 2 puntas) y “en desacuerdo” (se le asigna
un punto). Todos los items son directos, por lo que, para obtener la puntuacién por
cada escala, solo basta sumar la puntuacion de todos los items que la forman. Para la
puntuacion total de bienestar emocional, se suman las puntuaciones de todas las
escalas. En poblacion espafiola, las medias de puntuacién para cada escala son de 10.61
para Control, 8,50 para Vinculos, 7,47 para Proyectos y 7,44 para Aceptacion.
Respecto a bienestar psicologico total, la puntuacion media es de 34 (Cruz et al., 2002).

En cuanto a la consistencia interna de la escala, encontramos en el estudio original
de la creacidn de la escala un valor de fiabilidad de ,74 para el cuestionario total. Si
atendemos a los valores de fiabilidad por subescala, estos son bastante mas bajos
debido a los pocos items que las constituyen. Para la de control fue de ,56, vinculos
,b1, proyectos ,55 y aceptacion ,50 (Casullo & Castro, 2000), pudiéndose deber a que

el instrumento esta compuesto por pocos items, teniendo en cuenta que se recomienda
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un minimo de 4 items para formar un factor (Lloret et al., 2014). En el presente estudio,
los valores de fiabilidad fueron: ,65 para la escala total, ,62 para la escala control, ,64
vinculos, ,28 proyectos y ,57 aceptacion en la muestra total, ,52 para la escala total,
,65 para la escala control, ,71 vinculos, ,16 proyectos y ,47 aceptacion en adolescentes
con asma y ,72 para la escala total; ,60 para la escala control; ,62 vinculos; ,53
proyectos y ,58 aceptacion en adolescentes sanos, para consultar el resto de las
propiedades psicométricas consultar Anexo 1.

Para evaluar el malestar emocional: depresion y ansiedad, se ha utilizado la escala
hospitalaria de Ansiedad y Depresiéon (HADS) (Anexo V) fue desarrollada por
Zigmond y Snaith en 1983 (Zigmond & Snaith, 1983) como instrumento de screening
para la deteccion de pacientes no psiquiatricos con trastornos afectivos que acudian a
los hospitales (De Las Cuevas et al., 1995). Destacamos del HADS, como sus items
principalmente evallan la clinica cognitiva de la ansiedad y la depresién frente a la
clinica somatica (Castresana et al., 1995), siendo este aspecto especialmente relevante
en estudios cuyos sujetos cursan con un diagndstico médico/somatico significativo
(como es el caso del asma bronquial).

Podemos ver como esta escala se divide en dos: una subescala de ansiedad
(HADS-A) y una subescala de depresion (HADS-D). Ambas subescalas estan
compuestas por 7 items que se intercalan a lo largo del cuestionario (Ansiedad son los
items impares y depresion los pares (Bjelland et al., 2002). El paciente debe contestar
a las preguntas pensando en lo que ha sentido durante la Gltima semana. Cada item que
contesta es valorado por una escala de cuatro puntos que va desde el 0 hasta el 3. Por
lo tanto, las posibles puntuaciones a obtener por escala son de 0 a 21 puntos tanto en
ansiedad como en depresion (Snaith, 2003).

El HADS se ha utilizado tanto en adolescentes, como en estudiantes
universitarios, adultos y personas de la tercera edad (Abiodun, 1994; Caci et al., 2003;
Casafia-Granell et al., 2016; Ibafiez & Caro, 1992; Lacomba-trejo et al., 2017,
Monsalve et al., 2001; Quintana et al., 2003; Tareen et al., 1991; Terol-Cantero &
Cabrera-Perona, 2015; Valero-moreno et al., 2018).

Este instrumento se ha utilizado en adolescentes y jovenes (de 10 a 23 afios),
obteniendo adecuadas propiedades psicométricas tanto para la escala en general como
para la subescala de ansiedad, siendo algo inferiores para la escala de depresion (Chan
et al., 2010; Jorngarden et al., 2006). EI motivo de esto puede ser que la forma de

evaluar la sintomatologia depresiva en esta etapa del ciclo vital es diferente, ya que la
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sintomatologia depresiva adulta no presenta las mismas manifestaciones que la
infanto-adolescente, teniendo en cuenta que el cuestionario originariamente se ha
elaborado para administrarlo en poblacion adulta.

ElI HADS también ha sido utilizado en adolescentes entre 12 y 17 afios
hospitalizados y no hospitalizados, mostrdndose este como un buen predictor de los
diagndsticos de ansiedad y depresion en estas edades (White et al., 1997).

Para evaluar el malestar emocional de los adolescentes del presente estudio, se ha
utilizado la version adaptada para esta poblacion, validada por Valero-Moreno et al.
(2019) (Anexo 5). En ella, formada por un total de 11 items, el adolescente debe
contestar a las preguntas pensando en lo que ha sentido durante la Gltima semana. Cada
item que contesta es valorado por una escala de cuatro puntos que va desde el 0 hasta
el 3. Por lo tanto, las posibles puntuaciones a obtener por escala son de 0 a 18 puntos
para la escala de ansiedad, y de 0 a 15 puntos para la escala de depresion.

Con tal de obtener el valor de cada una de las escalas, basta con sumar la
puntuacion que se ha obtenido por cada uno de los items que las conforman. Ademas,
sumando la puntuacion de ansiedad y depresion podemos obtener una puntuacion
global de malestar emocional que va del 0 a 33. En cuanto a la interpretacion de las
puntuaciones, se puede ver reflejada en la tabla siguiente (Tabla 9):

Tabla 9
Interpretacion de las puntuaciones de las escalas del HADS para adolescentes

Factor Ansiedad Factor Depresion Puntuacion global
Malestar emocional
0-6 Normal-ausencia 0-5,4 Normal-ausencia <15,5 Ausencia de
de ansiedad de depresion diagndstico clinico de
malestar emocional
7-9 Caso probable de 5,5-7,5 Caso probable de >15,5 Problema clinico
ansiedad depresién de malestar emocional
>9 Problema clinico de >7,5 Problema clinico de
ansiedad depresion

En cuanto a la consistencia interna de la escala, en un estudio de validacion en
poblacién adulta espafiola encontramos que los valores para la escala de ansiedad
variaron entre ,68 y ,93 (Ma ,83) y para la escala de depresion variaron entre ,67 y ,90
(Ma ,82)(Ibafiez & Caro, 1992). Para la poblacion adolescente, en el estudio de

Valero-Moreno et al., (2019) los valores para la escala de ansiedad fueron ,77 y para
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2.2.1.3.

la escala de depresion ,61. En el presente estudio, el valor de fiabilidad para la escala
de ansiedad fue de ,78, y para la escala de depresion fue de ,62 y ,82 para el malestar
emocional en la muestra total, para la escala de ansiedad fue de ,77, y para la escala de
depresion fue de ,61 y ,78 para el malestar emocional en adolescentes con asma y para
la escala de ansiedad fue de ,77, y para la escala de depresion fue de ,66 y ,80 para el
malestar emocional en adolescentes sanos, para consultar el resto de las propiedades

psicométricas consultar Anexo I.

Variables familiares

Para evaluar los estilos familiares percibidos se ha utilizado la Escala para la
evaluacion del estilo educativo de padres y madres de adolescentes (EP, (Oliva et al.,
2007)).

Esta escala (Anexo VI) fue creada con la intencion de evaluar la percepcion de los
adolescentes sobre sus padres a traves de diversas dimensiones que caracterizan el
estilo educativo de éstos (Oliva et al., 2007). El cuestionario esta compuesto por 41
items de escala tipo Likert comprendida entre 1 (totalmente en desacuerdo) y 6
(totalmente de acuerdo). Es de rapida aplicacion (10 minutos) y facil correccion
(ningdn item inverso), pudiéndose pasar de forma individual o colectiva,
principalmente a los adolescentes a partir de los 12 afios hasta 17 afios. A raiz de estos
items se obtienen 6 escalas distintas: afecto y comunicacién, promocion de autonomia,

control conductual, control psicoldgico, revelacion y humor.

La escala de afecto y comunicacién esta compuesta por 8 items (items 1, 2, 3,
4,5, 6, 7y 8) através de los cuales se intenta medir la expresion de apoyo y afecto que
reciben los adolescentes por parte de sus padres, a la sensacion de disponibilidad y a
la fluidez de comunicacién entre ellos. La promocion de autonomia consta de también
de 8 items (items 23, 24, 25, 26, 27, 28, 29 y 30). Esta refleja en qué grado el padre y
la madre animan a sus hijos a que desarrollen sus propias ideas y tomen decisiones por
ellos mismos. En cuanto a la dimension control conductual, incluye 6 items (items 9,
10, 11, 12, 13y 14) a traves de los cuales se intenta evaluar el grado en que los padres
establecen limites e intentan mantenerse informados sobre las actividades y
comportamientos de sus hijos fuera de casa. Por otro lado, el control psicoldgico, que
es medido por 8 items (items 15, 16, 17, 18, 19, 21 y 22), evalia la utilizacion de

estrategias de manipulacion psicologica como el chantaje emocional o la induccion a
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la culpa, siendo esta una dimension negativa. La escala revelacion intenta averiguar la
frecuencia con que los hijos cuentan a sus progenitores sus asuntos personales por
propia iniciativa. Esta escala esta formada por los items 37, 38, 39, 40 y 41.
Finalmente, el humor, revela a traves de sus 6 items (items 31, 32, 33, 34, 35y 36) en
qué medida los adolescentes consideran que sus padres se muestran optimistas,
relajados y con un buen sentido del humor.

La puntuacion de cada escala se consigue a través de la suma directa de los
items que forman cada una de las 6 dimensiones, pudiendo transformarse en
puntuaciones baremadas (centiles) usando las tablas correspondientes de sexo y edad
del sujeto. Mientras que, de forma general, las subescalas de este instrumento reflejan
aspectos positivos de los estilos parentales, siendo que mayores puntuaciones
representan mejores estilos educativos, es necesario hacer una excepcion en las escalas
de control psicolégico y control conductual. Los indices de fiabilidad para cada una
de las 6 escalas fueron de ,92 para afecto y comunicacion, ,88 para promocion de
autonomia, ,82 para control conductual, ,86 para control psicologico, ,85 para
revelacion y ,88 para humor (Oliva et al., 2007). En el presente estudio, los indices de
fiabilidad para cada una de las 6 escalas fueron de ,91 para afecto y comunicacion, ,83
para promocién de autonomia, ,81 para control conductual, ,85 para control
psicolégico, ,84 para revelacion y ,87 para humor para la muestra total; ,88 para afecto
y comunicacion, ,85 para promocion de autonomia, ,80 para control conductual, ,82
para control psicol6gico, ,77 para revelacion y ,86 para humor para adolescentes con
asma; ,91 para afecto y comunicacion, ,83 para promocién de autonomia, ,82 para
control conductual, ,85 para control psicoldgico, ,86 para revelacion y ,88 para humor
para adolescentes sanos, para consultar el resto de las propiedades psicométricas

consultar Anexo .

2.2.1.4. Variables médicas

Para valorar la calidad de vida relacionada con la salud, se ha hecho uso del
cuestionario Chronic Respiratory Questionnaire (CRQ) (Guyatt et al., 1987), en su
version autoadministrada traducida al espafiol (Glell et al., 1998). Este cuestionario es
uno de los instrumentos disponibles para medir CVRS en pacientes con afeccion
respiratoria cronica. El cuestionario incluye 20 preguntas, distribuidas en 4 areas:
disnea (5 preguntas), fatiga (4 preguntas), factor emocional (7 preguntas) y control de

la enfermedad (4 preguntas). Las respuestas de cada area se cuantifican en una escala
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Likert de 7 puntos. La suma de puntos de cada area se divide por el nimero de
preguntas obteniéndose un valor entre 1y 7 para cada una de las areas. La puntuacion
total se obtiene sumando la puntuacion en cada una de las dimensiones y dividiendo
entre 4. La evaluacion de la CVRS resultante, oscila desde el 1 (méxima afectacion de
la CVRS) hasta 7 (no afectacién). A pesar de las adecuadas propiedades psicométricas
del CRQ (Guell et al., 1995; Wijkstra et al., 1994), el cuestionario original dependia
de un entrevistador; por ello, recientemente, se ha desarrollado el Cuestionario de
Enfermedad Respiratoria Cronica Autoadministrado y Estandarizado (CRQ-SAS)
(Bravo Bolaros et al., 2013) validado en diferentes idiomas (Puhan et al., 2007;
Schunemann et al., 2005; Vigil et al., 2011) y en la poblacién adulta (Al Moamary &
Tamim, 2011; Jones et al., 2012; Watkins et al., 2013), que simplifica su uso y
disminuye el tiempo requerido para su administracion. EI CRQ-SAS en su version
espafola ha demostrado una buena validez de constructo longitudinal en todas las areas

y una buena sensibilidad a los cambios (Vigil et al., 2011).

En el presente estudio, se ha utilizado una nueva version adaptada y validada para
pacientes con enfermedad crénica pediatrica (9-18 afios) por Valero-Moreno et al.
(2019) (Anexo VII), mostrando adecuados indices de fiabilidad: ,60 disnea, ,73 fatiga;
,81 funcién emocional, ,68 control enfermedad y ,85 para la escala total. Y con
adecuadas propiedades psicométricas: S-B-y2= 164,86 gl=113; p<,001 S-
B y%/gl=1,46; CFI=93 IFI=93 y RMSEA=,04 (,02-,05). En el presente estudio
mostrd una fiabilidad de ,60 disnea; ,75 fatiga; ,88 funcion emocional; ,73 control
enfermedad y ,90 para la escala total, para consultar el resto de las propiedades

psicométricas consultar Anexo I.

Para valorar la percepcion de de enfermedad se ha utilizado el Cuestionario
Breve de Percepcion de Enfermedad (B-1PQ): se trata de una medida de las
representaciones cognitivas y emocionales de los pacientes con respecto a su
enfermedad desarrollada por Broadbent et al. (2006) y traducida al espafiol por
Pacheco-Huergo et al. (2012) (Anexo VIII). Dicho instrumento es una version breve
del Cuestionario de Percepcion de la Enfermedad (Weinman et al., 1996). En el
presente estudio, se ha utilizado una nueva version adaptada y validada para pacientes

con enfermedad cronica pediatrica (9-16 afios) por Valero-Moreno et al. (2020).

El IPQ tiene sus fundamentos en el modelo de autorregulacién de Levanthal

(Leventhal et al., 1980, 2003). Este modelo propone que en la percepcion de la
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enfermedad actlan dos procesos paralelos e independientes: una representacion
cognitiva de los elementos objetivos de la enfermedad y una representacion emocional
sobre los sentimientos que evoca. La representacion final de la enfermedad actia como
mediadora y guia la conducta de afrontamiento en funcion de la severidad percibida
(Riverdn et al., 2013).

La escala estd formada por 9 items, cada uno de los cuales representa una
dimensidn. Las dimensiones son: identidad, consecuencias, duracién, control personal,
control del tratamiento, preocupacion, comprension y respuesta emocional. Los
primeros 8 items se califican mediante una escala tipo Likert de 0 a 10, mientras que
el noveno item de causalidad presenta un formato de respuesta abierta que analiza la
etiologia que le atribuye el paciente a su enfermedad. Para obtener la puntuacion total
hay que tener en cuenta que los items 3, 4 y 7 estan invertidos, por lo tanto, hay que
transformarlos antes de sumarlos al resto de items. A mayor puntuacion total, mayor

percepcion de la enfermedad como una amenaza.

El cuestionario B-IPQ ha sido ampliamente utilizado en diversas edades,
incluyendo nifios a partir de los ocho afios, asi como en varios paises, idiomas y tipos
de enfermedad (Broadbent et al., 2015). Fijandonos en las propiedades psicométricas,
la literatura indica que el cuestionario ha mostrado buena fiabilidad test-retest, validez
predictiva y validez discriminante (Broadbent et al., 2006; Moss-Morris et al., 2002;
Weinman et al., 1996), y del mismo modo, se ha relacionado satisfactoriamente con el
constructor calidad de vida en pacientes con enfermedades crénicas y mentales
(Quiceno & Vinaccia, 2010). Los resultados de los andlisis de consistencia interna
realizados en nuestro estudio indican que la escala total presenta un nivel de alfa de
Cronbach igual a,70 (Anexo 1). En el presente estudio, la fiabilidad fue de ,80.

Paramétros médicos

Mediante un cuestionario adhoc (Anexo I1X) y junto con la neumdloga se revisaron
los historiales médicos de los pacientes para registrar de manera adecuada los datos
relativos a cuestiones médicas, asi como su interpretacion. Las variables registradas

fueron:

e Valores en espirometria: para conocer la funcion pulmonar. La espirometria es
una prueba que estudia el funcionamiento pulmonar en circunstancias controladas,

la magnitud absoluta de los volumenes pulmonares y la rapidez con la que el
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paciente es capaz de movilizarlos. Los principales pardmetros espirométricos
registrados seran: la capacidad vital forzada (FVC), la capacidad vital (CV), el
volumen méaximo de aire espirado en el primer segundo (FEV1) que y el flujo
espiratorio maximo (FEM) (FEFQ, 2002).

e Valores en FeNO: El examen de FeNO (o examen del 6xido nitrico exhalado) en
pacientes con asma alérgica o eosinofilica es una manera de determinar la cantidad
de inflamacién pulmonar presente y con cuanta efectividad los esteroides
inhalados estan controlando esta inflamacion.

e Otros (segun edad): a) Valores en plestimografia: para la deteccion del volumen
pulmonar estéatico.

e Control y gravedad del asma siguiendo los criterios de la GEMA.

e Tratamiento médico: se registré el tipo de tratamiento que llevaban los pacientes
asmaticos diferenciando entre terapia de aerosoles, nebulizada y pastillas (siempre
que fueran de manera crénica y no puntual). También se registro si se recibia
inmunoterapia 0 Omalizumab, asi cuanto tiempo y numero de veces de
inmunoterapia o si la habian recibido previamente. Ademas se registrd el nimero
de dosis diaria y semanal, en el caso de aerosoles se contabilizé el nimero de
dispensaciones prescritas.

e Cumplimiento terapéutico: la manera de determinar el cumplimiento terapéutico
era basado en el juicio médico y lo registrado en el historial médico.

e Indicaciones: se registrd si en el momento de la evaluacion, se incremento el
tratamiento, se mantuvo o se redujo para analizar las relaciones entre el
empeoramiento a nivel fisico con cuestiones psicoldgicas.

e Diagndsticos respiratorios adicionales y no-respiratorios, para analizar la
comorbilidad del asma bronguial con otras enfermedades, aunque siempre el asma
bronquial era el diagnéstico principal o el motivo de seguimiento actual.

e Otras variables como: tiempo de diagndstico (meses), tiempo en tratamiento
(meses), frecuencia de visitas, nimero de ingresos hospitalarios relacionados con

el asma bronquial.

2.2.2. Cuidadores familiares
2.2.2.1. Variables sociodemograficas y de salud

Se elaboraron registros ad hoc para sistematizar la recogida de informacion

relativa a las siguientes variables (Anexo X): edad, fecha de nacimiento, profesion,
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situacion laboral, tiempo de inactividad o actividad laboral, nivel de estudios, estado
civil, nivel socioeconémico, numero total de hijos, asi como la edad y sexo de cada
uno, si otro hijo a parte del paciente con AB sufria una enfermedad significativa y si
el paciente convive con otra persona que tuviera problemas respiratorios. Ademas, se
registraron el nimero de medicamentos en la Gltima semana tomados por el cuidador
y si presentaba algun tipo de problema de salud el cuidador. Y en relacion con variables

familiares se registro el tipo de custodia en el caso de padres divorciados o separados.

2.2.2.2. Variables psicoldgicas

Para evaluar el malestar emocional: depresion y ansiedad se hizo uso de
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS, Zigmond y Snaith, 1983), ya
explicado en profundidad en el apartado de paciente (Anexo Xl). En esta version, con
tal de obtener el valor de cada una de las escalas, basta con sumar la puntuacion que
se ha obtenido por cada uno de los 7 items que las conforman. Ademas, se suma la
puntuacion de Ansiedad y depresion podemos obtener una puntuacion global de
malestar emocional que va del 0 al 42. Antes de realizar dichos calculos, se debe tener
en cuenta que los items 2, 4, 7,9, 12 y 14 son invertidos. En cuanto a la interpretacion

de las puntuaciones, se puede ver reflejada en la tabla siguiente (Tabla 10):

Tabla 10

Interpretacion de las puntuaciones de las escalas del HADS.

Factor Ansiedad Factor Puntuacion global
Depresion Malestar emocional

0-7 Normal-ausencia de 0-7 Normal- <20 Ausencia de

ansiedad ausencia de diagnostico clinico de
depresién malestar emocional

8-10 Caso probable de 8-10 Caso >20 Problema clinico de

ansiedad probable de malestar emocional
depresion

>10 Problema clinico de >10 Problema

ansiedad clinico de
depresion

En el presente estudio, los indices de fiabilidad para cuidadores fueron: ,86 para la
escala de ansiedad ,78 para la escala de depresion y ,88 para el malestar emocional y
S-B-y2=146,64 gl=73; p<.001; S-B ¢*/gl=2,01; CFI1=,87, IFI=,87 y RMSEA=,08 (,07-
,11).
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Para evaluar el nivel de estrés percibido en relacion a la enfermedad se hizo uso
de la escala Pediatric Inventory for Parents (PIP, (Streisand et al., 2001); traduccién
de Del Rincon et al. (2007). Este instrumento (Anexo XII), que se administra en pocos
minutos y es de facil correccion, que se desarroll6 con el objetivo de evaluar el estrés
de los padres que estaban al cargo de un hijo con una enfermedad cronica. EI PIP
pretende identificar el origen y la causa del estrés de los padres, los periodos criticos
de la dolencia de su hijo y ademas obtener un buen indicador sobre la eficacia que
tienen las intervenciones psicologicas que van dirigidas a disminuir este estrés (del
Rincon et al., 2007).

Los autores consideraron que esta escala, a pesar de ser validada en un principio
en poblacién oncologica, podia ser utilizada en padres de hijos con otras enfermedades
cronicas debido a las similitudes que se encuentran en cuanto a esta condicion: dolor,
hospitalizacién, visitas médicas, efectos secundarios de medicacion, absentismo
escolar, etc. lo cual, ademas de perjudicar al paciente pediatrico, puede producir
también estrés en sus padres (del Rincon et al., 2007). De hecho, este instrumento se
ha utilizado en diferentes patologias que requieren una atencion sanitaria prolongada
en pediatria: afecciones de caracter endocrinolégico como la diabetes mellitus tipo 1
(DM1) (Monaghan et al., 2015; Nieuwesteeg et al., 2016) o talla baja (Casafa-Granell
etal., 2016; Preston et al., 2005) obesidad (Ohleyer et al., 2007); procesos oncoldgicos
(Kearney et al., 2015; Mufioz et al., 2015; Ringnér et al., 2015), dolor crénico (Cohen
et al., 2010); hemofilia (Cuesta-Barriuso et al., 2014).

En el cuestionario original consta de 42 items/situaciones relacionadas con el
ambito hospitalario que se consideran potencialmente estresantes para los padres con
hijos enfermos. Cada item se responde en relacion con la frecuencia y al esfuerzo que
supone cada una de estas situaciones debido a que los autores se basaron en el modelo
transaccional de Lazarus y Folkman. El formato de repuesta es una escala tipo Likert
desde 1 (nada) hasta 5 (muchisimo), siendo todos los items directos, y la totalidad del
cuestionario se divide luego en cuatro subescalas: Cuidados médicos, comunicacion,
funcionamiento emocional y rol familiar (del Rincon et al., 2007).

Por cada subescala podemos obtener una puntuacion de frecuencia de aparicion de
la situacion de cuidado y esfuerzo percibido ante la situacion de cuidado mediante la
suma de las puntuaciones de cada item que forman cada escala. Ademas, sumando las
estas puntuaciones de frecuencia y esfuerzo de las 4 escalas podemos obtener dos

puntuaciones totales en cuanto a frecuencia y esfuerzo que realizan los padres.
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El PIP ha sido validado en distintos idiomas, como el espafiol (del Rincon et al.,
2007) el alemén (Vrijmoet-Wiersma et al., 2010) y el portugués (dos Santos-Alves,
2009) y en cuidadores familiares de poblaciones pediatricas diferentes como diabetes,
TB, hemofilia, cancer y sobrepeso (del Rincon et al., 2007; dos Santos-Alves, 2009;
Ohleyer et al., 2007; Preston et al., 2005; Vrijmoet-Wiersma et al., 2010).

En el presente estudio se va a utilizar una version reducida del cuestionario
(Casana-Granell et al., 2018). Esta version cuenta con 12 items/situaciones por escala
(Frecuenciay Esfuerzo), distribuidos en los 4 factores originales de la escala: cuidados
médicos, comunicacion, distrés emocional y rol familiar. Se obtuvieron coeficientes
de fiabilidad éptimos, siendo ,78 para la escala Total Frecuenciay de ,81 para la escala
Total Esfuerzo. Los resultados a cerca de las propiedades psicométricas de este
instrumento han sido analizadas en los diversos estudios (dos Santos-Alves, 2009;
Ohleyer et al., 2007; Preston et al., 2005; Vrijmoet-Wiersma et al., 2010), obteniendo
resultados satisfactorios tanto en la consistencia interna de las distintas escalas (valores
de a desde ,70 hasta ,96 para las escalas totales de Frecuencia y Esfuerzo), como en la
relacion de las escalas del PIP con medidas de estrés, ansiedad en los padres y ajuste
psicoldgico de los nifios. En el presente estudio, los indices de fiabilidad para la escala

totales de Frecuencia y Esfuerzo fueron de ,79 y ,84 respectivamente.

2.2.2.3. Variables familiares

Para evaluar los niveles de cohesion y adaptabilidad familiar se utiliz6 la Escala
de Cohesion y Adaptacion Familiar (CAF, FACES Il1l, Olson, 1986). La presente
escala (Anexo XIII) se creo con el objetivo de construir un instrumento de medida que
evaluara las variables que forman la dindmica de una familia, basdndose en el modelo
circumplejo de Olson, Russell y Sprenkle (1983) (Olson et al., 2014; Olson, 2000). En
un principio, este modelo constaba de dos dimensiones: a) “la cohesion”, vinculo
emocional que existe entre los miembros de wuna familia, y b) “la
adaptabilidad/flexibilidad” familiar, es decir, la capacidad que tiene dicha familia para
cambiar y amoldarse a los cambios (Martinez-Pampliega et al., 2010). Méas adelante

se anadid otra dimensidn llamada “comunicacion familiar”.

A través de la combinacion de la cohesién y adaptaciéon familiar, se pretende
investigar, evaluar y diagnosticar el funcionamiento familiar y los conflictos que

surgen a través de la percepcion de sus miembros. La administracion de este
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cuestionario puede hacerse en cualquier familia, tanto sean jévenes, adultas, con hijos
0 sin hijos. El cuestionario consta de 20 items en escala tipo Likert de cinco
alternativas. Estas alternativas refieren a la frecuencia con la que ocurren las
situaciones planteadas en cada item, siendo las opciones “Casi nunca”, “Muy de vez
en cuando”, “Término medio”, “Con frecuencia” y “Casi siempre”. A partir de estos
items los autores distinguieron entre 6 factores de primer orden: Sobre los hijos, sobre
la unidn como sentimiento, sobre compromiso familiar, sobre la creatividad familiar,

sobre la responsabilidad y sobre la adaptacion familiar.

El factor 1, “Sobre los hijos”, trata sobre la importancia y la funciéon que
desempefian los hijos en familia. Segun sus las puntuaciones obtenidas se distinguen
distintas categorias (Tabla 11)

Tabla 11
Interpretacion de las puntuaciones de la escala “sobre los hijos” del CAF IIL.

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

4-9 Limites generacionales inamovibles (relacién impermeable)

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

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

18-20 Falta limite generacional (relacion difusa)

En cuanto al factor 2, “Sobre la uniéon como sentimiento”, se trata de la
importancia que tiene para la familia el sentimiento que existe de union entre los
miembros que la forman. Segun las puntuaciones obtenidas se distinguen las siguientes
categorias (Tabla 12):

Tabla 12

Interpretacion de las puntuaciones de la escala “Sobre la union como sentimiento”
del CAF I

“Sobre la’uni()n como sentimiento”
(Items: 7,11y 19)

3-11 Separacion emocional extrema. Ausencia de fidelidad familiar
12-13 Separacion emocional; acercamiento limitado. Fidelidad familiar ocasional
14-15 Proximidad emocional. Alguna separacién. Se espera fidelidad familiar
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El siguiente, el factor 3, llamado “Sobre el compromiso familiar”, habla sobre
laimportancia de la funcion de la familia como agente de apoyo y como dmbito comun.
Segun las puntuaciones, las categorias que se distinguen son (Tabla 13):

Tabla 13

Interpretacion de las puntuaciones de la escala “Sobre la union como sentimiento”
del CAF II1.

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

5-14 Compromiso e interaccion 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

Las actividades familiares que se realizan de forma obligatoria y las de ocio
constituyen el factor 4 o “Sobre la creatividad familiar”, siendo sus distintas categorias
las siguiente (Tabla 14):

Tabla 14

Interpretacion de las puntuaciones de la escala “Sobre la creatividad familiar”, del

CAF I11.

“Sobre !a creatividad familiar”
(Items: 9, 15y 16)

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 firmemente

11-13 Negociaciones flexibles. Acuerdo sobre las decisiones. Algunos cambios de
normas aplicadas de modo flexible

14-15 Negociaciones inacabables y decisiones impulsivas. Frecuentes cambios de
normas que tienen una aplicacion inconsistente

“Sobre la responsabilidad”, factor 5, es donde se tienen en cuenta el lugar de la
responsabilidad. Segln las puntuaciones obtenidas a través de sus items se distinguen

las siguientes categorias (Tabla 15).
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Tabla 15
Interpretacion de las puntuaciones de la escala “Sobre la responsabilidad”, del
CAF III.

“Sobre la responsabilidad”
(Items: 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, alteracion y cambios frecuentes

Finalmente, el factor 6 hace referencia al modo en el que funciona la familia,
recibiendo el nombre de “Sobre la adaptacion a los problemas”. Las distintas
categorias para este factor son (Tabla 16):

Tabla 16

Interpretacion de las puntuaciones de la escala “Sobre la adaptacion a los
problemas”, del CAF IIL.

“Sobre la adaptacion a los problemas”
(Items: 8, 13y 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 democratica y de consecuencias
predecibles, aunque rara vez permisiva

9-11 Liderazgo igualitario con cambios fluidos. La disciplina es
normalmente democratica y de consecuencias negociadas, Yy a veces,
permisiva

12- Liderazgo limitado y/o erratico. Control paterno rechazado e

15 infructuoso. Disciplina algunas veces democratica de consecuencias

inconsistentes y muy permisivas

Ademas de estos factores, contamos también con los de segundo orden, cohesion
y adaptabilidad familiar. La cohesién o vinculo emocional que existen entre los
miembros de la familia se obtiene a través de la suma de los factores 2 y 3 de primer
orden. Segln la puntuacion 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
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cuanto a la adaptacion familiar, se obtiene mediante la suma de los factores 4, 5, y 6,
obteniendo cuatro tipos de familias: Caotica (33-40), flexible (25-32), estructurada
(17-24) y rigida (8-16). Por ultimo, a raiz de la combinacion de las dimensiones
cohesion y adaptabilidad se obtiene el factor de tercer orden, es decir, el tipo de familia
(Tabla 17). Como resultado se obtienen tres tipos de familia, cada uno a partir de una
combinacion distinta de cohesion y adaptabilidad.

Tabla 17
Factor de tercer orden: Tipo de familia.
Familias Familias medias Familias
Equilibradas/normales desequilibradas/extremas
Flexible y aislada e Rigiday aislada e Rigiday no comprometida

Flexible y vinculada Rigida y vinculada Rigida y entrelazada

Estructurada y aislada e Rigida vy no e Cadtica y no
comprometida comprometida
Estructurada y e Estructurada y o Caoticay entrelazada
vinculada entrelazada
e Flexible y

entrelazada
e Cadticay aislada

e (Cadticayvinculada

La fiabilidad hallada para la escala completa ha sido de ,78, mientras que para los
factores ha sido de ,65; ,67; ,55; ,62; ,51 y ,37 respectivamente en el orden que los
hemos enumerado antes (Polaino-Lorente & Cano, 1998). En el presente estudio, los
valores de la fiabilidad de las escalas fueron: ,30 para “Sobre l0s hijos”; ,52 para “sobre
la union como sentimiento”; ,25 para “sobre el compromiso familiar”; ,46 para “sobre
la creatividad familiar”; ,51 para “sobre la responsabilidad”, para ,24“ sobre la
adaptacion a los problemas”; ,49 para “Cohesion” y ,37“Adaptacion” Aunque los
datos de fiabilidad que se muestran son por debajo de lo aceptable, se han calculado
en congruencia con la metodologia lineal, pero el funcionamiento de este modelo no

sigue los patrones lineales, sino que es un modelo circumplejo.

Para evaluar el apego adulto se utilizé el Cuestionario de Apego Adulto (CAA)
(Melero & Cantero, 2008). El cuestionario de Apego Adulto (Anexo XIV) es un
instrumento compuesto por 40 items con una escala de tipo Likert de 6 puntos (1
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completamente desacuerdo; 6 completamente de acuerdo). Para su construccién 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 & Cantero, 2008).
Estos constructos, representados por los items que forman el test, terminan
agrupandose en 4 escalas: baja autoestima, necesidad de aprobaciéon y miedo al
rechazo (necesidad de aprobacién, autoconcepto negativo, preocupacion por las
relaciones, dependencia, miedo al rechazo y problemas de inhibicion conductual y
emocional) cuyos items son 3, 7, 19, 11, 15, 23, 25, 28, 32, 37, 42, 44 y 46; resolucion
hostil de conflictos, rencor y posesividad (hace referencia al resentimiento, ira,
facilidad de enfado, posesividad y celos de la persona) cuyos items son 2, 5, 9, 13, 17,
20 22, 27, 31, 35y 39; expresion de sentimientos y comodidad con las relaciones (se
recoge la capacidad de expresion de emociones, solucion de problemas interpersonales
y la sociabilidad) cuyos items son 1, 6, 10, 14, 29, 33, 36, 45 y 48; finalmente la escala
de autosuficiencia emocional e incomodidad con la intimidad (donde se refleja el
menosprecio hacia las relaciones intimas, la importancia de la independencia personal

y el rechazo al compromiso) cuyos items son el 8, 16, 21, 26, 30, 34 y 40.

Los items 10, 25, 30 y 33 deben invertirse. En este estudio se ha considerado Util
emplear estas escalas como medida alternativa de las diferentes dimensiones del
apego. De manera que, la dimension Baja autoestima, necesidad de aprobacion y
miedo al rechazo, ha sido utilizada como medida de la dimensidn de apego ansioso; la
dimension Expresividad emocional y comodidad con la intimidad, ha sido utilizada
como medida de la seguridad en las relaciones, puntuar alto en esta escala no indica
expresamente que la persona se caracterice por tener un apego seguro, para ello
tendiamos que estudiar la posicion del sujeto en el resto de las escalas; y la dimension
Autosuficiencia emocional e incomodidad con la intimidad, ha sido utilizada como

medida de la dimension de apego evitativo.

El cuestionario también ofrece la opcion de una clasificacién por categorias del
apego: estilo seguro, preocupado, huidizo alejado, temeroso hostil. Las tres primeras
categorias coinciden con los estudios previos (Bartholomew & Horowitz, 1991) pero
la categoria de estilo temeroso hostil no coincide con las caracteristicas de los autores
propuestos anteriormente, sino que se define por su hostilidad, enfado, rencor y
posesividad, y también incluye baja autoestima, necesidad de aprobacién, miedo al

rechazo y alta autoestima emocional. Por tanto, tiene caracteristicas de estilos alejado
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y preocupado. En este estudio no se ha utilizado esta clasificacion tipoldgica porque
encuadrar a los sujetos en cada tipologia es un proceso dificultoso (se ha de tener en
cuenta la puntuacion en las cuatro escalas y los baremos poblacionales) y siempre se
fuerza incluir al sujeto en una categoria determinada (la obtencion de categorias puras

es muy complicado), perdiendo mucha informacién.

En cuanto a los indices de fiabilidad, la escala de baja autoestima, necesidad de
aprobacion y miedo al rechazo obtuvo un indice de ,86, la escala de resolucion hostil,
de conflictos, rencor y posesividad de ,80, la escala de expresion de sentimientos y
comodidad con las relaciones de ,77 y la de autosuficiencia emocional e incomodidad
mostré una fiabilidad de ,68 (Melero & Cantero, 2008). En el presente estudio, la
escala de baja autoestima, necesidad de aprobacién y miedo al rechazo obtuvo un
indice de ,85, la escala de resolucion hostil, de conflictos, rencor y posesividad de ,76,
la escala de expresion de sentimientos y comodidad con las relaciones de ,54 y la de

autosuficiencia emocional e incomodidad mostré una fiabilidad de ,37.
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2.3. Disefioy procedimiento

Todo el proceso de recogida de datos fue realizado en el Hospital Universitario
Clinico de Valencia, y distintos centros educativos de la Comunidad Valenciana. El
objetivo fue realizar el pase de pruebas de evaluacion a los pacientes y sus cuidadores
principales en un Gnico pase en un Gnico momento temporal. Por tanto, el presente
estudio es de disefio trasversal en un Unico momento temporal y comparativo, entre

adolescentes con y sin AB u algun otro tipo de condicién médica cronica.

La recoleccion de datos de la presente investigacion se llevo a cabo entre octubre
de 2016 y febrero de 2020. El procedimiento que seguir consistid en la identificacion
de todos los pacientes con AB que acudian a las consultas de neumologia pediatrica
en el hospital, con el fin de realizar una previsién diaria sobre los sujetos que podian
ser candidatos a estudio. Una ver organizada dicha prevision durante los meses en los
que se iba a realizar el pase de cuestionarios, se procedié a acudir semanalmente (de
lunes a viernes) con tal de poder entrevistar a los sujetos. Estando en la unidad de
neumologia pediatrica, se llevo a cabo un control de la hora a la que los pacientes
asignados a ese dia tenian consulta. Una vez se sabia esto, el equipo investigador se
coordinaba con el personal de neumologia con tal de acudir a todas las consultas sobre

AB que se daban en el dia.

Cuando llegaba un paciente de interés para el estudio, un miembro del equipo
investigador pasaba a la consulta y observaba todo el procedimiento de revision de la
enfermedad como uno mas del equipo de asistencia al paciente y su familia. Una vez
finalizaba la revision sobre el estado de la AB del sujeto y de darle las indicaciones
pertinentes segln si hiciera falta tanto al paciente como a su familiar, el neumdlogo
pasaba a presentar al miembro del equipo de esta investigacion. En dicha presentacién
se comunicaba que la persona presente era una psicologa procedente de la Universidad
de Valencia, en la cual se estaba haciendo una investigacion sobre la AB. Una vez
introducido, el miembro del equipo explicaba al familiar y al paciente en qué consistia
la investigacion y que su participacion en esta era absolutamente voluntaria,

pudiéndose retirar en cualquier momento de ella si asi lo deseaban.

En el caso de que el paciente y su cuidador principal aceptaran, se procedia a la
entrega del consentimiento informado (Anexo XV), sefialandoles que su firma indicaba

que se les habia explicado en qué consistia la investigacion y las diversas condiciones
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de participacion, asi como también otorgaban la autorizacion para el uso de los datos
que nos proporcionaran para la cumplimentacion del estudio. Tras la firma del
cuidador principal y del paciente en el caso de que tuviera 12 afios 0 mas, se procedia
explicarle al cuidador los aspectos en los que quiza pudiera producirle dudas a la hora
de completar el cuestionario. Una vez resueltas las dudas con el cuidador, se le dejaba
que éste cumplimentara los cuestionarios por cuenta propia. Mientras tanto, el paciente
pediatrico y el miembro del equipo investigador se entrevistaban en un despacho
facilitado por la unidad de endocrinologia pediatrica. A modo de entrevista semi-
estructurada, se realizaba el pase de los cuestionarios correspondientes al nifio o
adolescente con AB. Una vez finalizado el encuentro con el paciente, se procedia a
recopilar el dossier de evaluacion del cuidador principal y se realizaba un breve

feedback sobre el proceso de evaluacion.

Finalmente, se explicara codmo se obtuvo los datos pertenecientes al tercer grupo,
el de adolescentes con ausencia de algun tipo de patologia fisica cronica o psicoldgica
previa al diagnostico. Los participantes pertenecian todos a colegios publicos y
concertados de la provincia de Valencia. Para el pase de pruebas diagndsticas al grupo
de adolescentes sin AB se solicitaron los permisos pertinentes a los centros educativos
participantes y a la Conselleria de Educacion de la Generalitat VValenciana. Miembros
del equipo investigador (psic6logos) acudieron a centros educativos de la Comunidad
Valenciana con la intencién de explicar nuestra investigacion y solicitar su
colaboracién en dicho proyecto. Tras su aceptacién, se facilito a los centros la
propuesta junto con los consentimientos informados y los compromisos de
confidencialidad a los adolescentes y sus tutores. Estos ultimos, fueron repartidos entre
los padres y los alumnos mayores de 12 afios, participando en el estudio finalmente
aquellos que proporcionaron el documento firmado por su padre/madre o tutor. En
todo momento se respeto el anonimato y la voluntad del adolescente respecto a su
participacion en el estudio, asi como la confidencialidad de los datos obtenidos a través
de ellos. El pase duré aproximadamente cuarenta minutos y se realiz6 en el horario de
tutorias en los colegios, en formato grupal y en presencia de los miembros del equipo
de investigacion con tal de resolver las dudas que pudieran surgir a los adolescentes.
El pase de los instrumentos se llevo a cabo desde octubre 2019 hasta febrero de 2020.
El pase durd aproximadamente una hora para cada uno de los grupos, y se realiz en

presencia de los miembros del equipo de investigacion con tal de resolver las dudas
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que pudieran surgir. Los miembros del equipo de investigacién se comprometieron a
remitir un informe general a los centros con los resultados obtenidos en el estudio que

fueran de su interés.
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2.4.  Descripcion de la muestra

La muestra del presente estudio estuvo formada por tres grupos de sujetos: los
pacientes pediatricos, sus cuidadores familiares principales, y adolescentes sin
presencia de problemas cronicos de salud fisica o psicoldgica procedentes de centros

educativos de la provincia de Valencia.

Respecto a los pacientes pedidtricos, los criterios de inclusion fueron: tener una
edad entre 12 y 16 afos, presentar un diagnostico de asma bronquial, siendo todos ellos
asignados a la unidad de neumoalergia pediatrica del Hospital Clinico Universitario
de Valencia. Los participantes que cumplian dichos criterios diagndsticos y que
estuvieron de acuerdo con su participacion en el estudio fueron incluidos. Como
criterio de exclusion, se descartaron a aquellos pacientes: con asma bronquial que, a
pesar de cumplir con los criterios anteriormente mencionados, presentaban una
patologia fisica (tumores cerebrales, pardlisis cerebral infantil o epilepsia) o

psicoldgica previamente diagnosticada, o dificultades cognitivas.

En el caso de los adolescentes sin presencia de un problema de salud que requiere
un seguimiento médico continuo, los criterios de inclusion fueron: tener una edad entre
12 y 16 afios, siendo excluidos aquellos adolescentes que presentaban un problema de
salud fisica o mental previo. En el presente estudio participaron adolescentes sin
presencia de un problema de salud (siendo un total de 450 adolescentes los que forman
la muestra, 150 adolescentes con AB y 300 sin ningn diagnéstico médico). Sus edades
estaban comprendidas entre los 12 y los 16 afios (M= 13,61; DT= 1,84), siendo el
46,67% hombres (n=210), y el 53,33 % mujeres (n=240). La mayoria de los
participantes se encontraban cursando Educacion Secundaria Obligatoria. EI cuidador
principal era familiar del paciente diagnosticado de AB al que se evaluaba,
entendiendo que éste era el miembro de la familia que estaba principalmente al cargo
de los cuidados del nifio o adolescente diagnosticado tanto en el hogar como en las

relacionadas con la enfermedad.

Se estudiaron los 140 cuidadores familiares principales correspondientes a los 150
pacientes pediatricos con AB incluidos en este estudio. El parentesco que mas se ha
dado en el estudio era el de ser la madre del paciente pediatrico, con un 85% (n=119),
seguido de “padre” con un 15% (n=21). La edad media de los cuidadores principales

es de 45,43 afios (DT=5,03), siendo el minimo 27 y el maximo 63.
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2.5.  Analisis estadisticos

En esta investigacion de se utilizé el paquete estadistico SPSS 24.0 para Windows,
el programa EQS 6.4, el programa fsSQCA y la extension macro PROCESS para SPSS.
Para dar respuesta a los objetivos se hizo uso de las siguientes pruebas:

Estadisticos descriptivos: se ha hecho uso de frecuencias (Fr) y porcentajes (%),
para facilitar la informacion que contienen los datos; Medias (M), para informar de la
tendencia central de los datos; Desviaciones tipicas (DT) para indicar el grado de
dispersion de los datos.

Pruebas de fiabilidad: para valorar la consistencia interna de cada una de las
escalas mediante el o de Cronbach.

Pruebas t student para muestras independientes: se utilizé para comparar las
medias de las variables clinicas cuya variable independiente solo constaba de dos
categorias (por ejemplo, malestar emocional en pacientes pediatricos, etc). La prueba
t para dos muestras independiente permite contrastar hipotesis referidas a la diferencia
entre dos medias independientes y el célculo del tamafio del efecto mediante d de
Cohen. Se considera que valores inferiores a 0,2 indican un efecto de pequefio tamafio,
0,5 de magnitud media y 0,8 indica un efecto de alta magnitud (Frias-Navarro et al.,
2000).

Prueba Anova de un factor: se utiliz6 para realizar comparaciones de medias en
el caso de que la variable independiente constara de mas de dos categorias (por
ejemplo, nivel socioecondmico, etc.). Mediante esta prueba se contrastan las hipotesis
de medias surgidas por la relacién entre dos variables, la dependiente (que es
cuantitativa) y la independiente (que es cualitativa). Se utilizaron como pruebas post
hoc: Bonferroni y Tukey. Para calcular el tamafio del efecto se utilizé eta cuadrado
parcial. Suele considerarse que una eta cuadrada en torno a 0,01 es poco efecto, que
una eta cuadrada en torno a 0,06 indica un efecto medio y que una eta cuadrada
superior a 0,14 es ya un efecto grande (Frias-Navarro et al., 2000).

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

inverso) o una ausencia de covariacion (las variables no estan relacionadas).
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Modelo de ecuacion estructural (Structural Equation Modeling, SEM): Los
modelos de ecuacion estructural son una familia de modelos estadisticos
multivariantes que permite estimar el efecto y las relaciones entre multiples variables.
La presente técnica combina tanto la regresion multiple como el analisis factorial.
Permite evaluar las interrelaciones de dependencia, al mismo tiempo que incorpora los
errores de medida sobre los coeficientes estructurales. En todos los analisis se utilizd
la estimacion de maxima verosimilitud (ML) con la correccién robusta de Satorra-
Bentler (Hu & Bentler, 1995), ya que es el método mas robusto de estimacién con
datos no normales. En cuanto al significado de chi-cuadrado (¥?) (<,01), en ningiin
caso se puede garantizar una fiabilidad adecuada. Sin embargo, como este estadistico
estd estrechamente relacionado con el tamafio de la muestra, se analizaron otros
indicadores, como la relacion entre chi-cuadrado (y?) y sus grados de libertad (valores
por debajo de cinco son considerados aceptables) (Brynne, 2009; Carmines & Mclver,
1981); indices de bondad de ajuste como el indice de ajuste comparativo (CFI) y el
indice de ajuste incremental (IFI) (valores por encima de ,90 indican un ajuste
adecuado ) (MacCallum & Austin, 2000); y la raiz cuadrada del error medio cuadratico
(RMSEA) donde los valores por debajo de 0,08 son indicadores de un ajuste adecuado,
siendo los valores 6ptimos los que se acercan a 0,05 (Browne & Cudeck, 1993).

Analisis cuali-cuantitativo comparado de datos difusos (fsQCA):
constituyen una técnica analitica que permite analizar en profundidad como una serie
de condiciones causales contribuyen a un resultado determinado. Los modelos QCA
se basan en una légica boleana o de interseccidn, y asumen la influencia de un atributo
0 atributos particulares en un resultado especifico. Depende en mayor medida de cémo
se combinan dichos atributos (variables), mas que en el aporte individual de cada uno
de ellos, como si sucede en los modelos lineales. Este tipo de técnicas también
permiten observar diferentes caminos o combinaciones que pueden dar lugar al mismo
resultado (equifinalidad). En el analisis se establecen las denominadas causas
necesarias, aquellas que siempre deben estar presentes para que se dé un resultado
determinado, y las condiciones suficientes, que, si bien no siempre tienen que estar
presentes para que se dé un resultado, pueden dar lugar a un resultado determinado.
Los modelos QCA permiten identificar el porcentaje de varianza explicada, o casos en
los que se cumple el modelo, la denominada cobertura, asi como indicadores de
bondad de ajuste, la denominada consistencia (Eng & Woodside, 2012; Ragin, 2008).

Por otra parte, para realizar el anélisis comparativo cualitativo de conjuntos difusos,
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los datos brutos de las respuestas de los participantes se transformaron en respuestas
de conjuntos difusos. En primer lugar, como se sugiere en la literatura, se eliminaron
todos los datos que faltaban y todos los constructos (variables) se calcularon
multiplicando sus puntuaciones de elementos. Antes de realizar el andlisis, los valores
del andlisis deben recalibrarse entre 0y 1. La recalibracion es muy importante porque
puede afectar al resultado final, indicando més o menos observaciones o participantes
que lograron un determinado resultado. Cuando consideramos solo dos valores,
procedemos con 0 (sin la caracteristica, totalmente fuera del conjunto) y 1 (con la
caracteristica, totalmente en el conjunto). Sin embargo, para realizar la recalibracion
con mas de dos valores, debemos considerar los tres umbrales siguientes: el primero
(0) considera que una observacion con este valor esta totalmente fuera del conjunto
(acuerdo bajo); el segundo (0,5) considera un punto medio, ni dentro ni fuera del
conjunto (nivel de acuerdo intermedio); y el ultimo valor (1) considera que la
observacion esta totalmente en el conjunto (nivel de acuerdo alto). Este proceso fue el
método directo de calibracion propuesto por el autor de la metodologia, Ragin (Ragin,
2008), y es el mas utilizado en la literatura (Barton & Beynon, 2015; Felicio et al.,
2016; Rey-Marti et al., 2016; Schneider & Wagemann, 2012; Woodside, 2013). Con
variables continuas o con factores de una encuesta (formadas por diferentes items),
debemos introducir estos tres valores para proceder a una recalibracion automatica de
los valores entre 0 y 1. En estos casos, la literatura sugiere que con variables continuas
0 con factores, los tres umbrales deben ser los percentiles 10, 50 y 90: (Woodside,
2013). 10% (acuerdo bajo o totalmente fuera del conjunto), 50% (nivel de acuerdo
intermedio, ni dentro ni fuera del conjunto) y 90% (acuerdo alto o totalmente en el
conjunto). Una vez transformadas las respuestas, como se sugiere en la literatura, se
utilizaran las pruebas de condicion necesarias y suficientes. Una condicion suficiente
expresa una combinacion de condiciones que pueden producir un resultado particular,
aunque ese resultado particular pueda lograrse mediante otras combinaciones de
condiciones. A la inversa, una condicion es necesaria cuando debe estar siempre
presente para que se produzca un resultado particular. Segun Eng y Woodside (2012),
para calcular las condiciones suficientes, el analisis fSQCA implica dos etapas (Eng &
Woodside, 2012) primero, un algoritmo de tabla de verdad transforma las
puntuaciones de pertenencia de los conjuntos difusos en una tabla de verdad que
enumera todas las combinaciones l6gicamente posibles de condiciones causales y el

resultado empirico de cada configuracion. En segundo lugar, el analisis fSQCA genera
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tres soluciones posibles: compleja, parsimoniosa e intermedia. La solucién compleja
es la més restrictiva, y la solucion parsimoniosa es la menos restrictiva. Estudios
previos (Ragin, 2008) sugieren incluir la solucion intermedia (la solucidon que se
presentara aqui). Cuando se considera un analisis suficiente, tal y como se ha expuesto
con anterioridad, la cobertura de la solucion considera la varianza explicada (nimero
de observaciones que pueden ser explicadas por una combinacion particular de
condiciones) mientras que la consistencia de la solucion expresa la posible fiabilidad
del modelo. Ademas, cuando consideramos cada condicion, la cobertura cruda indica
cuédntos casos u observaciones pueden explicarse por las condiciones (varianza
explicada). A la inversa, la cobertura Unica expresa el nimero de observaciones
(varianza) que pueden explicarse por una combinacién particular de condiciones pero
no por otra combinacion de condiciones. Para elegir la condicion méas importante,
debemos considerar la cobertura bruta. En cuanto al analisis necesario y similar al
analisis suficiente, la consistencia indica la idoneidad de la condicidn para predecir un
resultado particular (>0.90), mientras que la cobertura considera la varianza explicada

por una condicion (Ragin, 2008).

PROCESS: Para analizar el efecto moderador y mediador de una variable en la
relacién que se produce entre otras dos variables, se utilizd el macro PROCESS
(Hayes, 2013), una de las extensiones del programa SPSS con mayor uso para realizar
analisis estadisticos en el campo de las ciencias sociales. EI macro PROCESS permite
llevar a cabo andlisis de mediacion sencillo, siendo capaz de incorporar
procedimientos mas sofisticados, como el andlisis de mediacion moderada o la
mediacion multiple (Fernandez-Mufioz & Garcia-Gonzalez, 2017). Fue disefiado para
probar la moderacion y mediacion mediante la evaluacion directa de la significacién

del efecto indirecto de la variable independiente.
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[11.RESULTADOS

Con la finalidad de aportar una mayor claridad a los resultados y sus conclusiones,
éstos han sido organizados inicialmente a nivel cuantitativo. En primer lugar, se
presentan los resultados y sus conclusiones referidos a las caracteristicas generales
del adolescente con AB, donde se tratan las variables sociodemograficas y las
variables de enfermedad. Seguidamente, se comentan los resultados y sus conclusiones
sobre las caracteristicas psicoldgicas, considerandose en este punto las caracteristicas
familiares. Mas tarde, se muestran las caracteristicas generales del cuidador familiar
principal del adolescente con AB, donde se tratan las variables sociodemograficas y
las variables de enfermedad. Seguidamente, se comentan los resultados y sus
conclusiones sobre las caracteristicas psicoldgicas, considerandose de nuevo en este
punto las caracteristicas familiares. Posteriormente se aborda la relacion entre la diada
cuidador-adolescente con AB para analizar la influencia de las variables psicoldgicas
y familiares del uno sobre el otro. Y por dltimo, se ha analizado el papel que la
enfermedad cronica, en nuestro caso el asma bronquial, tiene en una adecuada
adaptacion a la etapa de la adolescencia. Para ello, se realizan analisis en los que
comparamos adolescentes sanos (sin enfermedad cronica fisica) y adolescentes con
asma bronquial.
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3.1. Perfil de las caracteristicas generales, familiares y clinicas del paciente
pediatrico con asma bronquial

3.1.1.1.

En este punto presentamos los resultados acordes al Objetivo 1: Analizar las
principales caracteristicas psicoldgicas, familiares y de ajuste a la enfermedad de los
pacientes (adolescentes diagnosticados de asma bronquial). También se abordaran
parte de los Objetivos 3 y 4: Analizar el papel que las variables sociodemogréaficas
(sexo y edad) tienen sobre el bienestar y la salud psicoldgicos en los adolescentes con
AB 'y en sus cuidadores familiares y analizar el papel que las variables clinicas tienen
sobre el bienestar y la salud psicoldgicos en los adolescentes con asma bronquial y en

sus cuidadores familiares.

3.1.1 Descripcion del perfil de salud del paciente pediatrico: variables
relacionadas con la enfermedad

Variables médicas

En total, participaron 150 adolescentes con AB, entre los 12 y los 16 afios
(M=13,28; DT=1,29), siendo el 60,7% hombres, y el 39,3% mujeres. De los pacientes
pediatricos con AB, un 86% presentaba un asma controlado al menos en los ultimos 6
meses, frente a un 14% que mostraba un asma no controlado. Respecto a la gravedad
del asma: el 60,4% presentaba un asma persistente-moderado, un 32,3% un asma
episodico frecuente, un 6% un asma episodico ocasional y un 1,3% un asma grave
(Tabla 18).

Tabla 18
Estadisticos descriptivos para el control y gravedad en adolescentes con AB.

Control Gravedad

Control %  No control % Grave % (n) Persistente- Episoédico  Episddico
(n) (n) moderado frecuente ocasional

% (n) % (n) % (n)
86% (129) 14% (21) 1,3% (2) 60,4% (90) 32,3% (48) 6% (9)

El 84% presentaban a su vez una enfermedad alérgica adicional (rinoconjuntivitis,
alergia alimentaria o ambas). De este porcentaje el 87,30% presentaban una alergia
relacionada a cuestiones ambientales o inhalantes (especialmente el acaro y la

humedad), alergia mas comun en la zona de Valencia, por otra parte, el 12,70%
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presentaba tanto una alergia relacionada a cuestiones ambientales como alergia a

alimentos.

Respecto al grado de control de la alergia, el 72,7% mostraron tener un control de
sus sintomas alérgicos frente al 27,3% que no la tenian controlada. El 41,3% del asma
alérgico recibian inmunoterapia en el momento de la evaluacion con una media de
14,43 meses (DT=19,99; Rango 0-72 meses) y un 5,3% recibian Omalizumab
(medicamento que pertenece al grupo de los anticuerpos monoclonales y se utiliza para
el tratamiento del asma bronquial grave de origen alérgico y la urticaria cronica). El
13,6% la habian recibido en algin momento de su vida pero no en el momento de la

evaluacion. Por ultimo, el 5,4% precisaba llevar adrenalina para su alergia a alimentos.

Ademas de su alergia, un 17,6% de los asmaticos mostraron otros problemas
respiratorios adicionales (estos diagndsticos secundarios se valoraron con la
neumologa, y se consider6 en todos los casos que el diagndstico principal era el de
AB) como por ejemplo malacias o atelectasias y un 22% presentaban otros
diagnosticos no respiratorios adicionales especialmente relacionadas con cuestiones
endocrinas o gastroenterélogas, siendo la mas prevalente, el reflujo gastroesofégico

(RGE) un 6,7% de la muestra total manifestd sintomas relacionados con él.

El tiempo de diagnoéstico oscilaba entre los 6 meses hasta los 178 meses, siendo
el tiempo medio de diagnostico de 71,26 meses (6 afios aproximadamente; DT=53,06)
(Tabla 19). Los pacientes refirieron que llevaban en seguimiento y tratamiento en la
consulta médica un tiempo medio de 63,18 (5 afios aproximadamente; DT=54,33). La
frecuencia de visitas era semestral (cada 6 meses) en el 76% de los casos, anualmente
un 15,3% y en porcentaje menor el 4,7% trimestral y cuatrimestralmente 4%. El
namero de ingresos hospitalarios previos eran de una media de 2 (DT=3,80) y los que
estaban relacionados de manera directa con el asma bronquial fueron el 1,45 (DT=
3,74).
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Tabla 19
Estadisticos descriptivos para variables médicas del paciente con AB
M DT Rango

Tiempo de diagnostico 71,26 53,06 6-178
Tiempo en tratamiento 63,18 54,33 6-180
NUmero de ingresos previos 2 3,80 0-28
Nimero  de ingresos 1,45 3,74 0-28
relacionados con AB
Dosis diaria 1,56 1,26 0.7
Dosis semanal 10,89 9,03 0-49

Nota. M=media; DT= desviacion tipica

Respecto al tratamiento médico, el 72,7% tomaba algln tipo de terapia con
aerosoles, ningun paciente recibia terapia nebulizada, el 38% tomaba algun tipo de
pastilla de manera cronica como por ejemplo antagonistas del receptor de leucotrienos,
protector de estdbmago o antibidticos macrélidos (no se tiene en cuenta aqui los
antihistaminicos). Asi la dosis diaria del adolescente asmatico teniendo en cuenta en
el caso de los aerosoles el numero de dispensaciones necesarias fue de media 1,56
(DT=1,26) (Tabla 19) y las dosis semanales fueron aproximadamente de 10,89
(DT=9,03). En el momento de la evaluacion el 61,9% mantuvieron el tratamiento
médico llevado en los ultimos meses, el 20% pudieron disminuir su tratamiento
médico y el 18,1% de los casos necesitaron intensificar el tratamiento a causa de una
recaida (Figura 3). Respecto al cumplimiento terapéutico el 81,9% mantenian de
manera adecuada un buen cumplimiento, el 11,4 mantenian un cumplimiento regular
con olvidos ocasionales de la medicacion y el 6,7% no cumplian con el tratamiento

médico pactado por la neumologa.

117



Resultados: Descripcion del perfil del paciente pediatrico
Figura 3

Indicaciones médicas respecto al tratamiento del asma bronquial

Indicaciones

20%

Disminucion Mantenimiento H Aumento

Respecto a los valores de espirometria (Tabla 20), en general los adolescentes con
asma superaron los niveles adecuados de capacidad pulmonar mostrando puntuaciones
medias de FVC de 101,67, FEV1de 99,36, FVC/FEV1 de 85,31 y MMEF2s.75 de 89,56.
En el 23,8% de los casos se realiz6 una prueba broncodilatadora y de estos el 36% la
obtuvieron positiva con un valor medio de 19,33 (DT=7,26; Rango 11-28,40).
Aquellos que se les realiz6 la prueba de FeNO en el momento de la evaluacién,
mostraron un 78,4% inflamacion eosinofilica porque las puntuaciones estaban por

encima de 30, obteniendo puntuaciones medias de 42,86.

Tabla 20
Estadisticos descriptivos para variables médicas del paciente con AB
M DT Rango

FVvC 101,67 14,50 62,40-145,50
FEV: 99,36 15,27 59,80-138,30
FEVi/FVC 85,31 8,23 65-100
MMEF5.75 89,56 26,37 37-159,8
FeNO 42,86 29,56 10-149

Nota. M=media; DT= desviacion tipica; F\VC= capacidad vital forzada; FEV1=Volumen Espiratorio forzado el primer segundo;
FEV1/FVC= relacion entre VVolumen Espiratorio forzado el primer segundo (FEV1) y la Capacidad Vital Forzada (FVC).
MMEF25-75= méaximo flujo espirado entre el 25y el 75% de FVC. FeNO= examen del éxido nitrico exhalado)

3.1.1.2. Variables de calidad de vida relacionada con la salud

Los resultados en la escala de calidad de vida relacionada con la salud indicaron,

en general, una buena calidad de vida de estos pacientes. A mayor puntuacion es
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indicativo de mejor calidad de vida, y como puede observarse en la Tabla 21 todas las
puntuaciones se encuentran por encima de 3,5, lo que parece indicar que los
adolescentes con AB no mostrarian grandes interferencias en su vida diaria con
relacion a su calidad de vida, siendo las dimensiones méas afectadas la de funcién
emocional (experimentar emociones de nervios, tristeza...) y sensacion de fatiga o
cansancio

Tabla 21

Estadisticos descriptivos para la calidad de vida y sus dimensiones en adolescentes
con AB.

M DT P25 P50 P75 Rango

Disnea 6,70 0,61 6,50 7 7 1-7
Fatiga 5,34 1,10 4,75 5,63 6 1-7
Funcién 5,34 1,16 4,50 5,50 6,33 1-7
emocional

Control 6,01 1,09 5,33 6,33 6,92 1-7
enfermedad

Total CVRS 5,85 0,79 5,38 6,04 6,45 1-7

Nota. M=media; DT= desviacidn tipica; P25: percentil 25, P50=percentil 50; P75=percentil 75

3.1.1.3. Variables de amenaza de enfermedad

Los resultados sobre los niveles de amenaza de enfermedad indicaron
puntuaciones de baja percepcion de amenaza de enfermedad, obteniendo puntuaciones
medias de 3,73 (DT=1,93; Rango 0-10), aunque una baja percepcion de amenaza
puede deberse a una falta de conocimiento sobre su asma o una infraestimacion de
esta. Cuando se les preguntaba por los principales factores o causas que relacionaban
con su enfermedad, el 62,6% de los pacientes desconocian las causas de porque tenian

asma, el resto de las causas se pueden consultar en la figura 4.
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Figura 4
Causas asociadas al hecho de padecer AB

Causas o factores

3%

63%

Desconocimiento = Problemas respitarios desde el nacimiento = Alergias = Azar = Genética

3.1.2. Descripcion del perfil de salud del paciente pediatrico: variables
psicoldgicas y familiares
3.1.2.1 Bienestar Psicolégico
Los resultados para la escala de Bienestar Psicoldgico para adolescentes (Casullo
& Castro, 2000), cuyas dimensiones son ‘“control de situaciones”, “vinculos
psicosociales”, “proyectos” Yy “aceptacion de si mismo” pueden observarse en la Tabla
22.

Tabla 22
Estadisticos descriptivos de las escalas BIEPS-J de los adolescentes con AB
M DT P25 P50 P75 Rango Bajo Alto
(%) (%)
F1. Control 10,53 1,55 10 11 12 4-12 38,4 61,6
F2. Vinculos 8,74 2,90 9 9 9 4-9 14,4 85,6
F3. Proyectos 7,47 2,90 6 7 9 3-36 50,7 49,3
F4. Aceptacion 8,13 1,12 8 8 9 3-9 21,2 78,8

Bienestar Total 34,87 4,36 34 35 37 14-66 38,4 61,6

Nota. M=media; DT= desviacion tipica; P25: percentil 25, P50=percentil 50; P75=percentil 75
Los resultados mostraron, a excepcion de las escalas de “vinculos psicosociales”
(capacidad del sujeto de establecer vinculos positivos con los demas) y “aceptacion
de si mismo” (capacidad del sujeto de aceptar los distintos aspectos fisicos y

psicoldgicos que lo forman), porcentajes importantes de sujetos con un bienestar bajo,
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como es el caso de “proyectos” (capacidad del sujeto por encontrar un significado a
su vida mediante la busqueda de metas y proyectos a cumplir) con un 50,7%, “control

de situaciones” con un 38,4%, y un 38,4% para la puntuacion total de bienestar.

3.1.2.2.Autoestima

Los estadisticos de distribucion que se han obtenido a partir de esta escala se
pueden observar en la Tabla 23. Teniendo en cuenta que la puntuacion total oscila en
un rango de 10 a 40 puntos, distinguiéndose entre baja autoestima (puntuaciones
inferiores o iguales a 25), media (de 26 a 29) y alta (iguales o superiores a 30). La

autoestima de los adolescentes con AB fue elevada (Figura 5).

Tras calcular los estadisticos descriptivos en funcion del sexo y de la edad de los
sujetos, tal y como recomiendan Oliva et al., (2001), se puede observar como en el
caso de los chicos, la autoestima va disminuyendo desde la adolescencia temprana,
para empezar a aumentar al llegar al final de la adolescencia media y/o principios de
la tardia, aunque la variacidn no es muy acusada; mientras que, en el caso de las chicas,
la autoestima va disminuyendo con la edad.

Tabla 23

Estadisticos descriptivos de la autoestima en funcion de edad y sexo de los
adolescentes con AB

M DT P25 P50 P75 Rango Baja Media Alta
%) (%) (%)

Chicos 12-13 2759 4,15 25 27 30 20-38 40 32,7 27,3
(n=57)
14-15 29,72 5,15 25 29 34 22-39 27,6 31 414
(n=30)
16 (n=4) 27,25 2,22 2525 27 29 25-30 25 50 25

Chicas 12-13 27 3,10 25 27 28 21-36 26,1 56,5 17,4
(n=23)
14-15 27,23 3,74 25 26 28 23-29 38,7 45,2 16,1
(n=31)
16 (n=5) 26 2,45 24 25 2850 23-29 60 40 -

121



Resultados: Descripcion del perfil del paciente pediatrico

Figura 5

Distribuciéon de los adolescentes con AB en funcién de su nivel de autoestima (bajo,
medio, alto).

Autoestima

Baja mMedia = Alta

3.1.2.1.1. Malestar emocional: Ansiedad y Depresion

Los estadisticos descriptivos para ansiedad, depresion y malestar emocional
global en pacientes pediatricos obtenidos a través del HADS fueron los siguientes
(Tabla 24). Observando los resultados, la presencia de sintomatologia ansiosa es mas
elevada que la presencia de sintomatologia depresiva (el 30,2% de los adolescentes
con AB mostraron ansiedad) siendo un 10,3% un problema clinico que requeriria
atencion psicologica. Sin embargo, solo un 6,2% de los sujetos presenta sintomatologia
depresiva, mostrando un 2,1% un problema clinico. Cuando se observa los niveles de
malestar emocional general en los adolescentes con AB solo un 3,4% mostré un

problema clinico significativo.

Tabla 24

Estadisticos descriptivos y distribucion segin puntos de corte del HADS de los
adolescentes con AB.

M DT P25 P50 P75 Rango Normal- Caso Problema
ausencia probable clinico %

% (n) % (n) (n)
Ansiedad 505 315 3 5 7 0-15 69,9 19,9 10,3 (15)
(102) (29)
Depresion 194 194 1 1 3 0-8 93,8 4,1 (6) 2,1 (3)
(136)
Malestar 6,97 437 4 6 10 0-22 96,6 - 3,4 (5)
emocional (140)

Nota. M=media; DT= desviacidn tipica; P25: percentil 25, P50=percentil 50; P75=percentil 75
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3.1.2.1.2. Psicopatologia: Ajuste emocional y comportamental

En cuanto a las posibles alteraciones conductuales y emocionales en los pacientes,
se obtuvieron puntuaciones altas para la escala de ‘“conducta prosocial” e
“hiperactividad”, puntuaciones moderadas para las escalas de “fotal de dificultades”
y “problemas con los iguales”, y puntuaciones bajas para las escalas “sintomatologia

emocional” y “problemas comportamentales” (Tabla 25).

Es importante sefialar que el 12,6% de los sujetos presentd un mal ajuste
emocional y comportamental en la escala “total de dificultades” (Tabla 25). Por otro
lado, hay que destacar que el 99,3% de los adolescentes con AB tienen una puntuacion
alta en la escala “conducta prosocial”. También sefialar el porcentaje de sujetos con
una puntuacion anormal en las escalas de “hiperactividad”, con un 23,4%, y de
“problemas con los iguales”, con un 15,4%.

Tabla 25

Estadisticos descriptivos y distribucion segun puntos de corte del SDQ de los
adolescentes con AB.

M DT P25 P50 P75 Rango Normal Limite Anormal
% (M) % (n) % (n)

Sintomatologia 2,72 216 1 2 4 0-10 89,7 4,1(6) 6,2(9)

emocional (130)

Problemas 2,74 153 2 3 4 0-8 74,4 16,6 9 (13)

comportamentales (108) (24)

Hiperactividad 5 204 350 5 6 0-10 56,6 20(29) 23,4(24)
(82)

Problemasconlos 3,84 2,04 3 4 5 0-10 26,6 58(83) 154 (22)

iguales (38)

Conducta 898 122 9 9 10 411 99,3 - 0,7 (1)

prosocial (143)

Total dificultades 14,36 4,89 11 14 17  4-29 60,8 26,6 12,6 (18)
(87) (38)

Nota. M=media; DT= desviacidn tipica; P25: percentil 25, P50=percentil 50; P75=percentil 75

3.1.2.1.3. Estilos parentales percibidos por el adolescente

Los resultados obtenidos en las escalas de “afecto y comunicacion”, “promocion

de autonomia’,

“control conductual”,

“control psicologico”,

“revelacion” y

“humor”, a través de las cuales se puede evaluar la percepcion de los adolescentes

sobre sus padres, pueden observarse en la Tabla 26.

Teniendo en cuenta el rango de puntuacion de cada escala, se obtuvieron valores

medios-elevados a excepcion de la escala de “control psicolégico” y “revelacion”,

cuya puntuacién fue mas baja. Esto es indicativo de estilos familiares funcionales ya
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qgue se fomenta una relacion afectiva, abierta a expresarse y comunicarse, con
complicidad y con baja promocion de sentimientos de culpa aunque marcado por un

control respecto a normas y limites.

Tabla 26
Estadisticos descriptivos de las escalas de EP de los adolescentes con AB.
M DT P25 P50 P75 Rango

Afecto y 41,99 5,64 39 43 46 16-48
comunicacion
Autonomia 38,18 7,23 34 39,50 43 11-55
Control conductual 29,20 5,53 26 30 34 12-36
Control psicolégico 19,93 7,77 14 18 25 6-30
Revelacion 22,68 5,21 19 24 26,75 6-30
Humor 30,23 4,95 28 31 34 11-36

3.1.3.

3.13.1L

Nota. M=media; DT= desviacion tipica; P25: percentil 25, P50=percentil 50; P75=percentil 75

Relacion entre las principales variables médicas, psicologicas y familiares del
paciente pediatrico
Comparacion de medias

A continuacién, pasaremos a presentar los resultados obtenidos a partir de las
pruebas de comparacién de medias realizadas en un Unico momento temporal
(acompafiadas del tamafio del efecto). Dada la gran cantidad de analisis realizados en
este apartado, solo se presentan los resultados en los que se obtuvieron diferencias
estadisticamente significativas, incorporando en la interpretacion de estos datos los

valores del tamafio del efecto.

3.1.3.1.1. Variables médicas

Para realizar los analisis de comparacion de medias de este apartado se tuvieron
en cuenta las principales variables médicas de los adolescentes, tales como: el control
y la gravedad del asma, presencia de alergia y tipo de alergia, grado de control de
alergia, recibir inmunoterapia, indicaciones tratamiento médico, cumplimiento
terapéutico y frecuencia de visitas. Para la presencia de alergia e indicaciones
tratamiento médico no se encontraron diferencias estadisticamente significativas en
ninguna de las variables estudiadas, para el resto de las variables a continuacion, se

presentan los principales resultados (Tabla 27).
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En general se observaron diferencias en, los pacientes con un asma no
controlado, mayor percepcion de amenazay peor calidad de vida con relacién al grado
de control de su enfermedad. Asi, se encontraron diferencias en relacion con la
gravedad del asma, respecto al nimero de proyectos, y se observo que los
adolescentes con un AB episodico frecuente tenian mayor sensacion de bienestar con
el nimero de proyectos respecto a los adolescentes con un AB persistente moderado.
A su vez, los pacientes que tenia sintomatologia alérgica adyacente al asma como
rinoconjuntivitis, no se encontraron diferencias de los que no presentaban dicha
sintomatologia, pero si en funcion del tipo de alergia, asi los pacientes con alergia a
inhalantes y alergia alimentaria a la vez obtuvieron puntuaciones mayores en
percepcion de amenaza. También el hecho de controlar estos sintomas de alergia
(picor, estornudos...) indicaron que los adolescentes con esa sintomatologia
mostraban un mejor bienestar psicologico respecto a los que manifestaban no tenerla
controlada, también la percepcién de amenaza era mayor y se presentaba una peor
calidad de vida en relacion con el control de enfermedad respiratoria en aquellos que

no recibian inmunoterapia para controlar sus sintomas alérgicos.

Por Gltimo, aquellos adolescentes con peor cumplimiento terapéutico indicaron
mayor percepcion de amenaza de enfermedad, a su vez, aquellos que acudian de
manera mas frecuente a la consulta (trimestral o cuatrimestral), se encontré peores
niveles de bienestar respecto a los que acudian de manera semestral o anual,
especialmente para la variable de vinculos con los iguales y peor calidad de vida en

relacion con la sensacion de disnea.
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Tabla 27
Diferencia de medias en funcion de variables médicas en adolescentes con AB
Cuestionario Variable Control asma t p d
Controlado M (DT) No controlado M (DT)
BIP-Q Amenaza de 17,45 (8,95) 25,95 (10,54) -3,93 ,001 0,93
enfermedad
CRQ-SAS Control enfermedad 6,13(0,96) 5,27 (1,52) 3,41 ,001 0,82
Tipo de alergia
Inhalantes M (DT) Inhalantes y alimentaria
BIP-Q Amenaza de 17,41 (9,15) 23,06 (9,79) -2,28 ,02 0,62
enfermedad
Control alergia
Controlada M No controlada M (DT)
(DT)
BIEPS Bienestar total 35, 32,85 (5,24) 2,84 ,01 2,01
48 (4,24)
Inmunoterapia
Si No
BIP-Q Amenaza de 16,82(8,30) 19,98(10,32) -1,98 ,05 0,33
enfermedad
CRQ-SAS Control enfermedad 6,27(0,89) 5,83 (1,18) 2,56 ,01 0,42
Gravedad del asma
EO M EF PM PG M
(DT) M (DT) M (DT) (DT)
BIEPS Proyectos 7,44 8,37 (4,33) 7(1,88) 5,50 ,05
(0,53) (2,91)

,05
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Cumplimiento terapéutico

Malo M Regular M (DT) Bueno
(DT) M (DT)

BIP-Q Amenaza de 28,43 14 (9,56) 18,73 5,33 ,01 0,10
enfermedad (8,70) (9,32)

Frecuencia de visitas
3meses 4mesesM 6mesesM  Anual M

M (DT) (DT) (DT) (DT)
Vinculos 7,42 8(1,55) 8,40 (0,48) 8,97 (0,63) 10,16 001 0,18
BIEPS (2,37)
Bienestar total 30,43 31,67 35,16 35,35 3,98 01 0,08
(10,16) (4,41) (3,89) (2,89)
CRQ-SAS Disnea 6,14 6,17 (1,45) 6,75(0,50) 6,81 (0,28) 4,34 01 0,09
(1,21)

Nota. EO=episadico ocasional; EF= episodico frecuente; PM= persistente-moderado; PG= persistente grave; d de Cohen = TE pequefio = 0,20; TE moderado ~0,50; TE grande= 0,30. ﬂzi Eta cuadrado

parcial: TE pequefio = 0,02; TE medios = entre 0,15 y 0,3; TE alto = 0,3. La negrita significa entre que grupos existen diferencias significativas en ANOVA de un factor
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Si observamos la muestra de adolescentes con AB, las chicas han obtenido

puntuaciones méas bajas en aceptacion de ellas mismas, presentaban mas problemas

emocionales, indicaron una sensacion de amenaza mayor respecto a su asma, una peor

calidad de vida especialmente para la funcion emocional, para la sensacion de fatiga y

el control de su enfermedad y, por Gltimo, obtuvieron puntuaciones mas elevadas en

conducta prosocial respecto a sus iguales chicos (Tabla 28).

Tabla 28

Diferencia de medias en funcién del sexo en adolescentes con AB

Cuestionario Variable t p d
Chicas M (DT) Chicos M (DT)
BIEPS Aceptacion de 7,83 (1,38) 8,33 (0,86) 246 ,02 046
si mismo
SDQ Sintomatologia 3,25 (2,40) 2,38 (1,97) -2,34 02 0,39
emocional
Conducta 9,34 (1,01) 8,73 (1,30) -3,20 ,00 0,52
prosocial 1
BIP-Q Amenaza de 21,19 (9,20) 19,98 (9,60) -265 ,01 0,13
enfermedad
Fatiga 5,06 (1,09) 5,54 (1,19) 256 ,01 042
Funcién 4,94 (1,21) 5,63 (1,04) 359 ,00 0,63
emocional 1
CRQ-SAS Control 5,79 (1,20) 6,17 (0,98) 196 ,05 0,36
enfermedad
Calidad de 5,62 (0,84) 6,01 (0,72) 3,01 ,01 051
vida total

Nota. d de Cohen = TE pequefio = 0,20; TE moderado ~0,50; TE grande= 0,80

3.1.3.2. Relacidn entre las variables estudiadas del paciente pediatrico
3.1.3.2.1. Asociacion entre las variables médicas, psicolégicas y familiares del paciente

pediatrico

A continuacion, se presentan las principales asociaciones entre las variables

médicas registradas y las variables psicologicas y familiares, en general, la fuerza de

las asociaciones fue baja. La cantidad de dosis diaria es la variable médica que més

se relaciona con el resto de las variables, con un nivel de fuerza de relacién bajo y en

sentido negativo, se observd que con mayores puntuaciones en cantidad de medicacion

recibida diariamente, también se observan menores puntuaciones en bienestar en

general y, particularmente, en aceptacion de uno mismo y la cantidad de vinculos con
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el grupo de iguales, peor calidad de vida relacionada con sensacién de disnea y falta
de control de enfermedad y ademas se relaciond positivamente con el nivel de

percepcion de amenaza.

Por otro lado, la frecuencia de visitas se relaciond positivamente y con una fuerza
baja de relacion con los niveles de bienestar en general y el control de las situaciones
en particular y en la sensacion de disnea en relacion con la CV. Asi aquellos pacientes
que acuden mas frecuentemente a la consulta médica se relacionaban con menores
puntuaciones en bienestar psicoldgico y puntuaciones mas elevadas en sensacion de
disnea en relacion con los que acuden menos veces. El tiempo en tratamiento se
relaciond negativamente con el humor de los padres percibido por los adolescentes y
con la sensacion de disnea. A su vez, la sensacion de disnea (medida inversamente)
también se relacion6 negativamente con el niUmero de hospitalizaciones y esta a su
vez con el bienestar en relacion con los vinculos con los iguales. Por ultimo, la
ansiedad y la depresidn se relacionaron de manera negativa con ciertos valores de la
espirometria, asi la ansiedad se relacion6 negativamente con el PEF, es decir, a mas
sintomatologia ansiosa, menor es el flujo espiratorio méximo. En el caso de la
depresion se relaciond positivamente con el cociente entre FVC/FEv1 por tanto, a
mayor sintomatologia depresiva, menor era la relacion, por tanto, mas presencia de un

patrén obstructivo pulmonar.
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Tabla 29
Correlaciones entre variables médicas y variables psicoldgicas y familiares
Frecue Dosis Tiempo  Hospitalizaciones FEV:/  PEF
ncia diaria en FVC
visitas tratamient
0
Control 217
Vinculos -2 - 17"
BIEPS Aceptacion -,18"
Bienestar 237 - 20"
Total
HADS Ansiedad - 75"
Depresion -,23"
SDQ  Hiperactividad -,26™
EP Humor
BIP-Q Percepcion 22"
amenaza
CRQ- Disnea 25™ -,18" -
SAS
Control -,25™
enfermedad

Nota. * p<05; ** p<,01; *** p<001; IFEV1/FVC== relacion entre Volumen Espiratorio forzado el primer segundo (FEV1) y
la Capacidad Vital Forzada (FVC).; PEF=flujo espiratorio maximo

3.1.3.2.2. Asociacion entre la edad y las variables psicologicas y familiares del paciente
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pediatrico

En la muestra de adolescentes con AB, las asociaciones entre la edad y las
variables del estudio fueron débiles. Se hallaron relaciones estadisticamente
significativas y negativas entre la edad y: a) las subescalas “vinculos” (r=-,19; p=,02),
“aceptacion de si mismos” (r= -,16; p=,05) del cuestionario de bienestar psicoldgico
(BIEPS); b) con la escala de “fatiga” (r= -,22; p=,01), “funcién emocional” (r= -,25;
p=,01) y “calidad de vida total” (r= -,22; p=,01) del cuestionario de calidad de vida
(CRQ-SAS) ; c) y con las subescalas de “afecto y comunicacion” (r= -,26; p=,01),
“revelacion” (r=-,25; p=.01), “humor” (r=-,33; p=,001) y “control conductual” (r= -
,22; p=,04), del cuestionario de estilo parental (EP). Y se hallaron relaciones
estadisticamente significativas y positivas entre la edad y la sintomatologia ansiosa (r=
,25; p=,01), y depresiva (r= ,18; p=,04) de la escala hospitalaria de ansiedad y
depresion (HADS).
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3.1.3.2.3. Asociacion entre las variables psicoldgicas y familiares del paciente pediatrico.

Dada la cantidad de asociaciones estadisticamente significativas obtenidas, solo
se comentaran aquellas relaciones que presentaron una asociacién moderada (rx >,30;
sombreadas en azul claro) o elevada (rx >,50; sombreadas en azul oscuro) (Tabla 30)

y en la tabla solo se han incluido aquellas relaciones significativas.

A grandes rasgos, se observo que la calidad de vida del paciente es menor cuando
se asociaba con mayor sintomatologia ansioso-depresiva, mayor nimero de problemas
emocionales y conductuales y una mayor percepcion de amenaza de enfermedad. Sin
embargo, una mayor calidad de vida se relacionaba positivamente con puntuaciones
mayores en autoestima y con un estilo familiar donde predominaba el humor y menor

presencia de control psicologico (chantaje emocional).

En el caso de la clinica ansioso-depresiva, se obtuvieron mayores puntuaciones
cuando mayores eran las dificultades emocionales, mayor era la percepcion de
amenaza de enfermedad y cuando en los estilos familiares habia un predominio de
control psicolégico y falta de promocion de la autonomia. Asimismo, se encontraron
un mayor numero de problemas conductuales, emocionales y con los iguales
cuando existia un menor numero de vinculos psicosociales, una mayor percepcién de
amenaza de enfermedad y niveles menores de autoestima, ademas de un estilo familiar

marcado por un alto control psicoldgico.

Por otra parte, la autoestima se relacioné de manera positiva con estilos familiares
saludables, caracterizados por puntuaciones elevadas en afecto y comunicacion,
revelacion y humor y con bajos niveles de control psicoldgico. El bienestar
psicoldgico de los pacientes con asma, en general, se relacion6 de manera positiva con
una alta autoestima y una baja percepcion de amenaza de enfermedad y menor
presencia de problemas emocionales. Por ultimo, la conducta prosocial se relaciond
de manera positiva con estilos familiares saludables, caracterizados especialmente por
la presencia de humor, pero también de afecto y comunicacion, y facilidad a la hora

de revelar informacioén.
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Tabla 30

Analisis de correlacion entre las variables psicoldgicas de los adolescentes con AB.

Variables relacionadas rx
CRQ-SAS  Disnea HADS-Ansiedad .33
HADS-Malestar emocional -,31™"
BIEPS-Vinculos 27
SDQ-Sintomatologia emocional -,38™"
SDQ-Problemas con los iguales -,26""
SDQ-Total dificultades -27
BIP-Q- Percepcién amenaza -,32
Fatiga HADS-Depresion .17
HADS-Ansiedad .35
HADS-Malestar emocional 34"
BIEPS-Vinculos ,18"
BIEPS-Aceptacion 23"
RSE-Autoestima ,397
SDQ-Sintomatologia emocional -,54™
SDQ-Problemas con los iguales 327
SDQ-Total dificultades -,38"
EP-Control psicolégico -,25™
EP- Humor ,29™
BIP-Q- Percepcion amenaza - 427"
Funcion HADS-Depresion .36
emocional
HADS-Ansiedad -,59™"
HADS-Malestar emocional -,59""
BIEPS-Aceptacion 23"
RSE-Autoestima 34
SDQ-Sintomatologia emocional - 67"
SDQ-Problemas conductuales -,18"
SDQ-Hiperactividad .21
SDQ-Problemas con los iguales -,25™
SDQ-Total dificultades 52"
EP-Control psicoldgico 29"
EP- Humor ,28™
BIP-Q- Percepcién amenaza - 427
Control HADS-Depresion .17
enfermedad
HADS-Ansiedad 36"
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de

HADS

Depresion

Ansiedad

HADS-Malestar emocional
RSE-Autoestima
SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Problemas conductuales
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Total dificultades
EP-Promocion autonomia
EP-Control psicolégico
EP-Humor

BIP-Q- Percepcion amenaza
HADS-Depresion

HADS-Ansiedad
HADS-Malestar emocional
BIEPS-Vinculos
BIEPS-Aceptacion
RSE-Autoestima
SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Problemas conductuales
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Total dificultades
EP-Control psicolégico
EP-Humor

BIP-Q- Percepcion amenaza
BIEPS-Aceptacion
RSE-Autoestima
SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Hiperactividad
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Total dificultades
EP-Promocion de la autonomia
EP-Control psicolégico

BIP-Q- Percepcion amenaza
RSE-Autoestima
SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Problemas conductuales
SDQ-Hiperactividad
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Total dificultades
EP-Control psicolégico

e
20°
43
19"
.29
.
20°
3™

IN
w
*

.28

,32***




Resultados: Descripcion del perfil del paciente pediatrico

Malestar
emocional

BIEPS Vinculos

Aceptacion de
si mismo

Control de las
situaciones

Proyectos

Bienestar total

RSE Autoestima
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BIP-Q- Percepcion amenaza
RSE-Autoestima

SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Problemas conductuales
SDQ-Hiperactividad
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Total dificultades
EP-Control psicolégico

BIP-Q- Percepcion amenaza

SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Problemas conductuales
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Conducta prosocial
SDQ-Total dificultades

RSE- Autoestima

SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Problemas conductuales
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Total dificultades
EP-Humor

BIP-Q- Percepcion amenaza
SDQ-Problemas conductuales

SDQ-Conducta prosocial
EP-Promocion de la autonomia
SDQ-Problemas conductuales
EP-Promocion de la autonomia
EP-Revelacion
RSE-Autoestima
SDQ-Problemas conductuales
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Total dificultades
EP-Afecto y comunicacion
EP-Promocion autonomia
EP-Humor

BIP-Q- Percepcion amenaza
SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Problemas conductuales
SDQ-Problemas con los iguales

277
-,26™

g
A7
26
25
AT
a5
327
-,18"
-,16*

-,26™
A7

-24"
367

,-36™
-19°
-29"
.35
21
-32"
AT

287
337
17"
22"
22"
17"
-, 25"
.21
-, 20"
22"
25%
25"
-19"
- 42
-,26™
_3g™
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BIP-Q Percepcion
amenaza
SDQ Sintomatologia

emocional
Problemas
conductuales

Conducta
prosocial

Total
dificultades

SDQ-Total dificultades
EP-Afecto y comunicacién
EP-Promocion autonomia
EP-Control psicolégico
EP-Revelacion

EP- Humor

BIP-Q- Percepcion amenaza

SDQ-Sintomatologia emocional

SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Total dificultades
EP-Afecto y comunicacion
EP-Control psicolégico

EP- Revelacion

EP. Humor

EP-Control psicolégico
EP- Afecto y comunicacion

EP-Promocion autonomia
EP- Control psicol6gico
EP-Humor

EP-Afecto y comunicacién

EP-Promocion de autonomia
EP- Revelacion

EP-Humor

EP-Control psicol6gico

EP- Humor

42
,30™
24*

_38™
317
36"
-,21"
37

347
36
-,21"
29™
-,26™

3.1.3.3. Modelos de prediccion de la calidad de vida del paciente pediatrico con asma
bronquial
Prediccion de la calidad de vida del paciente: Variables médicas

a)

Nota. * p<,05; ** p<,01; *** p<,00]

Mediante el Qualitative and Comparative Analysis (QCA) se puede examinar las

variables causales e independientes, y como la combinacion entre ellas causa el mismo

resultado respecto a una variable dependiente. En el presente analisis, se ha utilizado

la variable “calidad de vida” del paciente pediatrico como variable dependiente. El

primer analisis que se presenta se ha incluido como variables independientes, las

variables médicas para valorar el peso que tienen en la calidad de vida del paciente.
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Asi, las variables independientes (escogidas entre las variables estudiadas del paciente
pediatrico teniendo en cuenta la literatura cientifica y los andlisis de datos realizados
anteriormente) fueron: control y gravedad del asma, tiempo en tratamiento, dosis

diaria, frecuencia de visitas, indicaciones y cumplimiento terapéutico.

Para realizar el analisis comparativo cualitativo de conjuntos difusos, los datos
brutos de las respuestas de los participantes se tuvieron que transformar. En primer
lugar, tal y como se sugiere en la literatura (Claude & Christopher, 2014) se eliminaron
todos los datos perdidos y todas las condiciones (variables) se calculan multiplicando
las puntuaciones de sus items (Navarro-Mateu et al., 2019; Valero-Moreno, Castillo-
Corullén, et al., 2020; Villanueva et al., 2019). Antes de realizar el analisis, los valores
deben ser recalibrados entre 0 y 1, cuando consideramos solo dos valores, procedemos
con 0 (que no tiene la caracteristica) y 1 (que tiene la caracteristica): por ejemplo en el
caso del control del asma (no control=0; control=1), gravedad de asma (0O=episddico
ocasional; 0,33=episodico frecuente; 0,66= persistente moderado; 1= persistente
grave); frecuencia de visitas (0= anual; 0,33= cada 6 meses; 0,66= cada 4 meses y
1=cada 3 meses), cumplimiento terapéutico (0= mal cumplimiento, 0,49= regular; 1=
buen cumplimiento; por ultimo, indicaciones (0= descenso o disminucion; 0,49=

mantenimiento; 1= recaida).

Tabla 31
Valores de calibracién para el modelo QCA prediciendo calidad de vida
Calidad de Tiempo Dosis diaria
vida diagndstico
M 1245,69 71,91 1,56
DT 568,17 53,40 1,26
Min. 18,42 0 0
Max. 2401 178 7
Valores de calibracion
P10 503,82 12 0
P50 1280,71 60 1
P90 1931,67 156 3

Nota. M=media; DT= desviacion tipica; Min.=minimo; Max=maximo; P10=percentil 10; P50=Percentil 50; p90=percentil 90
En el andlisis de necesidad tanto para la presencia como la ausencia (altos y bajos
niveles) de la variable dependiente, si se observa los resultados obtenidos (Tabla 32),
parece que hubo una condicion necesaria para la ocurrencia o no de la variable “calidad
de vida” del paciente pediatrico, ya que, en este caso, la consistencia fue >,90 (Ragin,

2008), siendo el buen cumplimiento terapéutico la Unica variable necesaria.
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Analisis de necesidad para los altos y bajos niveles de calidad de vida

Altos niveles de CV

Bajos niveles de CV

Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura

Control ,84 A7 ,83 54
No control ,16 44 ,18 ,56
Mayor gravedad 72 ,58 ,70 ,66
Menor gravedad ,59 ,62 ,56 ,70
Recaida ,61 ,58 ,60 ,68
Disminucion ,66 ,59 ,62 ,65
medicacion

Buen cumplimiento 91 47 91 ,56
Mal cumplimiento ,15 ,59 14 ,63
Mayor frecuencia de 44 ,65 ,40 ,70
visitas

Menor frecuencia de 79 ,53 ,80 ,63
visitas

Mas tiempo 52 ,48 ,65 71
diagnostico

Menor tiempo de ,68 ,63 52 ,56
diagnostico

Mas dosis diarias ,80 ,55 78 ,62
Menos dosis diarias 45 ,64 44 12

Basandonos en la premisa de que en fSQCA un modelo es informativo cuando la
consistencia esta alrededor o por encima de ,74 (Eng & Woodside, 2012). En el analisis
de Suficiencia, los modelos resultantes para la dimension “calidad de vida” del
paciente pediatrico ofrecieron los resultados que aparecen referidos en la Tabla 33. Se
utilizé la notacion empleada por Fiss (Fiss, 2011) para presentar los resultados. Los
circulos negros indican la presencia de una condicién, y los circulos blancos indican
la ausencia de una condicion.

En la prediccion de altos niveles de calidad de vida, se observaron ocho vias que
explicaban el 41% de los casos con niveles altos de CV (Consistencia Total = ,80;
Cobertura Total = ,41). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los altos niveles
de CV fueron: la combinacién entre tomar menor medicacion diaria, menor tiempo de
diagnostico, un buen cumplimiento, estar en momento de disminuir la medicacion y
presentar un asma controlada y con mayor gravedad, explicando el 22% de los altos
niveles (Consistencia=,77; Cobertura=,22). El segundo camino mas relevante fue la
interaccidon entre menor tiempo de diagndstico, menor frecuencia de visitas, buen

cumplimiento terapéutico, estar en momento de disminuir la medicacion, presentar un
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asma no controlada y con mayor gravedad, explicando un 7% de los altos niveles
(Consistencia=,81; Cobertura=,07). Por altimo, la tercera combinacion explicaba el
5% de los altos niveles de CV, resultando la combinacion de menor tiempo de
diagndstico, mal cumplimiento terapéutico, estar en momento de disminuir la
medicacion y un asma controlada (Consistencia=,85; Cobertura=,05).

En la prediccion de bajos niveles de calidad de vida, se observaron 4 vias que
explicaban el 59% de los casos con niveles bajos de CV (Consistencia Total = ,78;
Cobertura Total = ,59). Los 3 caminos para predecir los bajos niveles de CV fueron:
la combinacion de mayor tiempo de diagnoéstico, menor frecuencia de visitas y buen
cumplimiento explicando el 52% de los altos niveles (Consistencia=77;
Cobertura=,52). El segundo camino mas relevante fue la interaccion entre menor
namero de dosis diarias, mayor tiempo de diagndstico, presentar un asma controlada
y con mayor gravedad, explicando un 25% de los altos niveles (Consistencia=,83;
Cobertura=,25). Por ultimo, la tercera combinacion explicaba el 8% de los bajos
niveles de CV, resultando la combinacion de mayor numero de dosis diaria, mayor
tiempo de diagndstico, peor cumplimiento, estar en momento de disminuir la

medicacion y un asma con mayor gravedad (Consistencia=,89; Cobertura=,08).
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Tabla 33

Analisis de suficiencia para los altos y bajos niveles de calidad de vida
Frecuencia punto Altos niveles de CV Bajos niveles de CV
de corte 1 Consistencia punto de corte ,78 Consistencia punto de corte ,84

1 2 3 1 2 3

Control ° o) ° °
Gravedad ° ° o ° °
Indicaciones o o o o
Cumplimiento ° ° o ° o
Frecuencia visitas o o
Tiempo o @) ¢) ° ° °
diagnostico
Dosis diaria o) o °
Cobertura bruta ,23 ,07 ,05 ,52 25 ,08
Cobertura Unica 21 ,04 ,01 ,25 ,01 ,02
Consistencia A7 81 ,85 A7 83 ,89
Consistencia ,80 78
total
Cobertura total 41 ,59

Nota. e= presencia o altos niveles; o= ausencia o bajos niveles. Todos los camino son consistentes porque la consistencia se
encuentra por encima de ,74. Vector esperado para altos niveles de CV (Fiss, 2011): 1,0,0,1,0,0,0, Vector esperado para bajos
nivelesde CV: 0,1,1,0,1,1,1.

b) Prediccion de la calidad de vida del paciente: Variables psicolédgicas y
familiares

En el presente analisis, se ha utilizado de nuevo la variable “calidad de vida” del
paciente pediatrico como variable dependiente. En este segundo analisis que se
presenta se ha incluido como variables independientes, las variables psicoldgicas y
familiares para valorar el peso que tienen en la calidad de vida del paciente. Asi, las
variables independientes (escogidas entre las variables estudiadas del paciente
pediatrico teniendo en cuenta la literatura cientifica y los andlisis de datos realizados
anteriormente) fueron: autoestima, percepcion amenaza, malestar emocional, total de

dificultades, vinculos y como variables familiares control psicolégico y humor.

Se realiz6 el mismo procedimiento comentado con anterioridad para recalibrar los
datos para poder llevar a cabo el modelo QCA. En este caso como todas las variables

eran items pertenecientes a una encuesta, se consideré los tres umbrales siguientes:
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10% (nivel bajo o totalmente fuera del conjunto), 50% (nivel intermedio, ni dentro ni

fuera del conjunto), y 90% (nivel alto o totalmente dentro del conjunto). Entonces, se

procedio a una recalibracion automatica de valores entre 0 y 1. A continuacion, se

procedio a realizar los analisis de necesidad y suficiencia para evaluar el efecto de las

condiciones causales (variables psicologicas y familiares) en las condiciones de

resultado (calidad de vida del paciente).

Tabla 34

Valores de calibracion para el modelo QCA prediciendo calidad de vida a través de

variables psicoldgicas y familiares

Calidadde ~ Amenaza  Autoestima Dificultades Malestar ~ Vinculos Control Humor
vida emocional psicolégico
M 124569 6046,06 197019,82 131208,15 1377,04 25,14 17619,08 20970,64
DT 568,17 1417851 225305,30 682787,10 538343 512  785648,23 14915,96
Min. 18,42 1 2592 54 1 2 1 18
Max. 2401 108900 1048576 7558272 52296 27 810000 466656
Valores de
calibracion
P10 503,82 17,60 13392 378 4 18 6 2652
P50 1280,71 960 104976 5184 64 26 216 18000
P90 1931,67 17452,80 589824 186624 3187 27 38400 46656

Nota. M=media; DT= desviacion tipica; Min.=minimo; Max=maximo; P10=percentil 10; P50=Percentil 50; p90=percentil 90

En el andlisis de necesidad tanto para la presencia como la ausencia (altos y bajos

niveles) de la variable dependiente, si se observa los resultados obtenidos (Tabla 35),

parece que hubo una condicién necesaria para la ocurrencia o no de la variable “calidad

de vida” del paciente pediatrico, ya que, en este caso, la consistencia fue >,90 (Ragin,

2008), siendo un mayor nimero de vinculos psicosociales la Gnica variable necesaria.



Tabla 35

Analisis de necesidad para los altos y bajos niveles de calidad de vida segun
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variables psicologicas y familiares

Alta amenaza
Baja amenaza
Alta autoestima
Baja autoestima
Mayor malestar
Bajo malestar
Mas dificultades
Menos
dificultades

Més vinculos
Menos vinculos
Mayor control
psicologico
Menor  control
psicologico
Mayor  humor
parental

Menor  humor
parental

Altos niveles de CV

Bajos niveles de CV

Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura
40 45 ,66 79
.82 ,69 54 49
,65 (1 45 52
.56 49 75 70
,38 ,46 63 81
,85 ,68 59 50
,38 ,45 .64 .80
,84 ,69 56 49
91 95 79 51
.18 45 29 N
41 ,52 ,56 76
,82 .63 .64 53
,66 ,66 52 56
Y 53 ,69 .69
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Tabla 36
Analisis de suficiencia para los altos y bajos niveles de calidad de vida

Frecuencia Altos niveles de CV Bajos niveles de CV
punto de corte Consistencia punto de corte ,88 Consistencia punto de corte ,91
1

1 2 3 1 2 3
Amenaza O O o} ° ° °
Autoestima ° ° o
Malestar o o ° °
Dificultades o o ° °
Vinculos °
Control o) o) °
psicoldgico
Humor ° ° °
parental
Cobertura 44 44 ,43 ,39 27 ,20
bruta
Cobertura ,10 ,06 ,05 ,08 ,03 ,03
Unica
Consistencia 87 87 87 ,95 93 ,95
Consistencia ,82 ,94
total
Cobertura ,70 ,50
total

Nota. e= presencia o altos niveles; o= ausencia o bajos niveles. Todos los camino son consistentes porque la consistencia se
encuentra por encima de ,74. Vector esperado para altos niveles de CV (Fiss, 2011): 0,1,0,0,1,1,0. Vector esperado para bajos

niveles de CV:,0,1,1,0,0,1.

3.1.3.4. Modelos de prediccion el ajuste emocional del paciente pediatrico con AB

a) Prediccion de la ansiedad y depresion del paciente: Variables médicas

En el presente anélisis, se han utilizado las variables “ansiedad y depresion” del
paciente pediatrico como variables dependientes. En este tercer analisis que se presenta
se han incluido de nuevo las variables médicas como variables independientes, para
valorar el peso que tienen en el ajuste emocional del paciente, aunque en los analisis
anteriores no se encontraron diferencias significativas en esta variable, se ha
considerado este tipo de analisis porque la literatura cientifica establece su influencia
en el ajuste emocional del adolescente con AB. Asi, se tuvieron en cuenta las mismas
variables médicas consideradas en el apartado de calidad de vida. Ademas, se realizo
el mismo procedimiento comentado con anterioridad para recalibrar los datos para
poder llevar a cabo el modelo QCA. Después de la recalibracién automatica, se

procedio a realizar los analisis de necesidad y suficiencia para evaluar el efecto de las
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condiciones causales (variables médicas) en las condiciones de resultado (ansiedad y
depresion). En este caso, se presentan los datos de calibracion para estas dos variables
(Tabla 37) en el resto de las variables se utilizaron los mismos valores de calibracion

que en el apartado de calidad de vida para recalibrar las variables médicas.

Tabla 37
Valores de calibracion para el modelo QCA prediciendo ansiedad y depresion
Ansiedad Depresion
M 65,57 8,23
DT 151,88 15,61
Min. 1 1
Max. 1152 96
Valores de calibracién
P10 2 1
P50 16 2
P90 147,60 16,60

Nota. M=media; DT= desviacién tipica; Min.=minimo; Max=maximo; P10=percentil 10; P50=Percentil 50; P90=percentil 90

Se realizé unicamente los analisis de suficiencia y necesidad para los bajos niveles
de ansiedad y depresion porque el modelo resultante de los altos niveles en ambos
casos no era consistente, por lo que se informara Unicamente de los resultados
obtenidos en los bajos niveles. En el analisis de necesidad de las variables
dependientes, si se observa los resultados obtenidos (Tabla 38), parece que hubo una
condicidn necesaria para los bajos niveles de ansiedad del paciente pediatrico, ya que,
en este caso, la consistencia fue > 0.90 (Ragin, 2008), siendo el buen cumplimiento
terapéutico la Unica variable necesaria en este caso. Sin embargo en los bajos niveles
de depresion no se observo ninguna variable necesaria. En el analisis de suficiencia,
los modelos resultantes para la dimensién ‘“ansiedad” del paciente pediatrico

ofrecieron los siguientes resultados (Tabla 39).
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Tabla 38
Analisis de necesidad para los bajos niveles de malestar emocional segun variables
médicas

Bajos niveles de ansiedad Bajos niveles de depresion

Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura
Control ,85 74 ,83 ,93
No control ,15 ,63 17 ,93
Mayor gravedad ,62 79 .60 ,99
Menor gravedad 48 79 ,46 ,99
Recaida ,55 81 ,50 ,97
Disminucion .54 75 ,54 97
medicacion
Buen 91 74 ,88 .93
cumplimiento
Mal 11 ,69 13 ,98
cumplimiento
Mayor ,35 81 .33 ,99
frecuencia  de
visitas
Menor 73 76 73 ,98
frecuencia  de
visitas
Mas tiempo ,50 72 ,53 ,98
diagnostico
Menor tiempo ,56 ,80 ,54 ,99
de diagndstico
Mas dosis 12 .78 72 ,99
diarias
Menos dosis ,36 ,80 ,35 ,99
diarias

En la prediccion de bajos niveles de ansiedad se observaron 5 vias que explicaban
el 39% de los casos con bajos niveles de ansiedad (Consistencia Total =,87; Cobertura
Total =,39). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los bajos niveles de ansiedad
fueron: la interaccidn entre presentar un asma controlada y con mayor gravedad, un
buen cumplimiento terapéutico, menor tiempo de diagnostico, menor frecuencia de
visitas y un mayor numero de dosis diaria explicando el 26% de los bajos niveles
(Consistencia=,86; Cobertura=,26). El segundo camino mas relevante fue la
combinacion entre presentar un asma controlada, un buen cumplimiento terapéutico,
mas frecuencia de visitas y menor dosis diaria explicando el 18% de los bajos niveles
(Consistencia=,88; Cobertura=,85). Por ultimo, la tercera combinacién explicaba el

6% de los bajos niveles de ansiedad, resultando la combinacién de presentar un asma
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controlada, peor cumplimiento terapéutico, estar en momento de disminuir la
medicacion, mas dosis diaria (Consistencia=,80; Cobertura=,06).

En la prediccion de bajos niveles de depresion, se observaron 16 vias que
explicaban el 66% de los casos con niveles bajos de depresién (Consistencia Total =
,99; Cobertura Total = ,66). Los 3 caminos para predecir los bajos niveles de depresion
fueron: lacombinacion de menor frecuencia de visitas, buen cumplimiento terapéutico,
presentar un asma controlada y de mayor gravedad explicando el 44% de los altos
niveles (Consistencia=,99; Cobertura=,44). El segundo camino mas relevante fue la
interaccion entre menor frecuencia de visitas, buen cumplimiento terapéutico, estar en
momento de disminuir la medicacion y presentar un asma controlada, explicando un
38% de los altos niveles (Consistencia=,99; Cobertura=,38). Por ultimo, la tercera
combinacion explicaba el 34% de los bajos niveles de depresion, resultando la
combinacién de un buen cumplimiento terapéutico, estar en momento de disminuir la
medicacion y presentar un asma controlada y de mayor gravedad (Consistencia=,99;
Cobertura=,34).

Tabla 39
Analisis de suficiencia para los bajos niveles de ansiedad y depresion

Frecuencia Bajos niveles de ansiedad Bajos niveles de depresion
punto de corte Consistencia punto de corte ,84 Consistencia punto de corte ,84
1

1 2 3 1 2 3
Control ° o ° ° ° °
Gravedad ° ° °
Indicaciones o o o
Cumplimiento ) ) o) ° ° °
Frecuencia o ° o o
visitas
Tiempo o °
diagnostico
Dosis diaria ° o) °
Cobertura ,26 ,18 ,06 44 ,38 ,34
bruta
Cobertura 14 ,07 ,02 ,03 ,02 ,01
unica
Consistencia ,86 ,88 ,80 ,99 ,99 ,99
Consistencia 87 ,99
total
Cobertura 39 ,66
total

Nota. e= presencia o altos niveles; o= ausencia o bajos niveles. Todos los camino son consistentes porque la consistencia se

encuentra por encima de ,74. Vector esperado para bajos niveles de ansiedad y depresién (Fiss, 2011): 1,0,0,1,0,0,0
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b) Prediccion de la ansiedad y depresion del paciente: Variables psicologicas y

familiares

En el siguiente analisis, se ha utilizado de nuevo las variables ansiedad y depresién
del paciente pediatrico como variables dependientes. En este cuarto anélisis que se
presenta se ha incluido como variables independientes, las variables psicologicas y
familiares para valorar el peso que tienen en la calidad de vida del paciente. Asi, las
variables independientes (escogidas entre las variables estudiadas del paciente
pediatrico teniendo en cuenta la literatura cientifica y los analisis de datos realizados
anteriormente) fueron: autoestima, percepcion amenaza, calidad de vida, total de
dificultades, y como variables familiares control psicolégico y promocion de la
autonomia. Algunas de las variables fueron las mismas que para calidad de vida, pero

otras se incluyeron con relacion a analisis anteriores.

Se realizd el mismo procedimiento comentado con anterioridad para recalibrar los
datos para poder llevar a cabo el modelo QCA. En este caso como todas las variables
eran items pertenecientes a una encuesta, se considero los tres umbrales siguientes:
10% (nivel bajo o totalmente fuera del conjunto), 50% (nivel intermedio, ni dentro ni
fuera del conjunto), y 90% (nivel alto o totalmente dentro del conjunto). Entonces se
procedio a una recalibracion automatica de valores entre 0 y 1. A continuacion, se
procedio a realizar los analisis de necesidad y suficiencia para evaluar el efecto de las
condiciones causales (variables psicoldgicas y familiares) en las condiciones de
resultado ((ansiedad y depresion del paciente). Después de la recalibracion automatica,
se procedid a realizar los analisis de necesidad y suficiencia para evaluar el efecto de
las condiciones causales (variables medicas) en las condiciones de resultado (ansiedad
y depresion). En este caso, se presentan los datos de calibracion para la variable
promocion de la autonomia (M=453211,91; DT=484683,29 Min=6; Max=291600;
P10=15076,80; P50=30000; P90=1152403,20) en el resto de las variables se

utilizaron los mismos valores de calibracion que en los apartados anteriores.

Se realiz6 unicamente los analisis de suficiencia y necesidad para los bajos niveles
de ansiedad y depresion porque el modelo resultante de los altos niveles en ambos
casos no era consistente, por lo que se informara Unicamente de los resultados
obtenidos en los bajos niveles. En el analisis de necesidad de las variables
dependientes, si se observa los resultados obtenidos (Tabla 40), parece que no hubo

una condicion necesaria ni para los altos ni bajos niveles de ansiedad y depresion del
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paciente pediatrico, ya que, en este caso, la consistencia fue >,90 (Ragin, 2008). En el
analisis de suficiencia, los modelos resultantes para la dimension “ansiedad” del

paciente pediatrico ofrecieron los siguientes resultados (Tabla 41).

En la prediccion de altos niveles de ansiedad, se observaron 4 vias que explicaban
el 77% de los casos con niveles altos de ansiedad (Consistencia Total =,81; Cobertura
Total =,77). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los altos niveles de ansiedad
fueron: la combinacion de una baja calidad de vida y una mayor percepciéon de
amenaza, explicando el 59% de los altos niveles (Consistencia=,83; Cobertura=,59).
El segundo camino mas relevante fue la interaccién entre una baja calidad de vida y
un alto control psicoldgico explicando un 51% de los altos niveles (Consistencia=,85;
Cobertura=,51). Por ultimo, la tercera combinacién explicaba el 50% de los altos
niveles de ansiedad, resultando la combinacion de mayores dificultades emocionales
y conductuales, baja calidad de vida y baja autoestima (Consistencia=,88;
Cobertura=,50).

En la prediccion de bajos niveles de ansiedad, se observaron 3 vias que
explicaban el 55% de los casos con niveles bajos de ansiedad (Consistencia Total =
,90; Cobertura Total = ,55). Los 3 caminos para predecir los bajos niveles de ansiedad
fueron: la combinacion de una alta promociéon de la autonomia, bajo control
psicoldgico, menos dificultades emocionales y conductuales, alta calidad de vida y
baja percepcion de amenaza de enfermedad (Consistencia=,91; Cobertura=,45). El
segundo camino mas relevante fue la interaccidén entre una alta promocion de la
autonomia, alto control psicoldgico, una alta autoestima y una baja percepcion de
amenaza de enfermedad (Consistencia=,91; Cobertura=,24) explicando el 24% de los
casos. Por ultimo, la tercera combinacién explicaba el 23% de los bajos niveles de
ansiedad, resultando la combinacién de alto control psicolégico, alta calidad de vida,
alta autoestima y baja percepcion de amenaza (Consistencia=,94; Cobertura=,23).

En la prediccion de altos niveles de depresion, se observaron 3 vias que
explicaban el 43% de los casos con niveles altos de depresion (Consistencia Total =
,92; Cobertura Total =,43). Los 3 caminos para predecir los altos niveles de depresion
fueron: la combinacién de una alta promocion de la autonomia, alto control
psicoldgico, baja calidad de vida y una mayor percepcion de amenaza, explicando el
34% de los altos niveles (Consistencia=,93; Cobertura=,34). El segundo camino mas

relevante fue la interaccion entre un bajo control psicolégico, mayor nimero de
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dificultades emocionales y conductuales, baja calidad de vida, baja autoestima y alta
percepcion de amenaza explicando un 26% de los altos niveles (Consistencia=,93;
Cobertura=,26). Por dltimo, la tercera combinacion explicaba el 23% de los altos
niveles de depresion, resultando la combinacion de alto control psicoldgico, baja
calidad de vida, alta autoestima y percepcion de amenaza (Consistencia=,94;
Cobertura=,23).

En la prediccion de bajos niveles de depresion, se observaron 6 vias que
explicaban el 65% de los casos con niveles bajos de depresion (Consistencia Total =
,80; Cobertura Total=,65). Los 3 caminos méas relevantes para predecir los bajos
niveles de depresion fueron: la combinacion de un bajo control psicolégico, menos
dificultades emocionales y conductuales y alta autoestima (Consistencia=,83;
Cobertura=0,53) explicando el 53% de los casos. El segundo camino més relevante
fue la interaccion entre una baja promocién de la autonomia, menos dificultades
emocionales y conductuales y alta autoestima (Consistencia=,86; Cobertura=,31)
explicando el 31% de los casos. Por ultimo, la tercera combinacion explicaba el 23%
de los bajos niveles de depresidn, resultando la combinacion de alta promocién de la
autonomia, alto control psicoldgico, menos dificultades emocionales y conductuales y

alta calidad de vida y baja percepcidén de amenaza (Consistencia=,86; Cobertura=,23).
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Analisis de necesidad para los altos y bajos niveles de ansiedad y depresion del paciente segun variables psicologicas y familiares

Altos niveles de ansiedad

Bajos niveles de ansiedad

Altos niveles de depresion

Bajos niveles de

depresion
Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura

Alta amenaza ,64 Jq1 45 ,55 ,62 A2 ,50 57
Baja amenaza ,59 ,50 ,76 ,69 ,63 ,56 , 76 ,66
Alta ,50 ,55 ,62 73 51 ,58 ,64 71
autoestima

Baja 75 ,65 ,62 57 75 ,68 ,63 ,60
autoestima

Mayor CV 43 43 75 ,80 ,52 ,54 ,69 71
Menor CV ,80 75 A7 A7 72 ,70 ,55 53
Mas ,68 81 40 52 ,63 78 47 57
dificultades

Menos 59 ,48 ,85 75 ,65 55 ,82 ,69
dificultades

Mayor control ,59 74 45 ,61 57 , 76 A7 ,61
psicoldgico

Menor control ,69 54 ,81 ,68 71 ,58 82 ,65
psicoldgico

Mayor 17 57 79 ,64 ,78 61 82 ,62
autonomia

Menor ,50 ,69 46 ,69 ,52 74 48 ,69
autonomia
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Tabla 41
Analisis de suficiencia para los altos y bajos niveles de ansiedad y depresidn del paciente segun variables psicolégicas y familiares
Frecuencia Altos niveles de ansiedad Bajos niveles de Altos niveles de Bajos niveles de
punto de Consistencia punto de ansiedad depresion depresion
corte 1 corte ,84 Consistencia punto de Consistencia punto de Consistencia punto de
corte ,90 corte ,92 corte ,86

1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
Amenaza ° o) o) o) ° 6 o
Autoestima o) ° ° o ° ° °
Cv o) o) O ° ° o) o} O °
Dificultades ° o) ° o) o) o)
Control ° o) ° ° ° o) ° o) °
psicoldgico
Promocién ° ° ° ¢) °
autonomia
Cobertura ,59 51 ,50 45 24 23 34 ,26 23 53 31 23
bruta
Cobertura 11 ,03 ,06 28 ,04 ,04 ,09 ,06 ,01 ,18 ,01 ,03
unica
Consistencia 83 ,85 ,88 91 ,91 ,93 93 ,93 94 83 ,86 ,86
Consistencia 81 ,90 92 ,80
total
Cobertura 7 ,55 43 ,65
total

Nota. @= presencia o altos niveles; o= ausencia o bajos niveles. Todos los camino son consistentes porque la consistencia se encuentra por encima de ,74. VVector esperado para altos niveles de ansiedad y depresion

(Fiss, 2011): 1,0,0,1,1,0, Vector esperado para bajos niveles de ansiedad y depresion:0,1,1,0,0,1.
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3.1.3.5. Analisis de moderacién y mediacion para calidad de vida y ajuste emocional para

adolescentes con AB

Como se comentaba en el apartado anterior, teniendo en cuenta que al calcular los
modelos QCA se tuvo en cuenta la influencia de las variables médicas, se realizaron
andlisis también con el programa PROCCESS (Hayes, 2013) con la intencién de
observar si estas variables ejercian un efecto moderador en la prediccion de la
ansiedad, depresion y calidad de vida de los adolescentes con AB. Este analisis, esta
disefiado para probar la moderacion evaluando directamente la importancia del efecto
indirecto de la variable independiente (X; en este estudio se utilizaron las variables
psicolégicas y familiares del adolescente) a través de una variable moderadora
(variables médicas). El efecto de moderacidn (con n = 5.000 remuestras de bootstrap)
se demuestra cuando el intervalo de confianza corregido de sesgo (95%) del efecto

indirecto no incluye 0 (Hayes, 2013).
Calidad de vida y variables psicologicas: variables médicas moderadoras

Para el siguiente apartado, se tuvieron en cuenta las variables psicoldgicas y
familiares utilizadas en el modelo QCA porque eran las que més se relacionaban con
la calidad de vida, en relacion con cada una de las variables médicas: control y
gravedad del asma, cumplimiento terapéutico e indicaciones, tiempo de diagnostico,
dosis diaria y frecuencia de visitas. Para las relaciones entre autoestima y calidad de
vida, dificultades y calidad de vida, malestar emocional y calidad de vida, control
psicoldgico y calidad de vida, humor y calidad de vida, no se observaron que ninguna

de las variables anteriores moderara las relaciones entre las variables mencionadas.

Para la variable vinculos, se observé un efecto moderador de la variable nimero
de dosis diaria (Tabla 42). Se evalud el papel moderador del numero de dosis diaria
(Tabla 42). Los resultados indicaron que el modelo de moderacion explicaba la
varianza del 28% de la calidad de vida. La interaccion entre los vinculos y dosis diaria
aumento significativamente el coeficiente de determinacion (F= 5,176; AR?= ,03;
p=0,02). En cuanto a los efectos condicionales, el impacto los vinculos en la calidad
de vida fue significativo cuando los valores del nimero de dosis diaria fueron altos
(t=2,60; p =,01; 95% IC= [,05, ,38]), medios (t=3,12; p <,01; 95% IC=[,13, ,60]) o
bajos (t=3,08; p=,003; 95% IC=[.15, 73]), siendo el efecto mayor en el grupo de bajas

dosis. Se observo el mismo efecto para la variable percepcion de amenaza de

151



152

Resultados: Descripcion del perfil del paciente pediatrico

b)

enfermedad. Los resultados indicaron que el modelo de moderacion explicaba la
varianza del 58% de la calidad de vida. La interaccion entre la percepcion de amenaza
y dosis diaria aumenté significativamente el coeficiente de determinacion (F= 6,93;
AR?=,03; p=0,01). En cuanto a los efectos condicionales, el impacto de la percepcion
de amenaza en la calidad de vida fue significativo cuando los valores del numero de
dosis diaria fueron altos (t=-3,01; p =,003; 95% IC=[-,04, -,01]), medios (t=-6,23; p <
,001; 95% IC= [-,05, -,03]) o bajos (t=-7,44; p <,001; 95% IC=[-,07,-,04]), siendo el

efecto mayor en el grupo de altas dosis.

Calidad de vida y variables familiares: autoestima y percepcién amenaza como

mediadoras

Como se comentaba en el apartado anterior, teniendo en cuenta que al calcular los
modelos QCA se tuvo en cuenta la influencia de las variables psicoldgicas y familiares,
se realizaron anélisis también con el programa PROCCESS (Hayes, 2013) con la
intencion de observar si las variables psicoldgicas: autoestima y percepcion de
amenaza de enfermedad ejercian un efecto mediador en la prediccion de la calidad de
vida de los adolescentes con AB. Este analisis, esta disefiado para probar la mediacion
evaluando directamente la importancia del efecto indirecto de la variable
independiente (X; en este estudio se utilizaron las variables familiares del adolescente)

a través de dos variables mediadoras (autoestima y amenaza de enfermedad).

En la figura 6 se presentan las estimaciones de los parametros estandarizados.
Control psicolégico tuvo un efecto negativo directo en la autoestima (5= ,36) y un
efecto positivo en percepcion de amenaza de enfermedad (8 =,22), explicando el 37%
y el 30% de su varianza. El control psicoldgico tuvo un efecto negativo directo sobre
calidad de vida (5 =-,28). A su vez, la autoestima tuvo un efecto positivo directo en
calidad de vida (5 =,21) y la percepcion de amenaza de enfermedad tuvo un efecto
negativo directo (8 =-,49). Se comprobo los efectos indirectos del control psicoldgico
a través de la autoestima y la percepcion de amenaza de enfermedad en la calidad de
vida del paciente. Asi se observd que los efectos indirectos del control psicologico
sobre calidad de vida a través de autoestima fueron significativos (Efecto=-,01; IC= [-
,02, -,01]) al igual que para percepcién de amenaza de enfermedad (Efecto=-,01; IC=
[-,02, -,01]), sin embargo para la mediacién a través de las dos variables mediadores
no fue significativo (Efecto=-,01; IC=[-,01, ,01]).
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Tabla 42
Efectos moderadores del nimero de dosis diaria en la relacion entre los vinculos y percepcion de amenaza y la calidad de vida

Efecto EE t p LLCI ULCI
Modelo Vinculos>CV
R?=28; F=4,09; p<,01
Vinculos ,45 14 3,08 ,003 0,16 0,73
Dosis diaria ,63 ,30 2,07 ,04 0,03 1,22
Vinculos * Dosis diaria -.08 ,04 -2,26 ,02 -0,15 -0,01
Efectos condicionales
Dosis bajas ,45 14 3,08 ,003 0,16 0,73
Dosis medias ,36 12 3,12 ,002 0,13 0,60
Dosis altas 22 ,08 2,60 ,01 0,05 0,38
Modelo Amenaza>CV
R?=58; F = 24,07; p <,001
Amenaza -,03 ,01 -3,01 ,003 -0,04 -0,01
Dosis diaria 27 A1 2,35 ,02 0,04 0,49
Amenaza * Dosis diaria -,02 ,01 -2,63 ,01 -0,02 -0,01
Efectos condicionales
Dosis bajas -,03 ,01 -3,01 ,003 -0,04 -0,01
Dosis medias -,04 ,01 -6,23 ,001 -0,05 -0,03
Dosis altas -,06 ,01 -7,44 ,001 -,07 -,04

Nota. Dosis bajas (Percentil 16). Dosis medias (Media). Dosis altas (Percentil 84) R2 = coeficiente de determinacion. EE= Error estandar. LLCI= El nivel mas bajo del intervalo de confianza del 95%. ULCI= Nivel

superior del intervalo de confianza del 95%.
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En conjunto, los efectos directos e indirectos predijeron un total de varianza de 36%
y al introducir las dos variables mediadoras la relacion entre control psicoldgico y calidad

de vida desaparecia por lo que existia una mediacion total.

Figura 6. Andlisis de doble moderacién de control psicologico sobre calidad de vida

Autoestima =14, Amenaza

m 497
-,36

R?=,36

Control psicolégico Calidad de vida

Nota. * p<,05; ** p<,01; *** p< 001

Se repitid el mismo procedimiento para la variable humor parental (Figura 7),
los resultados mostraron que humor parental tuvo un efecto positivo directo en la
autoestima (= ,30) y un efecto negativo en percepcion de amenaza de enfermedad (5
=-,21), explicando el 30% y el 30% de su varianza. El control psicoldgico tuvo un
efecto positivo directo sobre calidad de vida (f =,28). A su vez, la autoestima tuvo un
efecto positivo directo en calidad de vida (# =,20) y la percepcion de amenaza de
enfermedad tuvo un efecto negativo directo (8 =-,48). Se comprobo los efectos
indirectos del control psicoldgico a través de la autoestimay la percepcién de amenaza
de enfermedad en la calidad de vida del paciente. Asi se observo que los efectos
indirectos del control psicoldgico sobre calidad de vida a través de autoestima fueron
significativos (Efecto=,01; IC=[, 02, ,06]) al igual que para percepcion de amenaza de
enfermedad (Efecto=,02; IC=[,01, ,03]), sin embargo para la mediacion a través de las
dos variables mediadores no fue significativo (Efecto=,01; IC= [-,01, ,01]). En
conjunto, los efectos directos e indirectos predijeron total de varianza del 36% vy al
introducir las dos variables mediadoras la relacion entre humor parental y calidad de

vida desaparecia por lo que existia una mediacion total.
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Figura 7
Analisis de doble moderacion de la relacion del humor parental sobre calidad de
vida

-,16

Autoestima > Amenaza

49"

R?=,36

Humor parental

Calidad de vida

c=,28"

Nota. * p<,05; ** p<,01; *** p< 001

¢) Ansiedad y depresion y variables psicologicas: variables médicas moderadoras

Para el siguiente apartado, se tuvieron en cuenta las variables psicolégicas y
familiares utilizadas en el modelo QCA porgue eran las que mas se relacionaban con
la ansiedad y la depresidon en relacion con cada una de las variables médicas: control y
gravedad del asma, cumplimiento terapéutico e indicaciones, tiempo de diagndstico,
dosis diaria y frecuencia de visitas. Sin embargo no se observé que ninguna variable
médica ejerciera de moderadora entre las variables estudiadas en relacion con la
ansiedad y depresion: autoestima, control psicoldgico, promocion de la autonomia y

percepcién amenaza enfermedad.

d) Ansiedady depresiony variables familiares: autoestimay percepcion de amenaza

como mediadoras

Se repitid el mismo procedimiento que en el apartado de calidad de vida para
conocer como la autoestima y la amenaza de enfermedad ejercian un efecto mediador
en la prediccién de la ansiedad y depresién de los adolescentes con AB con relacion a
las variables familiares. Este analisis, estd diseflado para probar la mediacion
evaluando directamente la importancia del efecto indirecto de la variable
independiente (X; en este estudio se utilizaron las variables familiares del adolescente)

a través de dos variables mediadoras (autoestima y amenaza de enfermedad).

En la figura 8 se presentan las estimaciones de los parametros estandarizados.
Promocidn autonomia tuvo un efecto positivo directo en la autoestima (6= ,21) y un
efecto negativo en percepcion de amenaza de enfermedad que no fue significativo (5

=,22), sin embargo, existia un efecto negativo directo de la autoestima en la percepcion
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de amenaza de enfermedad (5= -,21), explicando el 21% y el 23% de su varianza. La
promocion de la autonomia tuvo un efecto negativo directo sobre depresion (5 =-,30).
A su vez, la autoestima tuvo un efecto negativo directo en depresion (5 =-,16) y la
percepcion de amenaza de enfermedad tuvo un efecto positivo directo (8 =,18). Se
comprobo los efectos indirectos del control psicoldgico a través de la autoestima y la
percepcion de amenaza de enfermedad en la depresion del paciente. Asi se observo
que los efectos indirectos del control psicoldgico sobre la depresion a través de
autoestima no fueron significativos (Efecto=-,01; IC= [-,02, ,001]) al igual que para
percepcion de amenaza de enfermedad (Efecto=-,01; IC=[-,01, ,01]), sin embargo para
la mediacion a través de las dos variables mediadoras fue significativo (Efecto=-,01;
IC= [-,005, -,001]). En conjunto, los efectos directos e indirectos predijeron total de
varianza de 16% y al introducir las dos variables mediadoras la relacion entre control
psicolégico y depresion no desaparecia sino que se reducia por lo que existia una
mediacion parcial. Se comprobd el mismo analisis para la sintomatologia ansiosa pero
no existia mediacion.

Figura 8

Analisis de doble mediacién de la relacién de la promocién de la autonomia sobre la
depresion del paciente

-21°
Autoestima > Amenaza

RZ:’]_G***

Promocién

Depresion

autonomia

Nota. * p<,05; ** p<,01; *** p< 001

Se repitié el mismo procedimiento para la variable control psicologico (Figura 9)
en ambos casos no existia mediacion. Sin embargo, se comprob6 cada uno de los
modelos de manera separada, es decir, por una parte como amenaza mediaba entre la
relacién y por otro lado, la autoestima mediaba la relacion de control psicol6gico y
ansiedad y depresion. Asi los resultados indicaron que tanto percepcién de amenaza
como autoestima eran variables mediadoras entre control psicolégico y ansiedad,

explicando en el caso de la amenaza un 9% de la varianza de ansiedad y en el caso de
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la autoestima un 6%. Observando tanto un efecto directo como efecto indirecto en

ambos casos.

Figura 9
Analisis de la mediacion de la relacion del control psicoldgico sobre la ansiedad del
paciente
R%=,09™
Amenaza 25\‘
;307
— o= 10 c=.30 Ansiedad
Control psicologico :
c=,17"
_136** ',19*
Autoestima
R2=,06"

Nota. * p<.05; ** p<,01; *** p<.001
Los resultados con depresidn fueron similares, asi la percepcion de amenaza como
autoestima eran variables mediadoras entre control psicoldgico y depresion,
explicando en el caso de la amenaza un 11% de la varianza de depresion y en el caso
de la autoestima un 11%. Observando tanto un efecto directo como efecto indirecto en
ambos casos, aunque la mediacion fue parcial porque la relacion entre control

psicolégico y depresion no se eliminé a pesar de las variables mediadoras.

Figura 10
Analisis de la mediacion de la relacion del control psicoldgico sobre la depresion
del paciente
RZZ,]_]_***
Amenaza \
,33*** C 28***
= 20" ~ Depresion
Control psicolégico c=.22
C: ,28***
_,34*** -,18*
Autoestima
R°=11"

Nota. * p<,05; ** p<,01; *** p<,00]
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3.2.

Perfil de las caracteristicas generales, familiares y clinicas del cuidador
familiar principal del adolescente con AB

En este punto presentamos los resultados acordes al Objetivo 2: Estudiar las
principales caracteristicas psicologicas, familiares y de ajuste a la enfermedad que
presentan los cuidadores familiares principales de los pacientes adolescentes con AB.
También se abordaran parte de los Objetivos 3 y 4: Analizar el papel que las variables
sociodemogréficas (sexo, edad) tienen sobre el bienestar y la salud psicoldgicos en los
adolescentes con AB y en sus cuidadores familiares y analizar el papel que las
variables clinicas tienen sobre el bienestar y la salud psicoldgicos en los adolescentes

con asma bronquial y en sus cuidadores familiares

3.2.1. Variables sociodemograficas del cuidador familiar principal

Respecto al estado civil (Figura 11), el 79,9% estaban casados seguidos del
9,75 estaban divorciados, 7,5 %, viviendo en pareja, 1,5% separados y 1,5% soltero.
En el caso de progenitores separados o divorciados, el 51,9% de los casos la custodia
la tenia Unicamente la madre, el 42,3% era compartida y el 5,8% era custodia paterna.

Figura 11
Estado civil de los cuidadores de los adolescentes con asma bronquial

Estado Civil

\

1%

80%

Casados Divorciados ®Separados ®mSoltero ®Viviendo en pareja

Su nivel de estudios (Figura 12) era el 35,9% estudios superiores, el 35,1%
graduado escolar, el 22,1% bachiller o formacién profesional y un 6,9% sin estudios.
Respecto a su condicion laboral, el 62,4% estaban trabajando en activo, y el tiempo
medio que llevaban trabajando era de alrededor de 173,51 meses, es decir, alrededor

de 14 afios (DT=118,68) con un rango de 1-420 meses. El tipo de situacion laboral en
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el momento de la evaluacion es que el 33,3% tenian un contrato indefinido, el 22%
eran autonomos, el 22% desempleados sin cobrar, el 12,9% funcionarios, 6,6% eran

desempleados cobrando y el resto presentaban contratos temporales.

Figura 12
Nivel de estudios de los cuidadores de los adolescentes con asma bronquial
Estado Civil
7%
36%
Estudios superiores Bachiller o FP m Graduado escolar | Sin estudios

El ndmero total de hijos mostré una media de 2,02 (DT=0,65), siendo el
minimo 1 hijo por familiay el maximo de 5 hijos. El 35,2% informaron de que otro de
sus hijas o hijos tenian una enfermedad significativa que requeria atencion, siendo las
enfermedades mas prevalentes enfermedades neumoalérgicas como asma, alergia a
inhalantes o alimentarias, y en un segundo plano enfermedades como celiaquia o
trastornos psicolégicos como bulimia o0 TDAH. Informaron a su vez que el 41,4% de
los pacientes convivian o habian convivido con algun familiar con problemas
neumoalérgicos, en su mayoria eran sus progenitores 77% o sus hermanas o hermanos

15,4%, el resto eran otros parentescos.

El 28,5% informaron de que ellos mismos presentaban un problema de salud
crénico en el momento de la evaluacion siendo las enfermedades més prevalentes las
enfermedades neumoalérgicas como el asma y la alergia, seguidas de problemas de
hipertension o colesterolemiay en un pequefio porcentaje 2,1% presentaban problemas
relacionados con diferentes tipos de cancer. Respecto a la cantidad de farmacos que
habian consumido en la Gltima semana tal como indica la Tabla 43, los f&rmacos méas
consumidos eran los analgésicos, medicamentos para dormir o tranquilizantes y otro
tipo de farmacos como aerosoles, antihistaminicos, medicamentos para la tiroides o

protectores de estbmago.
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Tabla 43
Principales farmacos consumidos por los cuidadores principales en la ultima
semana
Nunca Casi A menudo Uno al dia Mas de
Nunca uno al dia
Tranquilizantes  72,1% 13,2% 7% 4, 7% 3,1%
Analgésicos 344% 351% 22,1% 3,1% 5,3%
Medicamentos 76% 11,6% 4,7% 7% 0,8%
para dormir
Estimulantes 95,2% 2,4% - 2,4% -
Antidepresivos 82,4% 6,4% - 11,2%
Medicamentos 89,8% 2,4% 0,8 5,5% 1,6%
para la tension o
problemas
cardiacos
Otros farmacos 71,4% 2,5% 2,5% 18,5% 5%

3.2.2. Descripcion del perfil de salud del cuidador principal: variables psicoldgicas y
familiares

3.2.2.1. Malestar emocional: Ansiedad y Depresion

Los estadisticos descriptivos para ansiedad, depresion y malestar emocional
global en cuidadores de pacientes pediatricos obtenidos a traves del HADS fueron los

siguientes (Tabla 44).

Observando los resultados, la presencia de sintomatologia ansiosa es mas elevada
que la presencia de sintomatologia depresiva, como ocurria con los adolescentes (el
42,3% de los cuidadores mostraron ansiedad) (Tabla 44) siendo un 20,8% un problema
clinico que requeriria atencidn psicoldgica. Ademas las puntuaciones obtenidas en
depresidn en el caso de cuidadores son mayores que en los adolescentes, un 16,1% de
los cuidadores presentaba sintomatologia depresiva, mostrando un 4,6% un problema
clinico. Cuando se observa los niveles de malestar emocional general en los cuidadores

de pacientes con AB un 9,6% mostré un problema clinico significativo.
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Tabla 44
Estadisticos descriptivos y distribucion segun puntos de corte del HADS de los
cuidadores principales

M DT P25 P50 P75 Rango Normal- Caso Problema
ausencia  probable  clinico %

% (n) % () (n)
Ansiedad 715 4,07 4 6,50 9,25 0-21  57,7(75) 21,5(28) 20,8 (27)
Depresion 4,11 3,39 1 3 7 0-21 83,8 115(15) 4,6 (6)
(109)
Malestar 6,97 4,37 4 6 10 0-42 90,8 - 9,2 (12)
emocional (118)

Nota. M=media; DT=desviacion tipica; p25=percentil 25; P50=percentil 50; P75= percentil 75

3.2.2.2. Estrés percibido ante el diagnostico de asma bronquial

A continuacion, pueden observarse las puntuaciones que se obtuvieron en cuanto
a la frecuencia y el esfuerzo, en la dltima semana, que le supone al cuidador principal
afrontar las diferentes situaciones que se derivan de los cuidados de su hija o hijo
(Tabla 45).

En general se observa mayores puntuaciones en las escalas de frecuencia (n° de
veces gue se encuentran expuestos a las situaciones estresantes) mas que en las de
esfuerzo (molestia que les supone enfrentarse a dichas situaciones). Ademas las
puntuaciones encontradas en relacion con los niveles de estrés son moderadas, en la
mayoria de las subescalas como asi en los totales, se sitlan por encima de la media, lo
que parece indicar que el cuidador principal esta sometido a situaciones estresantes
relacionadas con el asma bronquial. Asi, aquellas subescalas que obtienen mayores
puntuaciones es cuidados médicos (escala que hace referencia al hecho de tener que
acompanar al paciente, asumir cambios en el tratamiento...) y comunicacion (referente
al hecho de enfrentarse a comunicar cuestiones relacionadas con la enfermedad con el
personal sanitario y con los propios miembros de la familia y el mismo paciente). Por
otro lado, aunque son puntuaciones menores también se encontraron niveles
moderados de estrés para las subescalas de distrés emocional (que analiza la
incertidumbre futura sobre la enfermedad o el malestar emocional que ocasiona el
convivir con la enfermedad en el cuidador, como por ejemplo falta para dedicarse a
uno mismo) y en el rol familiar (todos los cambios con relacion a cuestiones laborales,

dentro del sistema familiar o notar cambios en la relacion de pareja).
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Tabla 45
Estadisticos descriptivos de las escalas del PIP del cuidador familiar principal
M DT P25 P50 P75 Rango Min. Max.

Comunicacion- 8,83 2,30 7 9 10 3-15 3 15
Frecuencia
Comunicacion- 8,54 2,44 7 8 11 3-15 3 11
Esfuerzo
Cuidados 10,16 3,01 8 10 12 3-15 3 15
médicos-
Frecuencia
Cuidados 5,78 2,94 3 5 8 3-15 3 14
médicos-
Esfuerzo
Distrés 8,54 2,44 7 8 11 3-15 3 15
emocional-
Frecuencia
Distrés 7,52 3,20 5 7 10 3-15 3 15
emocional-
Esfuerzo
Rol familiar- 7,54 2,65 5 8 9 3-15 3 14
Frecuencia
Rol Familiar- 5,78 2,94 3 5 8 3-15 3 14
Esfuerzo
Total  estrés- 34,98 7,87 30 36 40 12-60 14 55
Frecuencia
Total  estrés- 24,30 9,11 17 23 30 12-60 12 49
Esfuerzo

Nota. M=media; DT=desviacion tipica; p25=percentil 25; P50=percentil 50; P75= percentil 75

3.2.2.3. Cohesion y adaptacion familiar

Para evaluar el funcionamiento y estilos educativos parentales se utilizaron las
escalas de cohesion y adaptacion familiar (CAF 111; Olson, 1986) analizandose sus
factores de primer orden: “sobre l0s hijos”, “sobre la union como sentimiento”, “sobre

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

“sobre la adaptacion a los problemas” (Tabla 46).



Tabla 46

Estadisticos descriptivos de los factores de 12 y 22 orden del CAF de cuidador

Resultados: Descripcion del perfil del cuidador familiar principal

familiar principal

M DT P25 P50 P75 Rango Min. Max.
Sobre los hijos 14,47 3,95 12 14 16 4-20 7 46
Sobre la union 12,77 1,99 11 13 14,50 3-15 7 15
como
sentimiento
Sobre el 17,41 3,17 15 17 19 5-25 9 24
compromiso
familiar
Sobre la 10,87 2,29 9,75 11 13 3-15 5 15
creatividad
familiar
Sobre la 4,35 2,18 2 4 6 2-10 2 10
responsabilidad
Sobre la 931 2,33 8 9 11 3-15 3 15
adaptacion a los
problemas
Cohesién 30,19 4,40 27 30 33 8-40 19 39
Adaptacion 24,61 4,52 21 25 28 8-40 13 34

Nota. M=media; DT=desviacion tipica; p25=percentil 25; P50=percentil 50; P75= percentil 75

A partir de los resultados obtenidos, se puede decir que, en general, el tipo de
familia, asi como sus caracteristicas familiares son saludables o funcionales Seguin los
resultados de la escala de “cohesion familiar”, un 19,5% de sujetos pertenecian a
familias con lazos poco estrechos entre sus componentes (desprendida), un 40,6 % un
tipo de familia con una cohesion funcional pero a su vez un tanto separada, es decir,
los componentes se encuentran unidos pero permiten el espacio de cada uno de los
miembros, un 33,1% resultaron ser familias con una cohesion “unida” y un 6,8%
mostraron una cohesion enredada lo que resulta disfuncional. Esto es congruente con
los resultados obtenidos para los factores 2 y 3, ya que en “unién como sentimiento”,
un mayor numero de cuidadores presentaron lazos familiares de proximidad familiar
(46,6%), y en “compromiso familiar”, la mayoria mostraron un compromiso entre
aceptable y enfatizado pero permitiendo las distancias. En cuanto a la escala de
adaptacion familiar, un 43,2% mostrd una organizacion “estructurada”, seguido de un
47% “flexible”, un 5,3% “rigida” y un 14,5% resultaron ser familias “caoticas”. La
“creatividad familiar” se caracterizd por estilos de negociacion “estructurados” y
“flexibles”, y en “responsabilidad” se observo roles “limitados” y “estables”, y en
menor porcentaje roles “compartidos™ y “falta de claridad”. Finalmente, predominaron

estilos de liderazgo “igualitario” y “autoritario con rasgos de igualdad”.
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De la combinacion de “cohesion” y “adaptacion”, el CAF III permite valorar
el tipo familiar, siendo las predominantes las familias “equilibradas/normales”

(70,7%), seguido de familias medias (27,1%) y, finalmente, desequilibradas (2,3%)
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(Figura 13).

Tabla 47
Recodificacion de los factores de 1°, 2° y 3° orden del CAF de cuidador familiar
principal
F1. Hijos Relacion Relacién Relacion Relacion difusa
impermeable permeable permeable
(Separacién)
n % n % n % n %
6 4,5 46 34,8 62 47 18 13,6
F2. Union Separacion emocional Separacién emocional Proximidad
extrema ocasional emocional
n % n % n %
39 29,3 32 24,1 62 46,6
F3. Bajo Aceptable Enfatizado Muy alto
Compromiso
n % n % n % n %
22 16,5 45 33,8 41 30,8 25 18,8
F4. Creatividad Negociaciones Negociaciones Negociaciones  Negociaciones
limitadas estructuradas flexibles inacabables
n % n % n % n %
12 9 41 30,6 65 48,5 16 11,9
F5. Rol limitado Rol estable Rol compartido Rol falta
Responsabilidad claridad
n % n % n % n %
57 42,9 32 24,1 31 23,3 13 9,8
F6. Adaptacion Liderazgo Liderazgo Liderazgo Liderazgo
problemas autoritario autoritario- igualitario limitado
igualitario
n % n % n % n %
7 53 41 30,8 67 50,4 18 13,5
Cohesién Desprendida Separada Unida Enredada
n % n % n % %
26 19,5 54 40,6 44 33,1 9 6,8
Adaptacion Rigida Estructurada Flexible Cadtica
% n % n % %
7 53 57 43,2 62 47 6 45
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Figura 13
Tipos de familia segun la cohesion y adaptacion familiar

Tipo de familia
2%

71%

Equilibrada m Media m Desequilibrada

3.2.2.4. Apego adulto

Para el estudio del apego adulto se exploraron las siguientes escalas: Baja
autoestima, necesidad de aprobacion y miedo al rechazo; Resolucion hostil de
conflictos, rencor y posesividad; Expresion de sentimientos y comodidad con las
relaciones; y, finalmente, Autosuficiencia emocional e incomodidad con la intimidad
(Tabla 48). Siguiendo los puntos de corte marcados por los autores se han agrupado
las categorias en tres niveles: bajos, moderados y altos” (Tabla 49), en funcion de eso
se codificaron los estilos de apego, debido a que no existia una pureza en los estilos de
apego se encontrd que el 45,1% mostro un estilo de apego seguro, mientras el 54,9%

restante indicé una tendencia a rasgos de apego inseguro.

Tabla 48
Estadisticos descriptivos de las escalas del CAA del cuidador familiar principal
M DT P25 P50 P75 Rango Min.  Max.

Baja autoestima 36,47 12,02 28 36 44,25 13-78 14 65
Resolucion 27,08 9,23 19,25 27 33 11-66 11 53
hostil de
conflictos
Expresion de 4311 5,47 39 43 46 9-54 32 54
sentimientos
Autosuficiencia 14,15 4,81 11 13 17 7-42 7 30

Nota. M=media; DT=desviacion tipica; p25=percentil 25; P50=percentil 50; P75= percentil 75

En el caso de la escala de “baja autoestima” sefialar como un 42,6% obtuvieron

niveles bajos, lo que indica que tienen poco miedo al rechazo y no necesitan de manera
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constante la aprobacion por parte de los demas, un 35,2% obtuvieron puntuaciones
moderadas y un 22,1% indicaron puntuaciones altas en baja autoestima y necesidad de
aprobacion por parte de los demés. En cuanto a la distribucion de los sujetos en la
escala resolucion hostil de conflictos, rencor y posesividad, la mayoria de los
cuidadores se concentraron en niveles moderados de posesividad, mientras que un
10,5% referia una mayor tendencia al resentimiento, ira, facilidad para enfadarse y ser
mas celosos. Alrededor del 13,3% de los cuidadores resultaron ser mas reservados y
menos comunicativos mientras que el resto mostré una mayor expresion de sus
emociones, iniciativa en solucion de problemas interpersonales y sociabilidad.
Finalmente, un gran porcentaje de los sujetos mostraron una buena disposicion a
mantener relaciones intimas y comprometidas (51,2%), seguido por un 37,6% que
obtuvieron puntuaciones moderadas Un 11,2% de los cuidadores familiares
principales refirieron tender a ser autosuficientes e independientes, sin necesidad de
aproximacion y compromiso.

Tabla 49
Distribucién de los cuidadores familiares principales en funcién de sus puntuaciones
en las escalas de apego adulto del CAA

Niveles Baja Resolucién Expresién de Autosuficiencia
autoestima hostil emociones
n % n % n % n %
Bajos 52 42,6 47 379 11 13,3 64 51,2
Moderados 43 35,2 64 516 48 57,8 47 37,6
Altos 27 22,1 13 10,5 24 28,9 14 11,2

3.2.3. Relacién entre las principales variables médicas, psicoldgicas y familiares del

cuidador principal

3.2.3.1. Comparacion de medias

A continuacién, pasaremos a presentar los resultados obtenidos a partir de las
pruebas de comparacién de medias realizadas en un (nico momento temporal
(acompafiadas del tamafio del efecto). Dada la gran cantidad de analisis realizados en
este apartado, solo se presentan los resultados en los que se obtuvieron diferencias

estadisticamente significativas.

3.2.3.1.1. Variables médicas

Para realizar los analisis de comparacion de medias de este apartado se tuvieron

en cuenta las principales variables médicas de los adolescentes, tales como el control
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y la gravedad del asma, presencia de alergia y tipo de alergia, grado de control de
alergia, recibir inmunoterapia, indicaciones tratamiento médico, cumplimiento
terapéutico y frecuencia de visitas. Para el control y gravedad del asma, el tipo de
alergia y su grado de control, asi como recibir inmunoterapia no se encontraron
diferencias estadisticamente significativas en ninguna de las variables estudiadas, para
el resto de las variables a continuacion, se presentan los principales resultados (Tabla
50).

En general se observaron diferencias en, los cuidadores de adolescentes con un
asma con presencia de sintomatologia alérgica, asi, estos cuidadores mostraron
niveles mas elevados de estrés, especialmente para las subescalas de comunicacion,
cuidados y rol familiar y ademas méas sintomatologia ansiosa. Asi, se encontraron
diferencias con relacion al cumplimiento terapéutico, indicando que aquellos
cuidadores cuyos pacientes presentaban un peor cumplimiento, experimentaban
mayores niveles de estrés, especificamente en el rol familiar y ademas una mayor
resolucion hostil de conflictos. A su vez, aquellos que acudian de manera mas
frecuente a la consulta (cuatrimestral), se encontrd niveles mas elevados de estrés en
la subescala comunicacién respecto a los que acudian de manera semestral o anual.
Por altimo, se encontraron diferencias respecto a las indicaciones en el momento de
la evaluacion, asi cuando se producia una intensificacion de tratamiento médico, el
cuidador familiar principal mostraba mayores niveles de ansiedad y malestar
emocional, mayores niveles de estrés percibido, especialmente en las subescalas de rol
familiar, distrés emocional y comunicacion y una mayor resolucion hostil de conflictos

respecto a los que reducian su tratamiento médico.
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Tabla 50

Diferencia de medias en funcion de variables médicas en cuidadores de pacientes con AB

Cuestionario Variable Presencia de alergia t F p d n?
SiM (DT) No M (DT)
PIP Comunicacién- 9,18 (2,22) 7,23(2,02) 3,79 ,001 0,89
Frecuencia
Cuidados- 10,51 (2,92) 8,50(2,94) 2,93 ,01 0,69
Frecuencia
Rol familiar 7,81(2,58) 6,18(2,63) 2,68 ,01 0,64
frecuencia
Total estrés 36,09(7,40) 29,90(8,11) 3,49 ,001 0,83
frecuencia
HADS Ansiedad 7,52(4,14) 5,24(3,49) 2,37 ,02 0,57
Cumplimiento terapéutico
Malo M Regular M (DT) Bueno
(DT) M (DT)
CAA Resolucion hostil 38 (4,69) 28,91 (3,09) 26,73 3,63 ,03 ,08
(9,25)
PIP Rol Familiar 11 (5,20) 5,83 (3,81) 5,70 7,50 ,001 14
frecuencia (2,87)
Total estrés 41,40 38,40 (8,48) 32,84 4,86 ,01 ,10
frecuencia (3,65) (7,68)
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Frecuencia de visitas

3meses 4mesesM 6mesesM  Anual M

M (DT) (DT) (DT) (DT)
Comunicacion- 4,67 6,75 5,40 5,32 6,97 ,001 0,15
PIP Frecuencia (2,87) (1,26) (2,19) (2,21)
Indicaciones
Disminucion M (DT)  Mantenim Intensifica
iento M cion M
(DT) (DT)
HADS Ansiedad 5 (3,27) 7,80 7,28 3,51 ,03 ,07
(4,36) (4,18)
Malestar emocional 8,17 (4,95) 12,23 13,43 3,31 ,04 ,07
(6,72) (7,49)
PIP Rol familiar 5,63 (2) 7,31 8 (2,40) 4,29 ,02 ,09
frecuencia (2,40)
Distrés emocional 7,44 (2,46) 8,61 9,57 3,07 ,05 ,07
frecuencia (2,41) (2,59)
Comunicacion 4,35 (1,97) 5,20 6,38 3,37 ,04 ,08
esfuerzo (2,05) (2,60)
CAA Resolucion Hostil 21,61 (9,45) 28,49 31,53 5,67 ,01 12
(9,03) (8,38)

Nota; d de Cohen = TE pequeiio ~ 0,20; TE moderado =0,50; TE grande= 0,80. 1]21 Eta cuadrado parcial: TE pequeifio = 0,02; TE medios = entre 0,15 y 0,3; TE alto ~ 0,3. La negrita significa entre que

grupos existen diferencias significativas en ANOVA de un factor
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3.2.3.1.2. Variables sociodemogréficas

Si observamos la muestra de cuidadores de adolescentes con AB, no se
observaron diferencias para la variable parentesco, aunque la gran mayoria de
nuestra muestra eran madres. Por otro lado si que se observaron diferencias en funcién
de si el cuidador tenia a cargo otro hija o hijo que requiriera atencion médica,
encontrando que en estos casos los niveles de estrés respecto a esfuerzo (molestia) eran
mayores especialmente en comunicacion, cuidados y rol familiar y a su vez mayores
niveles de ansiedad en estos cuidadores, sin embargo no se observaron diferencias
ante la presencia de una enfermedad cronica en el propio cuidador (Tabla 51).
Ademas respecto a otras variables relacionadas con el cuidador, el nivel de estudios
mostrd diferencias especialmente en las variables de ajuste emocional, mostrando
mayores niveles de ansiedad, depresion y malestar emocional, ademas de puntuaciones
mas elevadas en resolucion hostil de conflictos (Tabla 52).

Tabla 51

Diferencia de medias en funcion de presencia de enfermedad en otro hija o hijo en
cuidadores familiares principales

Cuestionario Variable Enfermedad significativa en otro hija t p D
0 hijo
SiM (DT) No M (DT)

PIP Comunicacion- 5,76 (2,23) 4,75 (2,10) 1,99 ,05 0,48
esfuerzo
Cuidados- 6,38 (3,16) 4,94 (2,62) 2,18 ,03 0,52
Esfuerzo
Rol familiar- 6,38 (3,16) 4,94 (2,62) 2,18 ,03 0,52
esfuerzo
Total estrés- 27,41 (9,62) 22,12 (9,13) 241 02 0,72
esfuerzo

HADS Ansiedad 8,27 (4,13) 6,67 (4,02) 2,11 ,04 0,40

Nota. d de Cohen = TE pequefio ~ 0,20; TE moderado ~0,50; TE grande~ 0,80
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Tabla 52
Diferencia de medias en funcién de nivel de estudios en cuidadores familiares
principales

Nivel de estudios F p n?
Graduado  Graduado FP/Bachil  Superior
escolar sin escolar ler M esM
completar M (DT) (DT) (DT)
M (DT)
Ansiedad 11,78 7,36 7,14 6,16 517 ,01 0,12
HADS (4,38) (4,57) (4,08) (2,83)
Depresion 7,78 3,76 4,38 3,64 428 01 0,10
(5,04) (3,29) (3,34) (2,79
Malestar 19,56 11,11 11,52 9,80 597 ,001 0,13
emocional (8,96) (7,17) (6,28) (4,60)
CAA Resolucion 35,50 26,29 26,92 26,20 275 05 0,07
Hostil (7,82) (9,53) (8,69) (8,11)

. 1]23 Eta cuadrado parcial: TE pequeno = 0,02; TE medios = entre 0,15 y 0,3; TE alto = 0,3. La negrita significa entre
que grupos existen diferencias significativas en ANOVA de un factor

3.2.3.2. Relacion entre las variables estudiadas del cuidador familiar principal

3.2.3.2.1. Asociacion entre las variables médicas, psicolégicas y familiares del

cuidador familiar principal

A continuacion se presentan las principales asociaciones entre las variables
médicas registradas y las variables psicoldgicas y familiares, en general la fuerza de
las asociaciones fue baja. Debido a la naturaleza de los subdimensiones del CAF no se
utilizaron estas variables para realizar las asociaciones, si que se realizO una
transformacion tipo dummy para incluir la cohesion, la adaptacion y el tipo de familia,
asi puntuaciones mas bajas indican mayor disfuncionalidad en los estilos familiares.
El nimero de hospitalizaciones es la variable médica que mas se relacionaba con el
resto de las variables, con un nivel de fuerza de relacion bajo y en sentido positivo, se
observo que cuanto mayor es el nimero de hospitalizaciones, existia mayores niveles
de estrés percibido en el cuidador, tanto en el total de frecuencia como en distrés
emocional y rol familiar en esfuerzo. Asi aquellos pacientes que acuden mas
frecuentemente a la consulta médica sienten menores niveles de estrés percibido,
especialmente en la escala comunicacion, es decir, presentaban menos dificultades a
la hora de comunicarse sobre la enfermedad con su familia, propio paciente o personal
sanitario. Por altimo, el nimero de dosis diaria se relaciond negativamente con los
niveles de estrés en la subescala comunicacion, es decir, los cuidadores cuyos

pacientes precisaban tomar mas medicacion, percibian menor estrés relacionado con
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la necesidad de comunicar cuestiones relacionadas con la enfermedad a familiares, al
propio paciente o al personal sanitario. No se encontraron diferencias estadisticamente
significativas ni para el tiempo de diagnostico ni tiempo en tratamiento, asi como los
valores de espirometria obtenidos.

Tabla 53

Correlaciones entre variables médicas del paciente y variables psicoldgicas y
familiares del cuidador familiar principal

Frecuencia Dosis Hospitalizaciones
visitas diaria

Comunicacion -,357 24"
Frecuencia

PIP Total estrés -,18" 27"
frecuencia
Comunicacion- -,20"
esfuerzo
Rol familiar- 24"
frecuencia
Distrés emocional- 23"
frecuencia

Nota. * p<,05; ** p<,01; *** p< 001

Después de analizar la relacion entre las variables médicas del adolescente con las
variables psicol6gicas y familiares del cuidador, a continuacion se asocid el consumo
de farmacos del propio cuidador en relacion con sus propias variables. Asi, se
encontraron en general, que un mayor consumo de farmacos se asociaba con mayores
niveles de estrés percibido, especialmente en las subescalas mas relacionadas con
aspectos psicoldgicos como el distrés emocional o cambios en el rol familiar, ademas
se asociaba de manera positiva a su vez, con una mayor presencia de sintomatologia
ansioso-depresiva y un mayor malestar emocional. Asi también se observo que un
mayor consumo de tranquilizantes se relacionaba positivamente con una mayor
necesidad de aprobacidn por parte de los demas y mayor incomodidad en las relaciones
intimas. A su vez, esta mayor autosuficiencia o dificultad a la hora de relacionarse de
manera intima, se asocid positivamente con el consumo de medicamentos para dormir

y también estimulantes.
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Tabla 54
Correlaciones entre consumo de farmacos y variables psicoldgicas y familiares del
cuidador familiar principal

Tranquilizantes  Analgésicos Medicament  Estimulantes  Antidepresivos

0s para
dormir
Comunicacion 24" 23"
frecuencia
PIP Comunicacion 37
esfuerzo
Cuidados 24"
frecuencia
Rol familiar 34" 27" 40 34 327
Frecuencia
Distrés 337 23" 28"
emocional
frecuencia
Total estrés 307 29 34
frecuencia
Total estrés 26"
esfuerzo
CAA Baja 24
autoestima
Autosuficiencia 25" 22" 26"
HADS  Ansiedad 397 27" 25" 22" 3377
Depresion A4 25" 23" 28" 307
Malestar 467 29" 27 27" 357
emocional

3.232.2.

Nota. * p<,05; ** p<,01; *** p<,00]

Asociacion entre la edad y las variables psicoldgicas y familiares del paciente
pediatrico

En la muestra de cuidadores familiares principales, las asociaciones entre la edad
y las variables del estudio fueron bajas-moderadas. Se hallaron relaciones
estadisticamente significativas y negativas entre la edad y: a) las subescalas
“comunicacion frecuencia” (r= -,25; p=,02), comunicacion esfuerzo” (r= -,26; p=,02),
“cuidados esfuerzo” (r=-,22; p=,04), “rol familiar esfuerzo” (r= -,22; p=,04), “distrés
emocional esfuerzo” (r=-,24; p=,03) y en el “total frecuencia” (r=-,24; p=,03), y “total
esfuerzo” (r= -,26; p=,02) del cuestionario de estrés (PIP). Por lo tanto, cuanto mayor

era la edad de los cuidadores menores eran los niveles de estrés percibido en general
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3.23.23.
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en todas las subdimensiones. Con el resto de las variables la edad del cuidador no se

relaciond de manera significativa.

Asociacion entre las variables psicoldgicas y familiares del cuidador familiar
principal

Dada la cantidad de asociaciones estadisticamente significativas obtenidas,
solo se comentaran aquellas relaciones que presentaron una asociacion moderada (rx
> ,30; sombreadas en azul claro) o elevada (rx > ,50; sombreadas en azul oscuro)

(Tabla 55) y en la tabla solo se han incluido aquellas relaciones significativas.

A grandes rasgos, se observé que la ansiedad del cuidador es mayor cuando se
asociaba con mayor sintomatologia depresiva, mayores niveles de estrés percibido,
especialmente en la subescala distrés emocional y también cuando se asociaba
positivamente con rasgos mas caracteristicos del apego inseguro, mayor baja
autoestima y necesidad de aprobacién por parte de los demas y mayor resolucién hostil
de conflictos. Es decir, cuidadores més ansiosos se relacionaba con el estilo de apegos

mas temoroso-hostil.

En el caso de la sintomatologia depresiva, se obtuvieron mayores
puntuaciones cuando mayores eran los niveles de estrés percibido, especialmente en
las escalas distrés emocional y rol familiar, en el apartado frecuencia y también al igual
que con la ansiedad, con rasgos mas caracteristicos del apego inseguro, una mayor
necesidad de aprobacion, una resolucion hostil de conflictos y dificultades a la hora de
expresar emociones, por lo tanto, también se relacionaba con un estilo de apego

temoroso-hostil.

Por otra parte, las caracteristicas relacionadas con el apego se relacionaron
de manera positiva con los niveles de estrés percibido, asi cuanta mas tendencia hacia
el apego inseguro (necesidad de aprobacion, resolucion hostil de conflictos, mayor
autosuficiencia y mayores dificultades a la hora de expresar emociones) mayor eran
los niveles de estrés percibido, especialmente en las subescalas de esfuerzo (molestia)

y en las subescalas cuidados, distrés emocional y rol familiar.
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Tabla 55

Analisis de correlacion entre las variables psicolégicas y familiares del cuidador

familiar principal

Variables relacionadas rx
HADS Ansiedad HADS-Depresién 58
PIP-Rol Familiar frecuencia 28"
PIP-Distrés emocional frecuencia il
PIP-Distrés emocional esfuerzo 23"
PIP-Total frecuencia estrés 29"
CAA- Baja autoestima 50"
CAA- Resolucién hostil ,35™"
Depresion PIP-Rol Familiar frecuencia ,26™
PIP-Distrés emocional frecuencia ,337
PIP-Distrés emocional esfuerzo 317
PIP-Total frecuencia estrés 217
PIP-Total esfuerzo estrés ,30™
CAA- Baja autoestima 53
CAA- Resolucidn hostil 317
CAA-Expresion de sentimientos 36"
CAA Baja autoestima  PIP-Cuidados esfuerzo 26"
PIP-Rol familiar frecuencia 26"
PIP-Rol familiar esfuerzo ,26™
PIP-Distrés emocional frecuencia ,38™
PIP-Distrés emocional esfuerzo 37
PIP-Comunicacion esfuerzo 27
PIP-Total frecuencia estrés 27
PIP-Total esfuerzo estrés 41
Resolucién PIP-Rol familiar frecuencia ,20
hostil de
conflictos
PIP-Distrés emocional frecuencia ,32°"
PIP-Total frecuencia estrés ,20"
Exp_res_ién de PIP-Cuidados esfuerzo -,23"
sentimientos
PIP-Rol familiar esfuerzo -,23"
PIP-Distrés emocional esfuerzo -,22"
PIP-Total esfuerzo estrés -,26"
Autosuficiencia  PIP-Cuidados esfuerzo 29"
PIP-Rol familiar esfuerzo 29"
PIP-Distrés emocional esfuerzo 21"
PIP-Total esfuerzo estrés 27

Nota. * p<,05; ** p<,01; ¥** p<,001

175



176

Resultados: Descripcion del perfil del cuidador familiar principal

3.2.3.3. Modelos de prediccion del ajuste emocional del cuidador familiar principal del

adolescente con AB

a) Prediccion de los niveles de estrés percibido: Variables médicas

Mediante el Qualitative and Comparative Analysis (QCA) se puede examinar las
variables causales e independientes, y como la combinacion entre ellas causa el mismo
resultado respecto a una variable dependiente. En el presente analisis, se ha utilizado
la variable “PIP Total Frecuencia o estrés relativo a la frecuencia de las situaciones
derivadas del cuidado” del cuidador familiar principal y la variable “PIP Total
Esfuerzo o estrés relativo al esfuerzo que suponen las situaciones derivadas del
cuidado” del cuidador familiar principal como variables dependientes. Las variables
independientes (escogidas entre las variables estudiadas del cuidador familiar
principal, teniendo en cuenta la literatura cientifica y los analisis de datos realizados
anteriormente) fueron: control y gravedad del asma, tiempo de diagnostico, dosis
diaria, cumplimiento terapeutico, indicaciones medicas y frecuencia de visitas.
Primero se estimaron los andlisis descriptivos de los participantes, luego se calcularon
los valores de calibracion para fSQCA vy, a continuacion, se realizé un analisis cuali-
comparativo de conjuntos difusos (fsQCA), se siguieron los mismos pasos que en los
analisis llevados a cabo con anterioridad en el apartado del paciente y en el caso de las
variables médicas se utilizaron los valores recalibrados nombrados en el apartado del
paciente. Para las puntuaciones de estrés, primero se multiplicaron los items y luego
el software fsSQCA 2.5 de Claude y Christopher (2014) recalculé los valores de estrés
del cuidador familiar principal, considerando los tres umbrales (Woodside, 2013): 10%
(bajo nivel de acuerdo o totalmente fuera del conjunto), 50% (nivel de acuerdo
intermedio, ni dentro ni fuera del conjunto), y 90% (alto nivel de acuerdo o totalmente

en el conjunto) (Tabla 56).
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Tabla 56
Valores de calibracion para el modelo QCA prediciendo estres percibido del
cuidador

Estrés frecuencia  Estrés esfuerzo

M 2099544,64 422696,30
DT 7950371,49 3024536,24
Min. 4 1
Max. 75000000 307200000
Valores de calibracion
P10 1050,30 2,60
P50 140400 1296
P90 3841344 267710,40

Nota. M=media; DT= desviacién tipica; Min.=minimo; Max=maximo; P10=percentil 10; P50=Percentil 50; P90=percentil 90

En el anélisis de necesidad tanto para los altos como los bajos niveles de estrés
percibido en frecuencia como en esfuerzo de la variable dependiente, si se observa los
resultados obtenidos (Tabla 57). Para los altos niveles de estrés en frecuencia, seria
necesaria la condicion de menor frecuencia de visitas, porque su consistencia fue
mayor a ,90, en el caso de bajos niveles de estrés en frecuencia y esfuerzo la unica
condicion necesaria fue el buen cumplimiento. En el andlisis de suficiencia, los
modelos resultantes para la dimension “estrés” del cuidador familiar principal

ofrecieron los siguientes resultados (Tabla 58).

En la prediccion de altos niveles de estrés en frecuencia, se observaron 4 vias
que explicaban el 43% de los casos con niveles altos de estrés en frecuencia
(Consistencia Total = ,82; Cobertura Total =,43). Los 3 caminos mas relevantes para
predecir los altos niveles de estrés en frecuencia fueron: la combinacidn de mas tiempo
de diagndstico, mas frecuencia de visitas, mayor gravedad del asma y un asma
controlada, explicando el 31% de los altos niveles (Consistencia=,88; Cobertura=,37).
El segundo camino mas relevante fue la interaccion entre mayor nimero de dosis
diaria, peor cumplimiento terapéutico y un asma controlada explicando un 14% de los
altos niveles (Consistencia=,97; Cobertura=,14). Por ultimo, la tercera combinacion
explicaba el 12% de los altos niveles de estrés en frecuencia resultando la combinacion
de mayor numero de dosis diaria, peor cumplimiento y estar en momento de disminuir
la medicacion (Consistencia=,97; Cobertura=,12).

En la prediccion de bajos niveles de estrés en frecuencia, se observaron ocho vias
que explicaban el 58% de los casos con niveles bajos de estrés (Consistencia Total =

,90; Cobertura Total = ,58). Los 3 caminos para predecir los bajos niveles de estrés en
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frecuencia fueron: la combinacién de un buen cumplimiento, estar en momento de
disminuir la medicacién, menor gravedad del asma y un asma controlada
(Consistencia=,91; Cobertura=,42). El segundo camino mas relevante fue la
interaccion entre mas frecuencia de visitas, buen cumplimiento y estar en momento de
disminuir la medicacion (Consistencia=,94; Cobertura=,35) explicando el 35% de los
casos. Por ultimo, la tercera combinacion explicaba el 35% de los bajos niveles de
estrés resultando la combinacion de menos tiempo de diagnostico, buen cumplimiento,
estar en momento de disminuir la medicacién y menor gravedad del asma
(Consistencia=,92; Cobertura=,35).

En la prediccion de altos niveles de estrés en esfuerzo, se observaron 6 vias que
explicaban el 23% de los casos con niveles altos de estrés (Consistencia Total = ,74;
Cobertura Total = ,23). Los 3 caminos para predecir los altos niveles de estrés en
esfuerzo fueron: la combinacion mayor nimero de dosis diaria, mal cumplimiento,
estar en recaida, un asma con mayor gravedad aungue controlado, explicando el 12%
de los altos niveles (Consistencia=,78; Cobertura=,12). El segundo camino mas
relevante fue la interaccion entre menos dosis diaria, menor tiempo de diagndstico,
mal cumplimiento y un asma de mayor gravedad explicando un 8% de los altos niveles
(Consistencia=,94; Cobertura=,08). Por altimo, la tercera combinacion explicaba el
8% de los altos niveles de estrés, resultando la combinacién de poco tiempo de
diagndstico, mal cumplimiento, un asma con mayor gravedad aunque controlada
(Consistencia=,87; Cobertura=,08).

En la prediccion de bajos niveles de estrés en esfuerzo, se observaron 7 vias que
explicaban el 49% de los casos con niveles bajos de estrés (Consistencia Total = ,91;
Cobertura Total=,49). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los bajos niveles de
estrés en esfuerzo fueron: la combinacién de mayor tiempo de diagnéstico, menor
frecuencia de visitas, buen cumplimiento y estar en momento de disminuir la
medicacion (Consistencia=,91; Cobertura=,41) explicando el 41% de los casos. El
segundo camino mas relevante fue la interaccion menos numero de dosis diaria, mas
tiempo de diagnostico, buen cumplimiento y estar en momento de disminuir la

medicacion (Consistencia=,93; Cobertura=,26) explicando el 26% de los casos
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Analisis de necesidad para los altos y bajos niveles de estrés percibido del cuidador principal: variables médicas

Altos niveles estrés

Bajos niveles estrés

Altos niveles estrés esfuerzo

Bajos niveles estrés

frecuencia frecuencia esfuerzo
Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia  Cobertura

Control .84 40 ,84 ,60 87 .36 .84 ,64
No control ,16 .39 ,16 ,61 13 21 ,16 ,69
Mayor gravedad ,82 57 ,68 73 75 A7 67 A7
Menor gravedad ,61 ,56 ,60 ,83 ,63 ,50 ,54 ,80
Recaida 71 ,61 57 e 74 57 53 75
Disminucién ,70 51 70 79 ,67 43 ,69 ,83
medicacion

Buen cumplimiento ,85 ,38 97 ,66 ,86 ,34 ,92 ,68
Mal cumplimiento 22 ,82 ,08 44 ,18 ,56 ,10 ,58
Mayor frecuencia de ,39 ,67 42 ,88 ,45 ,55 ,38 ,84
visitas

Menor frecuencia de 91 51 ,84 71 87 43 ,80 73
visitas

Mas tiempo ,69 .54 57 ,68 ,62 42 ,60 76
diagnostico

Menor tiempo de ,59 ,48 ,61 75 ,64 47 ,54 73
diagnostico

Mas dosis diarias 87 51 78 ,70 81 43 79 e
Menos dosis diarias 48 ,59 ,45 ,84 ,55 ,59 41 ,80
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Tabla 58
Analisis de suficiencia para los altos y bajos niveles de percibido del cuidador principal: variables médicas
Frecuencia Altos niveles de estreés Bajos niveles de estrés Altos niveles de estrés Bajos niveles de estres
punto de corte frecuencia frecuencia esfuerzo frecuencia
1 Consistencia punto de corte Consistencia punto de corte Consistencia punto de corte Consistencia punto de corte
79 91 ,85 89

1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
Control ° ° ° ° ° o)
Gravedad ° o) o ° ° ° o)
Indicaciones o o o ° ° @) o o
Cumplimiento o o ° ° ° o o) o) ° °
Visitas ° ° o) o)
Tiempo ° o o o) ° °
Dosis diaria ° ° ° o o
Cobertura 31 14 12 42 ,35 ,35 12 ,08 ,08 41 ,26 ,07
bruta
Cobertura 24 ,01 02 ,04 ,01 ,01 ,04 ,01 ,01 .15 01 ,02
unica
Consistencia 77 97 97 91 ,94 ,92 ,78 ,94 87 91 93 ,92
Consistencia ,82 ,90 74 ,90
total
Cobertura 43 ,58 23 49
total

Nota. e= presencia o altos niveles; o= ausencia o bajos niveles. Todos los camino son consistentes porque la consistencia se encuentra por encima de ,74. Vector esperado para altos niveles de estrés (Fiss, 2011):

0,0,1,0,1,1,1 Vector esperado para bajos niveles de estrés:1,1,0,1,0,0,0
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Por altimo, la tercera combinacion explicaba el 7% de los bajos niveles de estrés
resultando la combinacion de menor frecuencia de visitas, estar en momento de
disminuir la medicacion, menor gravedad a pesar de tener una falta de control del asma

(Consistencia=,92; Cobertura=,07).

b) Prediccion de los niveles de estrés percibido: Variables psicologicas y familiares
En el segundo andlisis, se ha utilizado la variable “PIP Total Frecuencia o estrés
relativo a la frecuencia de las situaciones derivadas del cuidado” del cuidador familiar
principal y la variable “PIP Total Esfuerzo o estrés relativo al esfuerzo que suponen
las situaciones derivadas del cuidado” del cuidador familiar principal como variables
dependientes. Las variables independientes (escogidas entre las variables estudiadas
del cuidador familiar principal, teniendo en cuenta la literatura cientifica y los analisis
de datos realizados anteriormente) fueron: sintomatologia ansioso-depresiva, consumo
de farmacos, cohesion y adaptabilidad familiar y resolucion hostil de conflictos y
necesidad de aprobacidn. Primero se estimaron los andlisis descriptivos de los
participantes, luego se calcularon los valores de calibracion para fSQCA vy, a
continuacion, se realizd un analisis cualitativo comparativo de conjunto difuso
(fsQCA), se siguieron los mismos pasos que en los andlisis llevados a cabo con
anterioridad en el apartado del paciente y en el caso de las variables cohesion y
adaptabilidad familiar se recodificaron en: O=disfuncional 1= funcionales utilizaron
los valores recalibrados nombrados en el apartado del paciente. Para las puntuaciones
de cuestionarios primero se multiplicaron los items y luego el software fSQCA 2.5 de
Claude y Christopher (2014) recalculd los valores del resto de variables del cuidador

familiar principal, considerando los tres umbrales (Woodside, 2013) (Tabla 59).

En el analisis de necesidad tanto para los altos como los bajos niveles de estrés
percibido en frecuencia como en esfuerzo de la variable dependiente, si se observa los
resultados obtenidos (Tabla 60). Para los altos niveles de estrés en frecuencia y
esfuerzo, seria necesaria la condicion presentar una adaptacién con rasgos funcionales,
porque su consistencia fue mayor a ,90, en el caso de bajos niveles de estrés en

frecuencia y esfuerzo no se encontro la condicion necesaria.
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Tabla 59
Valores de calibracion para variables psicoldgicas y familiares para el modelo
QCA prediciendo estrés percibido del cuidador

Farmacos Ansiedad  Depresion  Necesidad de  Resolucién

aprobacion hostil de
conflictos
M 24,96 473,02 96,41 101291004,5 381110,93
DT 102,64 1256,63 344,29  4320606025,9 1742252,45
Min. 1 1 1 2 1
Max. 960 9216 3456 2985984 12441600
Valores de
calibracion
P10 1 4 1 103,2 11
P50 3 68 8 133920 2832
P90 21 1214,40 192 74338560 391680

Nota. M=media; DT= desviacion tipica; Min.=minimo; Max=maximo; P10=percentil 10; P50=Percentil 50; P90=percentil 90
En el andlisis de suficiencia, los modelos resultantes para la dimension “estrés”

del cuidador familiar principal ofrecieron los siguientes resultados (Tabla 60).

En la prediccién de altos niveles de estrés en frecuencia, se observaron 6 vias
que explicaban el 54% de los casos con niveles altos de estrés en frecuencia
(Consistencia Total =,82; Cobertura Total = ,54). Los 3 caminos més relevantes para
predecir los altos niveles de estrés en frecuencia fueron: la combinacion de alta
necesidad de aprobacion, alta adaptabilidad familiar, altos niveles de sintomatologia
ansiosa-depresiva 'y un mayor consumo de farmacos (Consistencia=,88;
Cobertura=,36). El segundo camino mas relevante fue la interaccion entre una
resolucion hostil de conflictos, baja necesidad de aprobacién y un mayor consumo de
farmacos explicando un 26% de los altos niveles (Consistencia=,82; Cobertura=,26).
Por altimo, la tercera combinacidn explicaba el 23% de los altos niveles de estrés en
frecuencia resultando la combinacion de una cohesién funcional, bajos niveles de
depresion y altos de ansiedad y mayor consumo de farmacos (Consistencia=,80;
Cobertura=,23).

En la prediccion de bajos niveles de estrés en frecuencia, se observaron 5 vias
que explicaban el 53% de los casos con niveles altos de estrés en frecuencia
(Consistencia Total = ,90; Cobertura Total = ,53). Los 3 caminos mas relevantes para
predecir los bajos niveles de estrés en frecuencia fueron: la combinacion de baja
resolucion hostil de conflictos, baja necesidad de aprobacion y alta sintomatologia

depresiva (Consistencia=,93; Cobertura=,29). El segundo camino mas relevante fue la
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interaccion entre alta resolucion hostil de conflictos, alta necesidad de aprobacién, una
adaptacion y una cohesion familiar funcional y baja sintomatologia ansiosa y bajo
consumo de farmacos, explicando un 17% de los bajos niveles (Consistencia=,90;
Cobertura=,17). Por ultimo, la tercera combinacién explicaba el 17% de los bajos
niveles de estrés en frecuencia resultando la combinacién de una baja resolucion hostil
de conflictos, alta necesidad de aprobacion, alta cohesion funcional, bajos niveles de
depresion y bajo consumo de farmacos (Consistencia=,96; Cobertura=,17).

En la prediccion de altos niveles de estrés en esfuerzo, se observaron 5 vias que
explicaban el 48% de los casos con niveles altos de estrés en esfuerzo (Consistencia
Total = ,84; Cobertura Total = ,48). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los
altos niveles de estrés en esfuerzo fueron: la baja necesidad de aprobacion, cohesion
funcional, alta sintomatologia ansiosa y mayor consumo de farmacos
(Consistencia=,75; Cobertura=,24). El segundo camino mas relevante fue la
interaccion entre una alta resolucion hostil de conflictos, cohesion disfuncional, altos
niveles de depresion y ansiedad y alto consumo de farmacos (Consistencia=,96;
Cobertura=,19). Por ultimo, la tercera combinacion explicaba el 19% de los altos
niveles de estrés en esfuerzo resultando la combinacion de una alta resolucion hostil
de conflictos, alta necesidad de aprobacidon, cohesién disfuncional, alta sintomatologia
depresiva y alto consumo de farmacos (Consistencia=,92; Cobertura=,19).

En la prediccion de bajos niveles de estrés en esfuerzo, se observaron 7 vias que
explicaban el 55% de los casos con niveles bajos de estrés en esfuerzo (Consistencia
Total = ,89; Cobertura Total = ,55). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los
bajos niveles de estrés en esfuerzo fueron: la baja resolucién hostil de conflictos,
cohesion y adaptacion funcional y alta ansiedad (Consistencia=,87; Cobertura=,24).
El segundo camino mas relevante fue baja resolucion hostil de conflictos, baja
necesidad de aprobacion, alta sintomatologia depresiva y baja ansiosa
(Consistencia=,94; Cobertura=,22). Por ultimo, la tercera combinacion explicaba el
19% de la baja resolucion hostil de conflictos, alta necesidad de aprobacion, cohesion

funcional y menor nimero de farmacos (Consistencia=,91; Cobertura=,19).
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Tabla 60
Analisis de necesidad para los altos y bajos niveles de estrés percibido del cuidador principal: variables médicas
Altos niveles estrés Bajos niveles estrés Altos niveles estrés esfuerzo Bajos niveles estrés
frecuencia frecuencia esfuerzo
Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia  Cobertura

Mas consumo de ,66 ,60 48 ,68 ,65 52 48 ,68
farmacos
Menos consumo de ,65 44 72 g7 ,60 ,40 ,66 A7
farmacos
Mas ansiedad ,64 ,60 46 ,68 ,68 ,58 A7 72
Menos ansiedad ,65 43 73 76 ,67 41 12 ,80
Mas depresion ,66 ,60 ,50 12 73 ,60 A7 ,69
Menos depresion ,69 A7 72 77 ,62 40 73 83
Cohesion funcional 73 .39 73 .61 ,69 34 75 ,66
Cohesion 27 .39 27 .61 31 42 25 ,59
disfuncional
Adaptacién funcional ,95 41 87 ,59 ,92 37 87 ,63
Adaptacion ,05 ,18 13 .82 ,08 ,26 13 74
disfuncional
Alta necesidad de ,56 ,55 43 ,67 ,67 ,56 44 ,65
aprobacién
Baja necesidad de ,66 43 71 71 ,59 37 71 79
aprobacion
Alta resolucién hostil ,60 ,61 43 ,69 ,68 ,60 44 ,69

Baja resolucion hostil ,69 44 76 75 ,65 40 75 ,81
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Tabla 61

Analisis de suficiencia para los altos y bajos niveles de percibido del cuidador principal: variables psicoldgicas y familiares
Frecuencia Altos niveles de estrés Bajos niveles de estres Altos niveles de estrés Bajos niveles de estrés
punto de frecuencia frecuencia esfuerzo frecuencia
corte 1 Consistencia punto de Consistencia punto de Consistencia punto de Consistencia punto de

corte ,81 corte ,92 corte ,78 corte ,92
1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3

Farmacos ° ° ° o o ° ° o)
Ansiedad ° ° o) ° ° ° o)
Depresion ° o) ° o ° ° °
Cohesion ° ° ° ° o o) ° °
Adaptacion ° o) ° °
Necesidad ° o) ° ° o ° o) °
aprobacion
Resolucion ° o ° o ° ° o ¢) ¢)
hostil
Cobertura ,36 ,26 23 ,29 17 17 24 ,19 ,19 24 22 ,19
bruta
Cobertura ,07 ,04 ,04 ,13 ,05 ,03 22 ,03 ,02 ,08 ,04
Unica
Consistencia ,88 82 ,80 ,93 91 ,96 75 ,96 ,92 87 91
Consistencia ,82 ,90 ,84 ,89
total
Cobertura 54 ,53 48 ,55
total

Nota. = presencia o altos niveles; o= ausencia o bajos niveles. Todos los camino son consistentes porque la consistencia se encuentra por encima de ,74. Vector esperado para altos niveles de estrés (Fiss, 2011):

1,1,1,0,0,1,1. Vector esperado para bajos niveles de estrés:0,0,0,1,1,0,
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¢) Prediccion de los niveles de ansiedad y depresion del cuidador: Variables

medicas
El tercer analisis consistio en llevar a cabo un modelo QCA para predecir la
ansiedad y la depresion del cuidador familiar principal a través de las variables

meédicas que se tuvieron en cuenta en el apartado a anterior.

En el analisis de necesidad tanto para los altos como los bajos niveles de ansiedad
y depresion de las variables dependientes, si se observa los resultados obtenidos (Tabla
62). Para los altos y bajos niveles de ansiedad, seria necesaria la condicion buen
cumplimiento terapéutico, porque su consistencia fue mayor a ,90, en el caso de bajos
niveles de depresion la condicion necesaria era la misma, pero en cambio para los altos
niveles de depresion no se encontraron condiciones necesarias. En el andlisis de
suficiencia, los modelos resultantes para la dimension “ansiedad” del cuidador familiar

principal ofrecieron los siguientes resultados (Tabla 63).

En la prediccion de altos niveles de ansiedad, se observaron 4 vias que explicaban
el 44% de los casos con niveles altos de ansiedad (Consistencia Total =,76; Cobertura
Total = ,44). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los altos niveles de ansiedad
fueron: la combinacion de menor frecuencia de visitas, un mal cumplimiento, presentar
un asma con mayor gravedad y controlada, explicando el 11% de los altos niveles
(Consistencia=,80; Cobertura=,11). El segundo camino mas relevante fue la
interaccién entre mayor numero de dosis, menor frecuencia de visitas, peor
cumplimiento, estar en momento de disminuir la medicacion y un asma con mayor
gravedad, explicando un 10% de los altos niveles (Consistencia=,88; Cobertura=,10).
Por altimo, la tercera combinacién explicaba el 8% de los altos niveles de ansiedad
resultando la combinacion de mayor nimero de dosis diaria, mayor frecuencia de
visitas, estar en momento de disminuir la medicacion y un asma con mayor gravedad
y no controlada (Consistencia=,78; Cobertura=,08).

En la prediccion de bajos niveles de ansiedad, se observaron 5 caminos que
explicaban el 50% de los casos con niveles bajos de depresion (Consistencia Total =
,89; Cobertura Total =,50). Los 3 caminos para predecir los bajos niveles de depresion
fueron: la combinacion de menor tiempo de diagndstico, menor frecuencia de visitas,
estar en momento de disminuir la medicacion y presentar un asma con menor gravedad

y controlada (Consistencia=,91; Cobertura=,29). El segundo camino mas relevante fue
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la interaccion entre menor nimero de dosis, menor tiempo de diagndstico, menor
frecuencia de visitas, estar en momento de disminuir la medicacién y un asma
controlada (Consistencia=,93; Cobertura=,27) explicando el 27% de los casos. Por
ualtimo, la tercera combinacion explicaba el 23% de los bajos niveles de ansiedad
resultando la combinacion de menor nimero de dosis, menor frecuencia de visitas,
buen cumplimiento y un asma controlada (Consistencia=,89; Cobertura=,23).

En la prediccion de altos niveles de depresion, se observaron 6 vias que
explicaban el 43% de los casos con niveles altos de depresion (Consistencia Total =
,74; Cobertura Total =,23). Los 3 caminos para predecir los altos niveles de depresion
fueron: la combinacion de menor nimero de dosis, mayor frecuencia de visitas, estar
en momento de disminuir la medicacion, y un asma con mayor gravedad, explicando
el 25% de los altos niveles (Consistencia=,84; Cobertura=,25). El segundo camino mas
relevante fue la interaccion entre menos frecuencia de visitas, peor cumplimiento
terapéutico, un asma con mayor gravedad y controlada explicando un 11% de los altos
niveles (Consistencia=,84; Cobertura=,11). Por dltimo, la tercera combinacién
explicaba el 10% de los altos niveles de depresion, resultando la combinacion de
mayor numero de dosis, mayor frecuencia de visitas, estar en recaida, presentar un
asma con mayor gravedad y no controlada (Consistencia=,93; Cobertura=,10).

En la prediccién de bajos niveles de depresion, se observaron 6 vias que
explicaban el 54% de los casos con niveles bajos depresion (Consistencia Total =,84;
Cobertura Total=,54). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los bajos niveles de
depresion fueron: la combinacion de mayor frecuencia de visitas, estar en momento de
disminuir la medicacion y un asma controlada (Consistencia=,85; Cobertura=,30)
explicando el 30% de los casos. El segundo camino més relevante fue la interaccion
de menor tiempo de diagnostico, estar en momento de disminucién de medicacion,
presentar un asma con menor gravedad y controlada (Consistencia=,85;
Cobertura=,30) explicando el 30% de los casos. Por tltimo, la tercera combinacién fue
la combinaciéon entre menor numero de dosis, mayor frecuencia de visitas, buen
cumplimiento y asma controlada explicando el 23% de los bajos casos

(Consistencia=,85; Cobertura=,23).
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Tabla 62

Analisis de necesidad para los altos y bajos niveles de ansiedad y depresion del cuidador principal: variables médicas

Altos niveles ansiedad

Bajos niveles ansiedad

Altos niveles depresion

Bajos niveles depresion

Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia  Cobertura

Control ,80 41 ,83 ,59 79 44 ,85 ,56
No control ,20 47 ,16 ,53 21 ,55 15 45
Mayor gravedad 79 ,58 71 71 ,68 73 74 ,70
Menor gravedad ,61 ,61 ,62 ,67 ,60 83 ,59 75
Recaida ,66 ,60 ,56 ,68 ,65 ,64 ,60 ,69
Disminucion ,65 52 ,67 73 ,68 ,59 ,69 70
medicacion

Buen cumplimiento ,90 43 ,93 ,60 ,89 46 ,92 ,56
Mal cumplimiento 17 ,65 13 ,63 ,16 ,63 12 ,55
Mayor frecuencia de 48 ,67 ,40 A7 ,46 ,69 44 78
visitas

Menor frecuencia de ,83 51 ,82 ,68 ,85 57 ,83 ,64
visitas

Mas tiempo ,68 57 ,56 ,64 .61 ,56 ,60 ,65
diagnostico

Menor tiempo de 57 49 ,53 73 ,61 57 ,59 ,64
diagnostico

Mas dosis diarias 87 ,55 ,80 ,68 .80 ,55 ,83 ,66
Menos dosis diarias 49 ,64 A7 ,83 ,50 72 44 73




Tabla 63

Analisis de suficiencia para los altos y bajos niveles de ansiedad y depresion del cuidador principal: variables médicas
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Frecuencia
punto de corte

Altos niveles de ansiedad
Consistencia punto de corte

Bajos niveles de ansiedad
Consistencia punto de corte

Altos niveles de depresion
Consistencia punto de corte

Bajos niveles de depresion
Consistencia punto de corte

1 A7 ,93 ,82 84

1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
Control ° 0 ° ° ° ° o} ° °
Gravedad ° ° ° 0 ° ° ° O
Indicaciones o) 0 0 0 o) ° o 0
Cumplimiento o) o) ° o) °
Visitas 0 o) ° 0 0 ° ° O ° ° °
Tiempo o) o) 0
Dosis diaria ° ° o) o) o) ° 0
Cobertura 11 ,10 ,08 29 27 23 25 A1 .10 .30 .30 23
bruta
Cobertura ,03 ,01 ,02 ,06 ,03 ,07 ,19 ,04 ,03 ,05 ,09 ,03
Unica
Consistencia ,80 ,88 .78 91 ,93 ,89 ,84 ,84 ,93 ,85 ,85 ,85
Consistencia 76 ,89 ,85 ,84
total
Cobertura 44 ,50 43 .54
total

Nota. = presencia o altos niveles; o= ausencia o bajos niveles. Todos los camino son consistentes porque la consistencia se encuentra por encima de ,74. Vector esperado para altos niveles de ansiedad y depresién

(Fiss, 2011): 0,0,1,0,1,1,1 Vector esperado para bajos niveles de ansiedad y depresion: 1,1,0,1,0,0
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d) Prediccion de los niveles de ansiedad y depresion del cuidador: Variables

psicoldgicas y familiares

En el ultimo anélisis de este apartado, se ha utilizado la variable ansiedad y
depresion del cuidador familiar principal como variables dependientes. Las variables
independientes (escogidas entre las variables estudiadas del cuidador familiar
principal, teniendo en cuenta la literatura cientifica y los andlisis de datos realizados
anteriormente) fueron: niveles de estrés percibido, consumo de farmacos, cohesion y

adaptabilidad familiar y resolucion hostil de conflictos y necesidad de aprobacion.

En el analisis de necesidad tanto para los altos como los bajos niveles de ansiedad
y depresion de la variable dependiente, si se observa los resultados obtenidos (Tabla
64). Solamente se encontr6 una condicion necesaria para los altos niveles de ansiedad
que fue la adaptacion familiar, ya que su consistencia fue mayor a >,90. En el anélisis
de suficiencia, los modelos resultantes para la dimension “ansiedad” del cuidador

familiar principal ofrecieron los siguientes resultados (Tabla 65).

En la prediccidn de altos niveles de ansiedad, se observaron 4 vias que explicaban
el 42% de los casos con niveles altos de ansiedad (Consistencia Total = ,92; Cobertura
Total =,42). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los altos niveles de ansiedad
fueron: la combinacién de alta necesidad de aprobacion, altos niveles de estrés en
frecuencia y mayor consumo de farmacos (Consistencia=,91; Cobertura=,36). El
segundo camino mas relevante fue la interaccion entre alta resolucion hostil de
conflictos, cohesion con rasgos disfuncionales, altos niveles de estrés en frecuencia y
esfuerzo (Consistencia=,95; Cobertura=,15). Por ultimo, la tercera combinacion
explicaba el 3% de los altos niveles de ansiedad resultando la combinacion de alta
resolucion hostil de conflictos, alta necesidad de aprobacion, adaptacion familiar con
rasgos disfuncionales y altos niveles de estrés en frecuencia y esfuerzo
(Consistencia=,99; Cobertura=,03).

En la prediccion de bajos niveles de ansiedad, se observaron 6 vias que
explicaban el 24% de los casos con niveles bajos de ansiedad (Consistencia Total =
,94; Cobertura Total = ,24). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los bajos
niveles de ansiedad fueron: la combinacion de una adaptacion familiar con rasgos
funcionales, cohesidn con rasgos disfuncionales, bajos niveles de estrés en frecuencia

y menor consumo de farmacos (Consistencia=,95; Cobertura=,11). El segundo camino
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mas relevante fue la interaccion entre baja resolucion hostil de conflictos, baja
necesidad de aprobacién, adaptacion familiar con rasgos disfuncionales, menores
niveles de estrés en frecuencia, explicando un 8% de los bajos niveles
(Consistencia=,90; Cobertura=,17). Por ultimo, la tercera combinacién explicaba el
6% de los bajos niveles de ansiedad resultando la combinacién de una baja resolucion
hostil de conflictos, alta necesidad de aprobacion, adaptacion familiar con rasgos
funcionales, una cohesion disfuncional, altos niveles de estrés en esfuerzo y bajos
niveles de estrés en frecuencia (Consistencia=,99; Cobertura=,06).

En la prediccion de altos niveles de depresion, se observaron 6 vias que
explicaban el 48% de los casos con altos niveles de depresion (Consistencia Total =
,94; Cobertura Total = ,48). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los altos
niveles de depresion fueron: alta necesidad de aprobacion, altos niveles de estrés en
frecuencia, mayor consumo de farmacos (Consistencia=,96; Cobertura=,36). El
segundo camino mas relevante fue la interaccion entre una alta resolucion hostil de
conflictos, alta necesidad de aprobacion de los demas, una cohesion funcional y un
mayor consumo de farmacos (Consistencia=,94; Cobertura=,23). Por Gltimo, la tercera
combinacidn explicaba el 15% resultando la combinacion de una alta resolucion hostil
de conflictos, cohesion disfuncional, altos niveles de estrés en frecuencia y en esfuerzo
(Consistencia=,97; Cobertura=,15).

En la prediccién de bajos niveles de depresion, se observaron 5 vias que
explicaban el 35% de los casos con niveles bajos de depresién (Consistencia Total =
,96; Cobertura Total = ,35). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los bajos
niveles de depresion fueron: alta resolucién hostil de conflictos, baja necesidad de
aprobacion, una adaptacion y cohesion familiar con rasgos funcionales, menores
niveles de estrés en esfuerzo y mayores niveles de estrés en frecuencia y menor
consumo de farmacos (Consistencia=,95; Cobertura=,13). El segundo camino mas
relevante fue una adaptacion familiar con rasgos funcionales, una cohesion con rasgos
disfuncionales y bajos niveles de estrés en frecuencia y esfuerzo (Consistencia=,98;
Cobertura=,12). Por ultimo, la tercera combinacion explicaba el 11% resultado de la
combinacion entre baja necesidad de aprobacion, adaptacion familiar con rasgos
funcionales, cohesidn con rasgos disfuncionales, bajos niveles de estrés en frecuencia

y menor consumo de farmacos (Consistencia=,95; Cobertura=,11).
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Tabla 64

Analisis de necesidad para los altos y bajos niveles de ansiedad y depresion del cuidador principal: variables psicoldgicas y familiares

Altos niveles ansiedad

Bajos niveles ansiedad

Altos niveles depresion

Bajos niveles depresion

Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia  Cobertura
Mas consumo de 71 ,67 ,45 ,58 ,67 ,66 48 61
farmacos
Menos consumo de ,56 42 74 78 ,60 47 73 75
farmacos
Mas estrés frecuencia ,58 ,68 .39 ,63 ,59 71 42 ,66
Menos estrés ,80 ,58 ,80 73 g2 49 82 A2
frecuencia
Mas estrés esfuerzo ,80 ,58 71 12 ,83 ,63 73 12
Menos estrés ,61 ,60 ,59 ,81 ,62 ,64 ,62 ,83
esfuerzo
Cohesion funcional 12 41 73 ,59 70 42 74 ,58
Cohesion ,28 43 27 .61 .30 47 ,26 ,53
disfuncional
Adaptacién funcional ,92 44 ,86 ,56 ,89 44 ,88 ,56
Adaptacion ,08 ,28 14 12 .10 40 12 61
disfuncional
Alta necesidad de ,60 ,70 ,36 ,58 ,63 76 37 ,58
aprobacion
Baja necesidad de ,64 42 ,82 74 ,65 44 ,85 75
aprobacion
Alta resolucién hostil ,67 ,69 41 ,59 ,67 12 43 ,60
Baja resolucion hostil ,61 43 79 A7 ,63 46 ,80 76




Tabla 65

Analisis de suficiencia para los altos y bajos niveles de ansiedad y depresién del cuidador principal: variables psicoldgicas y familiares

Resultados: Descripcion del perfil del cuidador familiar principal

Frecuencia Altos niveles de ansiedad Bajos niveles de ansiedad Altos niveles de depresion Bajos niveles de depresion
punto de corte  Consistencia punto de corte Consistencia punto de corte Consistencia punto de corte Consistencia punto de corte
1 93 ,94 ,96 ,95

1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
Farmacos ° o ° ° o
Estrés ° ° ° o) o) o) ° ° ° o o
frecuencia
Estrés ° ° o) ° ° o) o)
esfuerzo
Cohesion o) o) o) ° o ° o o
Adaptacion o ° o ° ° ° °
Necesidad ° ° o ° ° ° o) o
aprobacion
Resolucion 'Y ° o o ° ° °
hostil
Cobertura ,36 ,15 ,03 11 ,08 ,06 ,36 23 ,15 13 12 11
bruta
Cobertura 23 ,03 ,01 ,07 ,03 ,01 ,05 ,04 ,03 13 ,05 ,04
Unica
Consistencia 91 ,95 99 ,95 ,99 ,99 ,96 94 97 ,95 98 ,95
Consistencia ,92 ,94 ,94 ,96
total
Cobertura 42 24 ,48 ,35
total

Nota. = presencia o altos niveles; o= ausencia o bajos niveles. Todos los camino son consistentes porque la consistencia se encuentra por encima de ,74. Vector esperado para altos niveles de ansiedad y depresién
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3.2.3.4. Analisis de moderacion y mediacion para el ajuste emocional del cuidador

b)

familiar principal

Como se comentaba en el apartado anterior, teniendo en cuenta que al calcular los
modelos QCA se tuvo en cuenta la influencia de las variables médicas, se realizaron
andlisis también con el programa PROCCESS (Hayes, 2013) con la intencién de
observar si estas variables ejercian un efecto moderador en la prediccion del malestar
emocional del cuidador. Este analisis, estd disefiado para probar la moderacion
evaluando directamente la importancia del efecto indirecto de la variable
independiente (X; en este estudio se utilizaron las variables psicoldgicas del cuidador
como es la necesidad de aprobacién y la resolucion hostil de conflictos) a través de
una variable moderadora (variables médicas). El efecto de moderacion (con n =5.000
remuestras de bootstrap) se demuestra cuando el intervalo de confianza corregido de

sesgo (95%) del efecto indirecto.
Ajuste emocional y variables psicoldgicas: variables médicas moderadoras

Para el siguiente apartado, se tuvieron en cuenta las variables psicoldgicas y
familiares utilizadas en el modelo QCA porque eran las que méas se relacionaban el
ajuste emocional del cuidador principal, en relacion con cada una de las variables
médicas: control y gravedad del asma, cumplimiento terapéutico e indicaciones,
tiempo de diagndstico, dosis diaria y frecuencia de visitas. Los resultados revelaron
que estas variables no ejercian de moderadoras en la relacion entre la necesidad de
aprobacion y resolucion hostil de conflictos con el malestar emocional y el estrés

percibido de los cuidadores principales.
Ajuste emocional y variables psicoldgicas: variables familiares moderadoras

Para el siguiente apartado, se tuvieron en cuenta las variables psicolégicas y
familiares utilizadas en el modelo QCA porque eran las que mas se relacionaban el
ajuste emocional del cuidador principal, en relacion con el tipo de cohesion y
adaptabilidad familiar y el tipo de familia. Los resultados revelaron que estas variables
no ejercian de moderadoras en la relacién entre la necesidad de aprobacion y
resolucion hostil de conflictos con el malestar emocional y el estrés percibido de los

cuidadores principales.



Resultados: Descripcion del perfil del cuidador familiar principal

¢) Ajuste emocional y variables psicoldgicas: estrés como variable mediadora

Se repitié el mismo procedimiento que para conocer como los niveles de estres
percibido ejercian un efecto mediador en la prediccion del malestar emocional del
cuidador en relacion con las variables necesidad de aprobacién y resolucién hostil de
conflictos. Este andlisis, esta disefiado para probar la mediacion evaluando
directamente la importancia del efecto indirecto de la variable independiente (X; en
este estudio se utilizaron las variables necesidad de aprobacion y resolucion hostil) a
través de una variable mediadora (estrés percibido).

En la figura 14 se presentan las estimaciones de los pardmetros estandarizados.
Aunque en la figura aparecen dos variables independientes, se analiz6 de manera
separada cada una de las variables independientes, pero se presenta en la figura de
manera conjunta. Resolucidn hostil de conflictos tuvo un efecto positivo directo en el
estrés percibido (f= ,26), explicando el 7% de su varianza. La resolucion hostil de
conflictos tuvo un efecto positivo directo sobre malestar emocional (5 =,33). A su vez,
el estrés percibido tuvo un efecto positivo directo en malestar emocional (8 =,59). Se
comprobd los efectos indirectos de la resolucion hostil de conflictos a través del estrés
percibido en el malestar emocional del paciente. Asi se observo que los efectos
indirectos de la resolucion hostil de los conflictos sobre el malestar emocional a través
del estrés percibido fueron significativos (Efecto=,11; IC=[,02, ,21]). En conjunto, los
efectos directos e indirectos predijeron total de varianza de 11% vy al introducir la
variable mediadora la relacion entre resolucion hostil de conflictos y malestar

emocional del cuidador desaparecia, por lo que existiria una mediacion total.

En el caso de la necesidad de aprobaciéon en la figura 14 se presentan las
estimaciones de los pardmetros estandarizados. Necesidad de aprobacion tuvo un
efecto positivo directo en el estrés percibido (5= ,50), explicando el 25% de su
varianza. La necesidad de aprobacion tuvo un efecto positivo directo sobre malestar
emocional (8 =,51). A su vez, el estrés percibido tuvo un efecto positivo directo en
malestar emocional (5 =,50). Se comprobd los efectos indirectos de la necesidad de
aprobacion a través del estrés percibido en el malestar emocional del cuidador. Asi se
observo que los efectos indirectos de la necesidad de aprobacion sobre el malestar
emocional a través del estrés percibido fueron significativos (Efecto=,13; 1C= [,05,

,21]). En conjunto, los efectos directos e indirectos predijeron total de varianza de 26%
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y al introducir la variable mediadora, la relacion entre necesidad de aprobacion y
malestar emocional n no desaparecia sino que se reducia por lo que existia una
mediacion parcial.

Figura 14

Analisis de mediacién de la relacion de la resolucion hostil y necesidad de
aprobacion sobre el malestar emocional del cuidador

Estrés Percibido

Resolucion Hostil o=.18 R>=11""

Malestar emocional

Necesidad de
aprobacion

c= ,51*** R2:.26*“

150-)(:”:

Estrés Percibido

Nota. * p<,05; ** p<,01; *** p< 001
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3.3. Relacidn entre las variables del adolescente con asma bronquial y su cuidador
familiar principal
En este punto presentamos los resultados acordes a parte del Objetivo 6: Analizar

la relacion entre las variables familiares, psicoldgicas y la presencia de psicopatologia

y ajuste a la enfermedad en los pacientes y sus cuidadores.

3.3.1. Comparacion de medias
A continuacion, pasaremos a presentar los resultados obtenidos a partir de las

pruebas de comparacion de medias realizadas en un Gnico momento temporal
(acompanadas del tamafio del efecto). Dada la gran cantidad de analisis realizados en
este apartado, solo se presentan los resultados en los que se obtuvieron diferencias
estadisticamente significativas. Para esta comparacion de medias se tuvo en cuenta las

principales variables sociodemograficas del paciente y del cuidador principal.

3.3.1.1. Variables sociodemogréficas: sexo del paciente y parentesco del cuidador

En primer lugar, no se observaron diferencias estadisticamente significativas
en relacion con el sexo del adolescente, es decir, los niveles de estrés, sintomatologia
ansioso-depresiva, asi como las variables familiares eran similares en los cuidadores
familiares principales independientemente del sexo de su hija o hijo. Por otro lado, si
se observaron diferencias en funcién del parentesco del cuidador, asi habia un mayor
nimero de problemas comportamentales, un mayor numero de dificultades
emocionales y conductuales, una mayor percepcién de amenaza de enfermedad, un
peor bienestar psicoldgico y una peor calidad de vida en los adolescentes con AB cuyo

parentesco con el cuidador familiar principal era la madre.
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Tabla 66
Diferencia de medias en las variables psicoldgicas y familiares del adolescente con
AB en funcion del parentesco del cuidador

Cuestionario Variable Parentesco t p d
Madres M (DT) Padres M (DT)

BIEPS Total de 34,71 (3,27) 37,11 (7,50) -2,37 ,02 0,59
bienestar

SDQ Problemas 3,25 (2,40) 2,38 (1,97) 299 01 0,75
conductuales

Total 10,77 (5,33) 7,61 (2,93) 245 ,02 0,63
dificultades

BIP-Q Amenaza de 19,50 (9,40) 13,47 (8,52) 2,62 ,01 0,65
enfermedad

CRQ-SAS Calidad de 5,79 (0,84) 6,16 (0,47) -2,77 1,01 0,47
vida total

Nota. d de Cohen = TE pequefio = 0,20; TE moderado ~0,50; TE grande~ 0,80

3.3.1.2. Variables de relacion y funcionamiento familiar

Para estudiar como las variables familiares y de apego adulto pueden influir en
la adaptacion y bienestar emocional tanto en el paciente pediatrico como en su
cuidador principal, se utilizaron las escalas tipo de familia del CAF, la cual se basa en
el modelo Circumplejo de Olson (1986). El estilo parental percibido por los hijos (EP)
y las escalas de apego adulto del cuestionario CAA (Cantero & Melero, 2008) seran
puestos a prueba en el apartado “correlaciones” debido a sus caracteristicas
psicométricas. Las variables del CAF fueron contrastadas con todas las variables
psicoldgicas del paciente pediatrico y del cuidador familiar principal. A continuacién,

se presentan solo los resultados que han dado valores significativos.

En primer lugar, se realizaron comparaciones de medias utilizando los datos
relativos a las puntuaciones en el Factor de tercer orden "Tipo de Familia"
(equilibrada/normal, media y desequilibrada/extrema) de la Escala de Cohesion y
Adaptacion familiar CAF con el objetivo de comprobar si el tipo de familia influia en
las respuestas obtenidas en otras variables significativas que median la presencia de
salud-enfermedad en adolescentes con AB y sus progenitores Los datos han mostrado
que existen diferencias estadisticamente significativas para la escala problemas con
los iguales y conducta prosocial del SDQ entre las familias medias y las equilibradas,
mostrando peores puntuaciones las familias equilibradas aunque el tamario del efecto
era pequefio. Ademas se encontraron diferencias en afecto y comunicacion del

cuestionario EP, encontrando diferencias entre las familias desequilibradas y las
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medias y equilibradas, asi las desequilibradas mostraban niveles mas bajos de afecto y
comunicacion entre sus miembros. Por ultimo, se encontraron diferencias en los
niveles de estrés respecto a la subescala comunicacion, obteniendo mayores
puntuaciones las familias equilibradas, aunque ocurre en el resto de las variables el
tamanio del efecto era pequefio (Tabla 67).

Tabla 67

Diferencia de medias en las variables psicoldgicas y familiares del adolescente y
cuidador en funcion del tipo de familia

Cuestionar Variable Tipo de familia F p n?
10
Desequilibradas Medias M (DT) Equilibradas M
M (DT) (DT)
EP Afectoy 35 (16,10) 42,30 (3,66) 42,42 (4,33) 344 04 0,08
comunicacion
SDQ Problemas 1,67 (1,53) 2,44 (1,64) 2,04 (1,61) 461 01 0,07
iguales
Conducta 9,33 (0,58) 9,39 (0,93) 8,77 (1,33) 350 ,03 0,05
prosocial
PIP Comunicacion 8 (2,65) 8 (2,17) 9,21 (2,25) 3,79 ,03 0,02
frecuencia

1’]21 Eta cuadrado parcial: TE pequefio =~ 0,02; TE medios = entre 0,15 y 0,3; TE alto ~ 0,3. La negrita significa entre que

grupos existen diferencias significativas en ANOVA de un factor

En segundo lugar, se realizaron analisis utilizando los datos relativos a las
puntuaciones en el factor de segundo orden "Cohesion Familiar" (unida/vinculada,
separada/aislada, desprendida/no comprometida, no se obtuvo resultados para
enredada/entrelazada) de la Escala de Cohesion y Adaptacion familiar CAF, con el
objetivo de comprobar si la cohesidn existente entre los miembros de la familia influia
en las respuestas obtenidas en otras variables significativas que median la presencia de
salud-enfermedad en los adolescentes con AB y sus progenitores. Para la variable
cohesién no se encontraron diferencias significativas ni para las variables del
adolescente ni para el cuidador. Finalmente, se realizaron analisis utilizando los datos
relativos a las puntuaciones en el factor de segundo orden "Adaptacion Familiar™
(rigida, estructurada, flexible y caotica) de la Escala de Cohesion y Adaptacion
familiar CAF, con el objetivo de comprobar si en nivel de adaptacion en el vinculo
existente entre los miembros de la familia influia en las respuestas obtenidas en otras
variables significativas que median la presencia de salud-enfermedad en los
adolescentes con AB y sus progenitores. Al igual que ocurria con la cohesion no se

encontraron diferencias significativas en ambas muestras.
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Por ultimo, aungue por las propiedades psicométricas del CAA, no se observo la
relacion a través de correlaciones, si que se realiz6 una comparacion de medias a partir
del estilo de apego del cuidador, asi se observo que no habia diferencias respecto al
estilo del apego del cuidador en las variables psicoldgicas y familiares del adolescente
con AB. Sin embargo si se observaron diferencias en las variables del cuidador (Tabla
68), obteniendo que cuando el estilo de apego del cuidador era inseguro se encontro
mayores niveles de estrés en general, especialmente en las subescalas de esfuerzo o
molestia y ademas mayor sintomatologia ansioso-depresiva y malestar emocional.

Tabla 68
Diferencia de medias en las variables psicologicas y familiares del cuidador en
funcion del estilo de apego

Cuestionario Variable Apego t p d
Inseguro M (DT)  Seguro M (DT)

PIP Cuidados- 6,46(3,15) 4,91 (2,46) 2,96 ,01 0,55
esfuerzo
Rol familiar 6,46 (3,15) 4,91 (2,46) 2,96 ,01 0,55
esfuerzo
Distrés 9,16 (2,34) 7,63 (2,32) 3,563 ,001 0,62
emocional
frecuencia
Distrés 8,80 (3,17) 6,22 (2,74) 463 ,001 0,87
emocional
esfuerzo
Total estrés 27,19 (9,73) 30,33(7,05) 409 ,001 0,80
esfuerzo

HADS Ansiedad 8,45 (4,25) 5,39 (3,22) 436 ,001 0,81
Depresion 5,23 (3,14) 2,24 (2,41) 574 001 1,06
Malestar 13,68 (6,40) 7,63(4,93) 570 ,001 1,06
emocional

Nota. d de Cohen = TE pequefio ~ 0,20; TE moderado ~0,50; TE grande~ 0,80

3.3.1.3. Variables de ajuste emocional del paciente y su cuidador

Para estudiar como el ajuste emocional de cada uno de ellos puede influir en la
adaptacion emocional del paciente o del cuidador, se utilizd la recodificacion del
HADS para ver si existian diferencias de medias en ansiedad y depresion, entre los
diferentes grupos: ausencia, presencia de sintomatologia ansioso-depresivay presencia
de un trastorno psicologico. Aunque la relacién entre la sintomatologia emocional en
ambos casos se abordard de manera mas profunda en los andlisis de correlacion y

también en los modelos de prediccion. Para los grupos de ansiedad y depresiéon del
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paciente no se encontraron diferencias en las variables del cuidador pero si en las del
paciente. Los adolescentes con un posible trastorno psicologico de ansiedad
informaron de mayor numero de dificultades emocionales, conductuales y con el grupo
de iguales, ademéas de una mayor sensacion de amenaza de enfermedad e informaron
de una peor calidad de vida en todos los sentidos, méas sensacion de disnea, fatiga y
falta de control de la enfermedad. Adicionalmente se observd que en el grupo de
pacientes con presencia de sintomatologia ansiosa, percibian un mayor control

psicologico por parte de sus cuidadores.

Tabla 69
Diferencia de medias en las variables psicoldgicas y familiares del adolescente y
cuidador en funcidn de los grupos de ansiedad del paciente

Cuestionario ~ Variable Grupos de Ansiedad Paciente F p n?
Ausencia M Presencia M (DT) Trastorno
(DT) psicologico M
(DT)
SDQ Total 9,30 (4,97) 12,53 (4,04) 13,60 (5,42) 8,70 ,001 0,11
dificultade
S
EP Control 18,07 (7,11) 23,71 (7,66) 18,56 (7,33) 497 ,001 0,09
psicolégico
BIP-Q Amenaza 17,02 (8,70) 21,97 (10,33) 24,07 (10,47) 6,05 ,01 0,08
de
enfermeda
d
CRQ-SAS Disnea 6,85 (0,30) 6,44 (0,76) 6,32 (1,21) 26,37 ,001 0,13
Fatiga 5,50 (0,95) 5,15 (1,12) 4,55 (1,52) 548 ,01 0,08
Funcién 5,70 (0,95) 4,89 (1,02) 3,86 (1,22) 26,37 ,001 0,28
emocional
Control 6,26 (0,85) 5,63 (1,04) 5,09 (1,77) 20,69 ,001 0,14
enfermeda
d
Calidad de 6,07 (0,59) 5,52 (0,74) 4,95 (1,14) 13,30 ,001 0,23
vida total

T]23 Eta cuadrado parcial: TE pequeiio =~ 0,02; TE medios = entre 0,15 y 0,3; TE alto ~ 0,3. La negrita significa entre que
grupos existen diferencias significativas en ANOVA de un factor

Por otra parte, para los grupos de ansiedad y depresion del cuidador si que se
observaron diferencias en las variables del paciente como en el cuidador. Asi los
cuidadores que presentaban sintomatologia ansiosa, sus hijos tenian una peor
autoestima respecto a los cuidadores con ausencia de esta sintomatologia. Ademas los
pacientes cuyos cuidadores presentaban un posible trastorno psicoldgico por ansiedad

presentaban una mayor sensacion de amenaza de enfermedad. En el caso de los

201



202

Resultados: Relacién entre la diada paciente-cuidador

cuidadores, el grupo de un posible trastorno de ansiedad presentaba mayores niveles
de estrés especialmente en distrés emocional y rol familiar, ademas de mayor

necesidad de aprobacion por los demaés y resolucion hostil de conflictos (Tabla 70).

Por otro lado, en el caso de los cuidadores con sintomatologia depresiva, sus hijas
e hijos los percibian que ejercian mayor control conductual respecto a los cuidadores
sin sintomatologia depresiva, ademas los cuidadores que presentaban un posible
trastorno psicolégico por depresion repercutian de manera negativa en la calidad de
vida del paciente mostrando una peor calidad de vida, mayor sensacion de disnea
(mayores dificultades respiratorias). Ademas respecto a sus variables, el cuidador con
un posible trastorno psicolégico por depresion presentaba mayores niveles de estrés
en general y particularmente en distrés emocional y rol familiar, ademas de una peor

autoestima y una mayor necesidad de aprobacion.
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Tabla 70
Diferencia de medias en las variables psicoldgicas y familiares del adolescente y cuidador en funcion de los grupos de ansiedad y depresion
del cuidador

Cuestionario Variable Grupos de Ansiedad cuidador F p n?
Ausencia M (DT) Presencia M (DT) Trastorno psicolégico M
(D7)
RSE Autoestima 33,24 (3,80) 30,57 (3,96) 32,44 (3,81) 4,94 ,01 0,07
BIP-Q Amenaza de 16,67 (8,60) 21,22 (10,27) 21,93 (10,53) 4,42 ,01 0,06
enfermedad
PIP Rol familiar 7(2,63) 8,07 (2,60) 8,48 (2,53) 3,92 ,02 0,06
frecuencia
Distrés frecuencia 8,02(2,30) 8,89 (2,06) 9,70 (2,78) 5,26 ,01 0,08
Total estrés 33,26 (7,87) 36,67 (5,97) 38,08 (8,63) 4,42 ,01 0,07
frecuencia
CAA Baja autoestima 32,61 (11,34) 38 (10,10) 45,16 (11,36) 12,15 ,001 0,17
Resolucién hostil 24,79 (8,16) 29,12 (7,90) 31,42 (11,46) 6,10 ,01 0,09

de conflictos

Grupos de depresion cuidador

EP Control conductual 28,24 (5,86) 32,64 (2,84) 26,80 (5,22) 3,30 ,04 0,08
CRQ-SAS Disnea 6,74 (0,56) 6,82(0,30) 5,92 (1,46) 5,65 ,01 0,08
PIP Rol familiar 7,29(2,45) 9,27(2,96) 7,80 (4,55) 3,82 ,02 0,06
frecuencia
Distrés frecuencia 8,39 (2,43) 9 (2,30) 11 (2,12) 3,08 ,05 0,05
Distrés esfuerzo 7,32 (3,23) 8,29 (2,52) 11 (3,56) 3,01 ,05 0,05
Comunicacion 5,28 (2,17) 5,67 (1,78) 8,25 (2,50) 3,78 ,03 0,07
esfuerzo
CAA Baja autoestima 35,43 (11,81) 39,58 (11,33) 55,67 (7,51) 4,87 01 0,08

le: Eta cuadrado parcial: TE pequeio = 0,02; TE medios = entre 0,15 y 0,3; TE alto ~ 0,3. La negrita significa entre que grupos eXisten diferencias significativas en ANOVA de un factor
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3.3.2. Relacion entre las variables estudiadas
3.3.2.1. Asociacion entre las variables psicologicas y familiares del paciente y del

cuidador familiar principal y la edad

En la muestra de adolescentes con AB, las asociaciones entre la edad del
cuidador principal y las variables del estudio fueron inexistentes excepto para la
sintomatologia de hiperactividad, encontrando una relacion negativa y de baja fuerza
(r=-,18; p=,05). En la muestra de cuidadores, las asociaciones entre sus variables y la
edad del paciente fueron de manera positiva con la incomodidad en las relaciones
intimas, es decir, a mayor edad, el cuidador mostraba mas autosuficiencia emocional
e incomodidad (r=,24; p=,01), se relacion6 de manera negativa con los niveles de
estrés de cuidados médicos (r=-,18; p=,04), con las molestias ocasionadas por el estrés

provocado por los cambios en el rol familiar (r= -,18; p=,04).

3.3.2.2. Asociacién entre las variables psicoldgicas y familiares del paciente y del

cuidador familiar principal

A continuacion se presentan las relaciones entre las variables estudiadas de
ambas muestras, en la Tabla 71, solo se han indicado las correlaciones significativas
por el gran nimero de variables de cuidador y paciente.

El malestar emocional y la ansiedad del cuidador se relacionaron positivamente
con el total de dificultades emocionales y conductuales del adolescente y un mayor
control conductual percibido por parte de sus padres, aunque la fuerza de las relaciones
fue pequefia. Ademas la ansiedad de los cuidadores se relaciond con mayores
problemas con los iguales y mayor sintomatologia emocional y los adolescentes
percibian su enfermedad como mas amenazante. Por otra parte, el estrés del cuidador
se relaciond positivamente con el numero de dificultades emocionales y conductuales
y de manera mas especifica con un exceso de actividad (hiperactividad), mas
problemas con los iguales y mas sintomatologia emocional y una mayor percepcion de
amenaza de enfermedad.

Sin embargo para la subescala “cuidados esfuerzo” (hace referencia a la
molestia tener que encargarse el cuidador de los cambios en el tratamiento, acompanar
a las visitas médicas) y los cambios “rol familiar” se asocié negativamente con la

ansiedad y el malestar emocional del paciente.



Tabla 71

Resultados: Relacién entre la diada paciente-cuidador

Analisis de correlacion entre las variables psicoldgicas y familiares del paciente y de cuidador familiar principal

VARIABLES PSICOLOGICAS Y FAMILIARES DEL

CUIDADOR

VARIABLES PSICOLOGICAS Y FAMILIARES DEL PACIENTE

5DQ EP BIP-Q BIEPS HADS CRQ-SAS
SE H Pl Total CC R A AC P TOTAL Ans ME C Ccv
SDQ
HADS Ans ,18" 247 18" ,26* 247
ME 18" ,26*
CAA CAA1l -,21° -,26" -22°
CAA3 21" 24"
PIP Cf ,18" 19" 21"
Ce 20"
Ccuf 21" 200 22° 29 20"
Cu e -21" -,18"
RF e 21 .18
Total f ,19" 25" 25"
Total e 26" 24%*

Nota. SE=sintomatologia emocional; H=hiperactividad; PI=problema con los iguales; CC=control conductual; R=revelacion; A=amenaza; AC=aceptacion; P= proyectos; Ans=ansiedad; ME=malestar emocional;

C=control; CV=Calidad de vida; CAA1=baja autoestima; CAA3=expresion de sentimientos; C_f=comunicacién frecuencia; C_e=comunicacion esfuerzo; Cu_f= cuidados frecuencia; Cu_e=cuidados esfuerzo;

RF_e=rol familiar esfuerzo; Total_f=total estrés frecuencia; Total_e=total estrés esfuerzo; * p<05; ** p<,01; *** p< 001
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Por altimo, cuando los padres tenian mayores niveles de estrés ocasionados por las
molestias o el esfuerzo asociadas a la enfermedad, los hijos percibian una mejor
calidad de vida y un mejor control de la enfermedad. Una posible explicacion a esto
es que cuando los padres se implicaban méas en los cuidados meédicos, de manera
indirecta repercute positivamente en sus hijas e hijos pero de manera negativa a su
salud psicoldgica. Por ultimo, cuando el estilo del apego del cuidador se caracterizaba
por una baja autoestima repercutia negativamente en la salud mental de sus hijas o
hijos, porque se relacionaba de manera negativa respecto a la sintomatologia
emocional, la aceptacion que el propio paciente hacia de él mismo y ademas los
adolescentes confiaban menos en revelar aspectos importantes. Por otro lado, cuando
presentaba mayor facilidad a la hora de expresar emociones, se relacionaba de manera
positiva con el bienestar psicoldgico del adolescente, ademas tenian un mayor nimero

de proyectos.

3.3.3. Modelos de prediccion del ajuste a la enfermedad del paciente pediatrico y

del cuidador familiar principal

En este andlisis, se ha utilizado la variable la sintomatologia ansioso-depresiva
de la diada adolescente- cuidador familiar como variables dependientes. Las variables
independientes (escogidas entre las variables estudiadas del cuidador familiar
principal, y adolescente con AB teniendo en cuenta la literatura cientifica y los analisis
de datos realizados anteriormente) fueron: control psicolégico, autoestima, percepcion
de amenaza de enfermedad y calidad de vida como variables del adolescente con AB
y los niveles de estrés percibido tanto en frecuencia como en esfuerzo, necesidad de
aprobacién y resolucion hostil de conflictos como variables del cuidador familiar
principal. Primero se estimaron los andlisis descriptivos de los participantes, luego se
calcularon los valores de calibraciéon para fSQCA (en este caso como ya se habian
calculado en los apartados anteriores, no se presentaran los datos de calibracion en este
apartado) y, a continuacion, se realizo un analisis cualitativo comparativo de conjunto
difuso (fsQCA), se siguieron los mismos pasos que en los anélisis llevados a cabo con

anterioridad en los apartados anteriores.

En el andlisis de necesidad tanto para los altos como los bajos niveles de
ansiedad y depresion del adolescente y del cuidador familiar no se encontrd ninguna
condicion necesaria para la ocurrencia 0 no ocurrencia de estas variables (Tabla 72),

porque su consistencia fue menor a ,90. Primero se abordara los anélisis de suficiencia



Resultados: Relacién entre la diada paciente-cuidador

de los altos y bajos niveles de ansiedad de la diada adolescente y cuidador, para luego
analizar los altos y bajos niveles de depresion en ambas muestras. En todas las
predicciones se utilizaron las mismas variables de prediccion para el adolescente con
AB vy el cuidador principal para analizar que variables tienen mas peso en el ajuste
emocional ante la enfermedad. Asi, para los altos niveles de ansiedad del adolescente
con AB se observaron 4 vias que explicaban el 49% de los casos con niveles altos de
ansiedad (Consistencia Total = ,94; Cobertura Total = ,49). Los 3 caminos mas
relevantes para predecir los altos niveles de ansiedad fueron: la combinacién de bajos
niveles de estrés por parte del cuidador, una baja calidad de vida del paciente y un
mayor control psicoldgico percibido (Consistencia=,94; Cobertura=,36). EI segundo
camino mas relevante fue la interaccion entre una alta resolucion hostil de conflictos
y altos niveles de estrés en esfuerzo o molestia del cuidador, baja calidad de vida, bajos
niveles de autoestima del paciente y mayor percepcion de amenaza de enfermedad
(Consistencia=,95; Cobertura=,26). Por ultimo, la tercera combinacion explicaba el
20% de los altos niveles de ansiedad resultando la combinacion de alta resolucion
hostil de conflictos y necesidad de aprobacion y altos niveles de estrés percibido en
frecuencia y esfuerzo del cuidador y una baja calidad de vida del paciente y una alta
percepcion de amenaza de enfermedad (Consistencia=,95; Cobertura=,20).

En la prediccion de altos niveles de ansiedad del cuidador, se observaron 4
vias que explicaban el 38% de los casos con niveles altos de ansiedad (Consistencia
Total = ,89; Cobertura Total = ,38). Los 3 caminos més relevantes para predecir los
altos niveles de ansiedad del cuidador fueron: la combinacion de una alta resolucion
hostil de conflictos y alta necesidad de aprobacién por parte del cuidador, una baja
calidad de vida, bajos niveles de autoestima y un mayor control psicolégico percibido
por parte del paciente y una mayor percepcion de amenaza de enfermedad
(Consistencia=,94; Cobertura=,26). El segundo camino mas relevante fue la
interaccion entre alta resolucion hostil de conflictos, altos niveles de estrés en esfuerzo
0 molestia por parte del cuidador, y baja calidad de vida, bajos niveles de autoestima,
y un mayor control psicolégico percibido por parte del paciente y una mayor sensacion
de amenaza de enfermedad explicando un 25% de los altos niveles (Consistencia=,94;
Cobertura=,25). Por dltimo, la tercera combinacion explicaba el 24% de los altos
niveles de ansiedad en el cuidador resultando la combinacion de una alta resolucion

de conflictos y necesidad de aprobacion, junto con altos niveles de estrés percibido en
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frecuencia en el cuidador y una baja calidad de vida y un mayor control psicoldgico
percibido del paciente y una mayor sensacion de amenaza de enfermedad
(Consistencia=,95; Cobertura=,24).

En la prediccion de bajos niveles de ansiedad en el adolescente con AB, se
observaron 6 vias que explicaban el 50% de los casos con bajos niveles de ansiedad
(Consistencia Total =,89; Cobertura Total =,50). Los 3 caminos mas relevantes para
predecir los bajos niveles de ansiedad fueron: una alta resolucién hostil de conflictos,
combinada con una baja necesidad de aprobacién del cuidador, y una alta calidad de
vida del paciente y una alta sensacion de amenaza de enfermedad (Consistencia=,91;
Cobertura=,32). El segundo camino mas relevante fue la interaccion entre una alta
calidad de vida, altos niveles de autoestima, mayor control psicologico percibido y
menor sensacion de amenaza de enfermedad (Consistencia=,95; Cobertura=,23). Por
ultimo, la tercera combinacion explicaba el 20% resultando la combinacion de una
baja resolucion hostil de conflictos y necesidad de aprobacién, bajos niveles de estrés
percibido en esfuerzo o molestia en el cuidador y altos niveles de autoestima y mayor
control psicoldgico percibido por parte del adolescente y una menor sensacion de
amenaza de enfermedad (Consistencia=,92; Cobertura=,20). En la prediccién de bajos
niveles de ansiedad en el cuidador, se observaron 9 vias que explicaban el 56% de
los casos con niveles bajos de ansiedad (Consistencia Total = ,89; Cobertura Total =
,56). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los bajos niveles de ansiedad fueron:
una baja resolucion hostil de conflictos y necesidad de aprobacion, bajos niveles de
estrés percibido en el cuidador y una alta calidad de vida del paciente
(Consistencia=,93; Cobertura=,33). El segundo camino mas relevante fue una baja
resolucion hostil de conflictos y necesidad de aprobacion, bajos niveles de estrés
percibido en frecuencia en el cuidador, altos niveles de autoestima y bajo control
psicolégico percibido en el paciente y menor sensacion de amenaza de enfermedad
(Consistencia=,96; Cobertura=,31). Por Gltimo, la tercera combinacion explicaba el
28% resultado de la combinacidn entre baja necesidad de aprobacion, bajos niveles de
estrés percibido en el cuidador, alta calidad de vida, altos niveles de autoestima y
menor control psicologico percibido por el paciente (Consistencia=,94;
Cobertura=,28).



Tabla 72

Resultados: Relacion entre la diada paciente-cuidador

Analisis de necesidad para los altos y bajos niveles de ansiedad de la diada adolescente y cuidador principal

Altos niveles ansiedad

Bajos niveles ansiedad

Altos niveles ansiedad

Bajos niveles ansiedad

adolescente adolescente cuidador cuidador
Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia  Cobertura

Mayor control .55 ,78 41 ,60 51 ,62 42 71
psicoldgico

Menor control A2 54 ,86 ,66 ,76 49 78 ,69
psicoldgico

Mayor amenaza ,85 ,67 75 ,62 87 ,59 75 ,70
Menor amenaza 52 ,67 ,60 ,80 ,56 ,62 ,56 ,86
Mayor autoestima 49 ,55 ,62 12 ,53 ,50 ,55 12
Menor autoestima 75 ,66 ,62 12 71 ,53 ,62 ,65
Mayor CV 44 44 ,76 79 ,59 b1 ,60 72
Menor CV 79 76 A7 46 ,68 ,55 ,59 ,67
Alto estrés frecuencia 48 ,64 ,48 ,66 ,60 ,69 .39 ,62
Bajo estrés 75 ,58 74 ,59 67 44 ,80 74
frecuencia

Alto estrés esfuerzo 45 ,59 ,52 71 ,58 ,65 ,53 ,67
Bajo estrés esfuerzo 78 ,61 ,70 57 71 A7 78 72
Alta necesidad de ,50 ,67 ,46 ,63 ,60 ,68 ,38 ,60
aprobacion

Baja necesidad de 12 ,56 76 ,61 ,65 43 ,80 73
aprobacion

Alta resolucién hostil 51 ,64 ,50 ,65 ,64 ,68 42 ,62
Baja resolucion hostil 12 ,58 12 ,61 ,64 44 79 75
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Tabla 73
Analisis de suficiencia para los altos y bajos niveles de ansiedad de la diada adolescente y cuidador principal

Frecuencia Altos niveles de ansiedad Bajos niveles de ansiedad Altos niveles de ansiedad Bajos niveles de ansiedad

punto de corte adolescente adolescente cuidador cuidador

1 Consistencia punto de corte ,93  Consistencia punto de corte ,94  Consistencia punto de corte ,93  Consistencia punto de corte ,93
1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3

Control ° ° ° ° ° ° o o

psicolégico

Amenaza ) ° o o o ° ° ° o

Autoestima o ° ° o o ° °

cv o o o ° ° o o o ° °

Estrés o ° ° o o o

frecuencia

Estrés esfuerzo o ° ° o ° o o

Necesidad ) o o ° ° o o o

aprobacion

Resolucion ° ° ° o ° ° ° o o

hostil

Cobertura bruta ,36 ,26 ,20 32 23 ,20 26 25 24 ,33 31 28

Cobertura ,18 ,04 ,01 11 ,02 ,01 ,02 ,03 ,01 ,02 ,02 ,01

Unica

Consistencia ,94 ,95 ,95 91 ,95 ,92 ,94 ,94 ,95 93 ,96 ,94

Consistencia ,94 ,89 87 ,89

total

Cobertura 49 ,50 ,38 ,56

total

Nota. e= presencia o altos niveles; o= ausencia o bajos niveles. Todos los camino son consistentes porque la consistencia se encuentra por encima de ,74. Vector esperado para altos niveles de ansiedad (Fiss,

2011):1,1,0,0,1,1,1,1. Vector esperado para bajos niveles de ansiedad 0,0,1,1,0,0,0,0.
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En el analisis de suficiencia para los altos y bajos niveles de depresion del paciente
y del cuidador, los resultados indicaron:

Para los altos niveles de depresion del adolescente con AB se observaron 5
vias que explicaban el 40% de los casos con niveles altos de depresion (Consistencia
Total = ,89; Cobertura Total = ,40). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los
altos niveles de depresidn fueron: la combinacion de bajos niveles de estrés percibido
en esfuerzo y altos en frecuencia del cuidador, baja calidad de vida y bajos niveles de
autoestima, altos niveles de control psicolégico percibido y una mayor sensacion de
amenaza de enfermedad (Consistencia=,94; Cobertura=,25). El segundo camino mas
relevante fue la interaccion entre una baja necesidad de aprobacidn, altos niveles de
estrés en esfuerzo del cuidador, baja calidad de vida y alto control psicologico
percibido del paciente y mayor percepcibn de amenaza de enfermedad
(Consistencia=,92; Cobertura=,24). Por ultimo, la tercera combinacion explicaba el
20% de los altos niveles de depresion resultando la combinacion de alta necesidad de
aprobacion y altos niveles de estrés percibido en frecuencia del cuidador, una baja
calidad de vida y alta autoestima del paciente y una alta percepcion de amenaza de
enfermedad (Consistencia=,93; Cobertura=,20).

En la prediccion de altos niveles de depresion del cuidador, se observaron 6
vias que explicaban el 43% de los casos con niveles altos de ansiedad (Consistencia
Total = ,93; Cobertura Total = ,43). Los 3 caminos més relevantes para predecir los
altos niveles de depresién del cuidador fueron: la combinacion de una alta necesidad
de aprobacion y altos niveles de estrés percibido en esfuerzo o molestia por parte del
cuidador, una baja calidad de vida, un mayor control psicologico percibido por parte
del paciente y una mayor percepcion de amenaza de enfermedad (Consistencia=,97;
Cobertura=,26). El segundo camino mas relevante fue la interaccion entre alta
resolucion hostil de conflictos y necesidad de aprobacidn, altos niveles de estrés en
frecuencia por parte del cuidador, bajos niveles de autoestima, y un mayor control
psicologico percibido por parte del paciente y una mayor sensacion de amenaza de
enfermedad explicando un 25% de los altos niveles (Consistencia=,94;
Cobertura=,25). Por dltimo, la tercera combinacion explicaba el 24% de los altos
niveles de depresion en el cuidador resultando la combinacion de una alta necesidad
de aprobacidn, junto con altos niveles de estrés percibido en frecuenciaen el cuidador

y una baja calidad de vida, bajos niveles de autoestima y un mayor control psicoldgico
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percibido del paciente y una mayor sensacion de amenaza de enfermedad
(Consistencia=,95; Cobertura=,24).

En la prediccion de bajos niveles de depresion en el adolescente con AB, se
observaron 8 vias que explicaban el 54% de los casos con bajos niveles de depresion
(Consistencia Total =,84; Cobertura Total =,54). Los 3 caminos mas relevantes para
predecir los bajos niveles de depresion fueron: una baja necesidad de aprobacién del
cuidador, y una alta calidad de vida del paciente, altos niveles de autoestima y bajo
control psicologico percibido por parte del paciente (Consistencia=,85;
Cobertura=,41). El segundo camino mas relevante fue la interaccion entre una baja
necesidad de aprobacion y menores niveles de estrés percibido en esfuerzo por parte
del cuidador, alta calidad de vida, altos niveles de autoestima del paciente y menor
sensacion de amenaza de enfermedad (Consistencia=,90; Cobertura=,30). Por ultimo,
la tercera combinacion explicaba el 30% resultando la combinacién de una baja
resolucion hostil de conflictos y necesidad de aprobacion, bajos niveles de estrés
percibido en esfuerzo y frecuencia en el cuidador, altos niveles de autoestima por parte
del adolescente y una menor sensacion de amenaza de enfermedad (Consistencia=,88;
Cobertura=,30).

En la prediccion de bajos niveles de depresion en el cuidador, se observaron
5 vias que explicaban el 46% de los casos con niveles bajos de depresion (Consistencia
Total = ,87; Cobertura Total = ,46). Los 3 caminos mas relevantes para predecir los
bajos niveles de depresion fueron: una baja resolucion hostil de conflictos y necesidad
de aprobacion, bajos niveles de estrés percibido en el cuidador y una alta calidad de
vida y bajos niveles de autoestima del paciente (Consistencia=,95; Cobertura=,25). El
segundo camino mas relevante fue una baja resolucion hostil de conflictos y necesidad
de aprobacion, bajos niveles de estrés percibido en esfuerzo en el cuidador, alta calidad
de vida y bajos niveles de autoestima y menor sensacion de amenaza de enfermedad
(Consistencia=,94; Cobertura=,24). Por ultimo, la tercera combinacién explicaba el
24% resultado de la combinacion entre bajos niveles de estrés percibido en esfuerzo
en el cuidador, alta calidad de vida y alto control psicoldgico por parte del paciente

(Consistencia=,89; Cobertura=,24).



Tabla 74

Resultados: Relacion entre la diada paciente-cuidador

Analisis de necesidad para los altos y bajos niveles de depresion de la diada adolescente y cuidador principal

Altos niveles depresion

Bajos niveles depresion

Altos niveles depresion

Bajos niveles depresion

adolescente adolescente cuidador cuidador
Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia Cobertura Consistencia  Cobertura

Mayor control 52 75 43 ,63 ,54 ,70 44 ,70
psicoldgico

Menor control e ,56 ,83 ,64 g7 53 81 ,68
psicoldgico

Mayor amenaza ,86 ,68 79 ,65 ,84 61 78 ,69
Menor amenaza ,56 72 ,61 ,81 ,58 ,68 ,56 81
Mayor autoestima ,59 ,56 ,64 75 57 ,58 ,69 ,56
Menor autoestima A7 ,68 ,62 ,56 ,69 ,56 ,66 ,65
Mayor CV 54 54 ,69 71 ,64 ,59 57 ,64
Menor CV 71 ,69 ,56 ,56 ,61 ,54 ,64 ,68
Alto estrés frecuencia ,50 ,67 49 ,68 ,58 72 43 ,65
Bajo estrés 77 ,59 ,76 61 71 51 81 70
frecuencia

Alto estrés esfuerzo ,50 ,66 51 ,69 ,59 71 42 ,63
Bajo estrés esfuerzo , 76 ,60 75 61 ,69 50 ,80 70
Alta necesidad de 52 ,69 A7 ,65 ,63 17 40 ,59
aprobacion

Baja necesidad de 73 57 A7 ,62 ,67 47 ,85 74
aprobacion

Alta resolucién hostil 51 ,64 ,52 ,68 ,64 73 43 ,60
Baja resolucion hostil 74 ,60 73 ,61 ,65 48 ,83 74
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Tabla 75
Analisis de suficiencia para los altos y bajos niveles de depresion de la diada adolescente y cuidador principal

Frecuencia Altos niveles de depresion Bajos niveles de depresion Altos niveles de depresion Bajos niveles de depresion

punto de corte adolescente adolescente cuidador cuidador

1 Consistencia punto de corte ,93  Consistencia punto de corte ,89  Consistencia punto de corte ,94  Consistencia punto de corte ,95
1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3

Control ° ° o ° ° ° °

psicolégico

Amenaza ) ) ° o o ° ° °

Autoestima o ° ° ° ° o o o o

cv o o o ° ° o o ° ° °

Estrés ° ° o ° ° o

frecuencia

Estrés esfuerzo o ° o o ° o o o

Necesidad o ° o o o ° ° ° o o

aprobacion

Resolucién o ° o o

hostil

Cobertura bruta ,25 24 ,20 41 ,30 ,30 26 25 24 25 24 24

Cobertura ,04 ,05 ,04 ,05 ,01 ,03 ,02 ,03 ,01 ,01 ,01 ,01

Unica

Consistencia ,94 ,92 93 ,85 90 ,88 97 ,94 ,95 95 ,94 ,89

Consistencia ,89 ,84 ,93 87

total

Cobertura 40 54 43 ,46

total

Nota. e= presencia o altos niveles; o= ausencia o bajos niveles. Todos los camino son consistentes porque la consistencia se encuentra por encima de ,74. Vector esperado para altos niveles de depresion (Fiss,

2011):1,1,0,0,1,1,1,1. Vector esperado para bajos niveles de depresion 0,0,1,1,0,0,0,0.
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3.3.4. Modelo de mediacién del ajuste a la enfermedad del paciente pediatrico y del

cuidador familiar principal

En primer lugar basandonos en la literatura cientifica y en el modelo tedrico de
relacion entre familia, estrés y asma de Wood et al (2015). Se elabordé un modelo
tedrico a comprobar con las diadas adolescente-cuidador (Figura 15). Debido a la
complejidad del modelo, existian tres variables independientes que son las
relacionadas con aspectos familiares, dos variables mediadoras: el nivel de estrés
percibido y la autoestima y dos variables dependientes: el malestar emocional del
cuidador y del paciente. Debido al tamafio muestral no se pudo realizar un path analisis
para comprobar el modelo, asi que se realizd por pasos a través de PROCESS,
comprobando la relacién entre cada VI1'y la VD con la mediacidn correspondiente.
Figura 15

Propuesta de modelo tedrico de mediacion testado adaptando el de Wood et al.
(2015)

VM: Autoestima

VI: Resolucion \
Hostil

VD: Malestar
emocional paciente
VI: Necesidad de
febasin VD: Malestar
emocional cuidador
VI: Control . R VM: Estrés Percibido
psicologico s

Sin embargo al comprobar el modelo de mediacion, los resultados obtenidos
fueron muy diferentes a los esperados (Figura 16), ya que la VM estrés percibido solo
mediaba para la relacion entre las variables del cuidador (necesidad de aprobacion y
resolucion hostil de conflictos), en el caso de la primera variable existia una mediacion
parcial y en el caso de la segunda una mediacion total. Lo mismo ocurria en el caso
de la VM autoestima, que ocurria que mediaba la relacion entre control psicologico y
malestar emocional del paciente (en este caso existia una mediacion total), estas
mediaciones son las mismas que las que se encontraron en los apartados anteriores del
paciente y cuidador de manera separada, por eso, no se ha informado de manera mas

profunda de los resultados pero se han recogido de manera resumida en la figura actual.
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Figura 16

Modelo de mediacion obtenido adaptando el de Wood et al. (2015)

VI: Resolucion
Hostil

VM: Autoestima

VI: Necesidad de
aprobacion

VI: Control
psicolégico

R?=,06""

VD: Malestar
emocional paciente

R=43""

VD: Malestar
emocional cuidador

R=26""

VM: Estrés Percibido




Resultados: Comparacion adolescentes con asma bronquial y sanos

3.4. Andlisis de la adaptacion a la adolescencia: comparacion entre adolescentes sanos
vs con asma bronquial

En este punto presentamos los resultados acordes al Objetivo 7: Analizar las

repercusiones que, a nivel psicoldgico, supone tener un diagnostico de AB en la

adolescencia. Estudiar la repercusion del AB en la adolescencia comparando

adolescentes con AB con adolescentes sin AB.

Debido a que el punto principal de esta investigacion es conocer el impacto de
la enfermedad sobre la etapa de la adolescencia. No se describirdn como se ha realizado
anteriormente los descriptivos para cada una de las variables para la muestra de
adolescentes sanos ni para la muestra total (adolescentes sanos y con AB). Sino que
pasaremos directamente a analizar el papel de la variable enfermedad cronica sobre la

adaptacion de esta etapa.

3.4.1. Comparacion de medias en variables psicoldgicas y familiares: presencia o
ausencia de asma bronquial

a) Autoestima

Al comparar ambas muestras en la variable autoestima, se obtuvieron
diferencias estadisticamente significativas entre los adolescentes sanos y los
adolescentes con AB. Asi, los adolescentes con AB mostraron menores puntuaciones
en autoestima, para consultar los datos referentes a la comparacion de medias
realizadas asi como el tamafio del efecto, consultar la tabla 76 al final del apartado.
Adicionalmente cuando se recodifica la autoestima en sus diferentes niveles, se
observa que en los adolescentes sanos un 5,7% puntuaron en baja autoestima y en el
caso de los adolescentes con AB la puntuacion fue mayor (28,6%). Mientras que los
adolescentes sanos tienen puntuaciones que se sitlan en alta autoestima, en el caso de
los adolescentes con AB existe una distribucién casi similar entre los niveles altos y

medios de autoestima (Figura 17).
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Figura 17
Porcentajes de distribucion de los adolescentes en funcion de los niveles de
autoestima
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a) Psicopatologia y dificultades emocionales y conductuales

Respecto a las puntuaciones obtenidas tanto en el HADS (sintomatologia ansiosa-
depresiva) como en el SDQ mas centrado en aspectos de sintomatologia emocional,
conductual y problema con los iguales, se encontraron diferencias significativas entre
ambos grupos. Obteniendo que las diferentes dimensiones de los cuestionarios, las
puntuaciones medias de los adolescentes sanos eran peores, es decir, presentaban
mayores niveles de ansiedad y depresién y de manera correlativa de malestar
emocional, pero ademas mayor presencia de sintomatologia emocional, problemas

comportamentales y mayor nimero de problemas con sus iguales (Tabla 76).

De manera mas exhaustiva, cuando analizamos las puntuaciones del HADS,
siguiendo la recodificacion segln los puntos de corte establecidos, se obtuvo que para
la ansiedad, el porcentaje de adolescentes sanos que sentian sintomatologia ansiosa es
mayor que la de la muestra de adolescentes con AB (52,4% vs 31,3%), ademas esta
tendencia se ve repetida en el porcentaje de la presencia de posibles trastornos
psicoldgicos relacionados con la ansiedad, donde en la muestra de adolescentes sanos
fue mayor (23,9% vs 10,2%) (Figura 18).
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Figura 18
Porcentajes de distribucion de los adolescentes en funcion de los niveles de
ansiedad
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En el caso de la depresidn, se repite un patron similar a lo ocurrido con la
sintomatologia ansiosa, siendo los adolescentes sanos los que mostraban mayor
sintomatologia depresiva (19,1%) frente al porcentaje menor en los adolescentes con
AB (6,2%), aunque en este caso la mayoria de la presencia de sintomatologia depresiva
se concentraba en presencia y no tanto en posibles trastornos psicologicos relacionados
con la depresion (Figura 19). Para el malestar emocional se obtuvieron puntuaciones
muy similares a las anteriores comentadas, en el caso de adolescentes sanos un 16,5%
presentaba un trastorno que requeriria atencion psicologica y en el caso de los

adolescentes con asma el porcentaje fue bastante menor en comparacién 3,4%.
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Figura 19
Porcentajes de distribucion de los adolescentes en funcion de los niveles de depresion
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Para el resto de sintomatologia emocional y conductual, encontramos que los
adolescentes sanos tenian mayor presencia de sintomatologia emocional, problemas
conductuales, con los iguales asi como un mayor numero total de dificultades. Al
distribuirlos por categorias segun los puntos de corte, se observé que en el caso de la
sintomatologia emocional habia un porcentaje mayor de adolescentes sanos (18,9%)
que presentaban puntuaciones “anormales” en esta escala, siendo en el caso de los
adolescentes con AB mucho menor (6,8%). Este patron de distribucion se observo de
manera similar en problemas conductuales, existia un mayor porcentaje de
adolescentes sanos que se encontraban en puntuaciones limites (12,4% vs 10,2%) o
“anormales” respecto a sus iguales con AB (13,1 vs 6,8). En hiperactividad, entendida
como un exceso de actividad, no se observaron diferencias estadisticamente
significativas, ademas la distribucién de porcentajes respecto a las categorias resultd
muy similar entre los adolescentes sanos y los adolescentes con AB. Sin embargo, en
ambos casos, los porcentajes de adolescentes que mostraron este tipo de
sintomatologia, era bastante elevado, ya que alrededor de un 30% en ambas muestras
indicaron presentar puntuaciones al limite o ‘“anormales” concentrandose las

puntuaciones mas en la categoria “anormal”.
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Por otra parte, respecto a la relacion y los problemas con los iguales, de nuevo, los
adolescentes sanos presentaban peores puntuaciones, es decir, un mayor nimero de
problemas. Asi tal como indica la Figura 20, 10,8% de los adolescentes sanos
obtuvieron puntuaciones al limite en esta categoria, frente al 6,9% de los adolescentes
con AB, en este caso, en ambas muestras las puntuaciones para dentro de la categoria

“anormal” eran muy similares entre ellas, y con porcentaje pequefio.

Por ultimo, al analizar el total de dificultades, se observé el mismo patron
encontrado en sus subdimensiones, asi al calcular el total, los adolescentes sanos
obtenian peores puntuaciones respecto a sus iguales con AB. Respecto a la distribucion
encontrada se pudo comprobar que entorno un 25% de los adolescentes sanos
indicaron tener algan tipo de dificultad emocional o conductual, siendo el porcentaje
mayor en la categoria “limite”. En el caso de los adolescentes con AB, el porcentaje
del total de dificultades era relativamente menor, asi alrededor de un 16% indicaron
tener algun tipo de dificultad, pero al igual que ocurria con los sanos, las puntuaciones

se concentraron en la categoria al limite.

Bienestar Psicoldgico

Cuando se analiz6 el bienestar psicolégico de los adolescentes sanos y los
adolescentes con AB, también se encontraron diferencias, especificamente en las
escalas de aceptacion de si mismos, vinculos y control de las situaciones, asi reportaron
un mejor bienestar en cada una de las escalas los adolescentes con AB tal como indica
la tabla 76. Al analizar por separado (Figura 21), las puntuaciones después de
codificarlas en alto y bajo bienestar segin los puntos de corte, encontramos que en la
dimension de control de las situaciones, las diferencias entre ambas muestras fueron
bastante notable, los adolescentes sanos informaron que un 52,5%, un porcentaje
elevado, presentaban dificultades a la hora de control las situaciones del dia al dia
respecto a los adolescentes con AB (38,5%). Aunque en ambas muestras el porcentaje
de adolescentes que indicaron un bajo bienestar en esta dimension era bastante
elevado. En el caso de los vinculos, se encuentra un patrén similar un gran nimero de
adolescentes sanos (32,7%) presentaban dificultades a la hora de establecer vinculos
psicosociales frente al 14,2% de los adolescentes con AB, por tanto, estos ultimos

presentaban un mayor nimero de vinculos.
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Porcentajes de distribucion de los adolescentes en funcion de los niveles de
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Por otra parte, en el caso de proyectos futuros personales relacionados con
planes de futuros, no se encontraron diferencias estadisticamente significativas, sin
embargo, cabria recalcar que en este caso, los adolescentes con AB mostraron un peor
bienestar en esta dimensiéon. Es decir, informaron de mayores dificultades a la hora de
plantearse proyectos futuros, aunque los porcentajes entre ambas muestras eran
relativamente similares, y bastante elevados. Asi los adolescentes con AB un 51,4%

presentaron falta de proyectos frente a sus iguales sanos que fue de 44%.

Respecto a la dimensidn aceptacion, se repitio el mismo patrén que se encontro
anteriormente, asi los adolescentes con AB, presentaron puntuaciones mas elevadas en
aceptacion de si mismos. Los adolescentes sanos indicaron que un 43,7% informaron
de tener una baja aceptacion de ellos mismos frente un 21,6% que presentaban los
adolescentes con AB. Al analizar el bienestar psicoldgico total, en general se observa
un elevado porcentaje de adolescentes que presentaban un bajo bienestar en general,
lo que se deberia tener en cuenta. De manera separada, encontramos que los
adolescentes sanos informaron de un peor bienestar total respecto a los de AB. Asi, el
56,2% de los sanos indicaron un bajo bienestar frente el 39,2% de los adolescentes con

asma.
Conducta prosocial

A pesar de que esta dimension pertenece al cuestionario SDQ comentado con
anterioridad, al hacer referencia a un aspecto positivo, se ha preferido tratar en un
apartado aparte. Asi, se observaron diferencias estadisticamente significativas en la
conducta prosocial de los adolescentes, encontrando que los adolescentes con AB
obtuvieron puntuaciones mas elevadas en esta dimension. Al analizar su distribucion
en funcion de categorias, se encontré que en general los adolescentes informaron de
una adecuada conducta prosocial. Sin embargo, en los adolescentes sanos
aproximadamente un 9% presentaba puntuaciones limites o anormales, frente al 0,7%
de los adolescentes con AB que presentaban puntuaciones “anormales”: Por lo que se
observa puntuaciones por encima de 90% en ambas muestras que indicaba que en esta

dimensién los adolescentes no encontraron dificultades.
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Figura 21
Porcentajes de distribucion de los adolescentes en funcion de su bienestar
psicoldgico
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Figura 22
Porcentajes de distribucion de los adolescentes en funcién de su conducta prosocial
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d) Estilos parentales

Por ultimo, se analizaron las diferencias encontradas en los estilos parentales, en
general se observé que los adolescentes con AB percibian a sus cuidadores o
progenitores con un estilo familiar mas saludable que sus iguales sanos. Este estilo
familiar se caracterizaba por puntuaciones mas elevadas en afecto y comunicacion,
menores puntuaciones en control psicoldgico, puntuaciones moderadas en control
conductual y una mayor revelacion (Figura 23). No se encontraron diferencias en las
dimensiones promocion de la autonomia y humor de los padres (Tabla 76).

Figura 23

Puntuaciones medias de las diferentes muestras para los estilos parentales
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Tabla 76
Diferencia de medias en las variables psicoldgicas y familiares del adolescente en
funcion de la presencia de asma bronguial o no

226

Cuestionario Variable Presencia de enfermedad t p d
Adolescente sano  Adolescente con
M (SD) AB M (DT)
RSE Autoestima 32,84 (4,17) 27,66 (4,74) 11,78 ,001 1,19
HADS Ansiedad 7,12 (3,62) 5,10 (3,17) 576 ,001 0,58
Depresion 3,35 (2,51) 1,93(1,93) 6,56 ,001 0,61
Malestar 10,46(5,34) 7,01(4,37) 7,24 001 0,69
emocional
SDQ Sintomatologia 3,77(2,57) 2,73(2,19) 4,47 ,001 0,43
emocional
Problemas 2,46(1,86) 2,12(1,62) 199 05 0,14
conductuales
Problemas 1,63(1,61) 1,28(1,66) 2,16 ,03 0,22
iguales
Conducta 8,02(1,70) 8,97(1,23) -6,72 ,001 0,61
prosocial
Total 12,36(5,44) 10,39(5,07) 3,73 ,001 042
dificultades
BIEPS Control 10(1,71) 10,53(1,56) -3,15 ,01 0,32
Vinculos 8,47(1,05) 8,74(0,81) -3,01 ,01 0,28
Aceptacion 7,46(1,46) 8,13(1,12) -5,34 ,001 0,50
Total bienestar 33,36(3,84) 34,82(4,36) -3,62 ,001 0,36
EP Afectoy 39,77(8,14) 42 (5,60) -3,34 ,001 0,30
comunicacion
Control 27,72(6,70) 29,23 (5,51) 234 02 024
conductual
Control 23,63(9,73) 19,93 (7,73) 430 ,001 0,41
psicoldgico
Revelacion 20,61(6,86) 22,71(5,18) -3,54 ,001 0,33

Nota. d de Cohen = TE pequefio = 0,20; TE moderado ~0,50; TE grande= 0,80

3.4.2. Modelo de ecuacion estructural para el ajuste a la adolescencia: papel

moderador del asma bronquial

Se realiz6 un modelo de ecuacion estructural para analizar qué variables podian

explicar mejor la varianza encontrada en los indicadores de ajuste en la adolescencia

para ello las variables dependientes fueron el malestar emocional y los problemas con

los iguales, la tabla de correlaciones no se indica en este apartado, pero se pueden

consultar aquellas que fueron significativas en el Anexo XVI. En el andlisis, se incluyd

inicialmente las variables clinicas y familiares de los adolescentes que se consideraron

mas adecuadas en funcion de las indicaciones de la literatura cientifica y los anélisis
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de datos realizados anteriormente. En este caso fueron el control psicologico y el afecto
y la comunicacion en relacion con los estilos familiares y la autoestima y los vinculos

como variables psicologicas.

En el analisis se utilizo la estimacion de maxima verosimilitud (ML) con la
correccion robusta de Satorra-Bentler (Bentler, 1995), ya que es el método mas robusto
de estimacion con datos no normales. En cuanto al significado de chi-cuadrado (3?)
(<,01), en ningln caso se puede garantizar una fiabilidad adecuada. Sin embargo, como
este estadistico estd estrechamente relacionado con el tamafio de la muestra, se
analizaron otros indicadores, como la relacion entre chi-cuadrado (y?) y sus grados de
libertad (valores por debajo de cinco son considerados aceptables) (Byrne, 1989;
Carmines & Mclver, 1981); indices de bondad de ajuste como el indice de ajuste
comparativo (CFI) y el indice de ajuste incremental (IFI) (valores por encima de ,90
indican un ajuste adecuado) (Maccallum & Austin, 2000); y la raiz cuadrada del error
medio cuadratico (RMSEA), donde los valores por debajo de ,08 son indicadores de
un ajuste adecuado, siendo los valores 6ptimos los que se acercan a ,05 (Browne &
Cudeck, 1993). Para evaluar si el modelo de mediacion era valido para su uso tanto en
adolescentes sanos como en adolescentes con AB, se llevaron a cabo SEM

multigrupos, para conocer el efecto moderador de la variable enfermedad cronica.

El modelo tedrico de prediccion del ajuste en la adolescencia se presenta en la
figura 24, aunque se realiz6 una ecuacion estructural (SEM), en la figura solo se
representa las variables latentes.

Figura 24
Propuesta de modelo tedrico de mediacion testado para el ajuste a la adolescencia

VM: Autoestima

VI: Control
psicologico
VD: Malestar
emocional
VI: Afecto y
comunicacion VD: Problemas con

los iguales
VM: Vinculos /

Nota. Las lineas en verde significan relacion positiva y las rojas relacion negativa entre las variables estudiadas
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Tras probarse este modelo con la muestra general de adolescentes, no se
obtuvieron unos indices de ajuste adecuados, en concreto, los valores adoptados por el
CFlyel IFI (Tabla 77), ademas de que algunas de las relaciones establecidas no fueron
estadisticamente significativas. Tras eliminar las relaciones que no fueron
estadisticamente significativas, y reespecificar el modelo, se obtuvo en esta ocasion
unos indices de ajuste adecuados (Tabla 77), decidiendo asi retener el modelo que se
muestra en la Figura 25 como el mejor modelo de ajuste.

Tabla 77

Indicadores de ajuste del modelo tedrico y del modelo final del ajuste en la
adolescencia

Modelo S-B-x2 dl p S-B /gl CFI IFI RMSEA
Modelo 1497,79 930 <,001 1,61 ,88 ,88 ,038(,034-
tedrico ,041)
Modelo 984,20 619 <,001 1,59 ,92 ,92 ,037 (,033-

reespecifica ,042)
do

Nota. S-B-y2: Escala Satorra-Bentler chi-cuadrado; gl: grados de libertad; S-B y*gl: ratio entre S-B-y2 y df; CFI: indice

comparativo de ajuste; IFI: indice de ajuste de Bollet; RMSEA: error cuadratico de aproximacion.
En la figura 25 se presentan las estimaciones de parametros normalizados.
Control psicoldgico tuvo un efecto negativo directo en autoestima (5= -.29) y positivo
en vinculos (f =,17) y afecto y comunicacion tuvo un efecto positivo directo en
autoestima (5=,29) y en vinculos (5= ,36) explicando el 25% y el 9% de su varianza.
Por otra parte, el control psicoldgico (5=,17) y el afecto y la comunicacion (5=,02)
tenian un efecto positivo directo en el malestar emocional. A su vez, afecto y
comunicacion tuvo un efecto positivo directo en problemas con los iguales (5=,40).
Ademas, la autoestima tuvo un efecto negativo directo en el malestar emocional (5= -
,56) y los vinculos un efecto negativo directo en los problemas con los iguales (5= -
,29). Los efectos indirectos de las del control psicoldgico sobre el malestar (efecto=,02;
error estandar=,02; LLCI=-,06 ULCI=,02) y los efectos indirectos del afecto y
comunicacion sobre el malestar (efecto= -,13; error estandar=,02; LLCI=-,18; ULCIl=-
,09). Los efectos indirectos del afecto y comunicacion sobre los problemas con los
iguales (efecto= -,13; error estandar=,02; LLCI=-,18; ULCI=-,09).
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Figura 25
Modelo reespecificado de mediacion para el ajuste a la adolescencia
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Seguidamente se procedid el papel moderador de la enfermedad cronica. Para
analizar el papel moderador, se utiliz6 el proceso de cuatros pasos de Jaccard y Wan
(Jaccard & Wan, 1995). Este proceso implica primero calcular tres modelos de AFC
(todas las muestras, la muestra de adolescentes sanos y las muestras de adolescentes
con AB). El segundo paso es calcular dos modelos multigrupo usando SEM (sanos y
adolescentes con AB) afiadiendo como restriccion las varianzas factoriales iguales,
otro afladiendo como restriccion las cargas iguales y posteriormente la restriccion de
los caminos o path (Aldas-Manzano, 2013). Todo ello se calcul6 para el modelo. Los
indices de bondad de ajuste para los modelos probados de manera separada se indican
enlaTabla 78, el y %/gl, RMSEA y SRMR indicaron que el modelo presentaba un ajuste
apropiado, pero el CFl y el IFI en el caso de la muestra de los adolescentes con AB
estaban por debajo del umbral de.,90 para considerar el ajuste del modelo como
satisfactorio. Kenny y McCoach (Kenny & McCoach, 2003) argumentaron que el CFI
y la IFI tienden a deteriorarse en los modelos que comprende un gran ndmero de
variables e indicadores, especialmente para los (ndtese que nuestro modelo
comprendia 619 grados de libertad ,es decir, un gran niumero de indicadores y variables
latentes). Estos autores sugirieron que los modelos que implican un bajo CFl e IFlI,
estos valores no son realmente preocupantes en la medida en que la RMSEA presenta
un adecuado ajuste. Por esta razon, continuamos analizando el papel moderador de la
enfermedad, si analizamos la bondad de ajuste de nuestro modelo SEM fijandonos en

el y4/gl, RMSEA, y SRMR (que indicaba un ajuste apropiado del modelo probado).
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Los cambios en el ajuste del modelo con la inclusién de las restricciones se
probaron mediante una prueba de significacion de la diferencia entre las estadisticas
de chi cuadrado utilizando el SBDIFF (Crawford & Henry, 2003). Los resultados sobre
la diferencia escalada chi-cuadrado no nos permiten asumir la invariabilidad del
modelo para sanos y adolescentes con AB (Ay*= 144,50, Agl =31, p =,001) (Tabla 78),
por tanto, no se pudo comprobar el efecto moderador de la variable enfermedad
cronica.

Tabla 78

Invarianza del modelo de mediacion de ajuste a la adolescencia para comprobar el
papel moderador de la enfermedad croénica

2

Soluciones X gl x¥gl Ax? Adf p RMSEA (90 SRM CFI IFI
grupo anico % CI) R
Sanos 1061,51*** 619 1,71 ,04 (,03-,05) ,07 ,90 ,90
(n=300)
Asma 862,68*** 619 1,39 ,04 (,03-,05) ,08 ,85 ,86
(n=150)

Invarianza
Igualdad 1970,64™ 124 159 ,03 (,02-,04) ,08 ,92 92
varianzas 0
Ilgualdad de 2044,21™ 127 1,61 144, 31 00 .04(.03-04) 12 91 91
cargas 1 50 1
factoriales
Igualdad 2059,06™ 128 1,61 224 9 ,01  ,04(,03-,04) 14 91 91
paths 0 1

Nota.x2= chi-cuadrado; gl= grados de libertad; Ax2= incremento de chi-cuadrado; Agl= incremento de grados de libertad,
RMSEA-= error de aproximacion de la media cuadratica de la raiz; SRMR: residuo cuadratico medio estandarizado de la raiz;

CFI= indice de ajuste comparativo, IFI: indice de ajuste de Bollet
3.4.3. Andlisis de moderacion de la enfermedad cronica en las relaciones de
variables psicologicas y familiares del adolescente
Debido a que no se pudo comprobar si la enfermedad cronica tenia un papel
moderador en el modelo de ajuste en la adolescencia, se realizaron analisis también
con el programa PROCCESS (Hayes, 2013) con la intencion de observar si el
diagnostico ejerce un efecto moderador en la prediccion del malestar emocional del
adolescente. En este caso, no se realiz6 modelos QCA porque como la muestra total
era de un tamafio muestral grande, y se comprobé el efecto moderador a través de SEM

y PROCESS, se consider6 que metodologicamente no procedia realizar este tipo de
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analisis para esta muestra. Para el siguiente apartado, se tuvieron en cuenta las
variables psicoldgicas (autoestima y vinculos) y familiares utilizadas en el modelo
SEM porque eran las que mas se relacionaban con el malestar emocional. Aunque en
el caso de las variables familiares, como son las variables que en el apartado de
comparacion de medias, mas diferencias generaba entre ambas muestras, se decidid
realizarlas con todas. Para la variable autoestima, se observo un efecto moderador de
la variable enfermedad crénica (Tabla 79). Los resultados indicaron que el modelo de
moderacion explicaba la varianza del 33% del malestar emocional del adolescente. La
interaccion entre la autoestima y la enfermedad cronica aumentd significativamente el
coeficiente de determinacion (F= 7,01; AR?= ,01; p=,01). En cuanto a los efectos
condicionales, el impacto de la autoestima en el malestar emocional fue significativo
cuando el adolescente era sanos (t=-11,97; p<,001; 95% IC= [-66, -,48]) y con AB (t=-
3,14; p <,01; 95% IC= [-48, -,11]) siendo el efecto mayor en el grupo de sanos, es
decir cuando la autoestima era mayor se reducia mas significativamente el malestar
emocional en el caso de los sanos que en los adolescentes con AB, aunque el malestar
emocional del adolescente sano era mayor al del adolescente con AB. Sin embargo
para el resto de las variables estudiadas en relacion con el malestar emocional del
adolescente no se encontrd el papel moderador de la enfermedad cronica.

Tabla 79

Efectos moderadores de la enfermedad crénica en la relacion entre las variables
psicoldgicas y familiares y el malestar emocional

Efecto EE t p LLCI ULCI
Modelo Autoestima> Malestar
emocional
R?=,33; F=72,14; p <,001
Autoestima -,57 ,05 -11,97 ,001 -,66 -,48
Enfermedad cronica -11,34 3,38 -3,35 ,001 -18 -4,69
Autoestima * Enfermedad cronica ,28 ,10 2,65 ,01 ,07 ,48
Efectos condicionales
Sanos -,57 ,05 -11,97 ,001 -,66 -,48
Asma bronquial -,29 ,09 -3,14 ,01 -,48 .11

Nota. R2 = coeficiente de determinacion. EE= Error estandar. LLCI= El nivel mas bajo del intervalo de confianza del 95%. ULCI=

Nivel superior del intervalo de confianza del 9
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V. DISCUSION

En este apartado, en primer lugar se analizaran y discutirdn los resultados obtenidos,
atendiendo tanto a la literatura previa presentada en el marco tedrico, como a los objetivos e
hipétesis propuestas. En segundo lugar, se presentaran las limitaciones observadas. En tercer
lugar, se propondran lineas futuras de investigacion. Y por Gltimo se presentaran las
conclusiones del trabajo.
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Bronchial asthma (BA) is the most common chronic disease in children and
adolescents both nationally (Vila-Rigat et al., 2015) and internationally (Alith et al., 2015;
WHO, 2017a). Asthma is a disease that affects all races, age groups and families
regardless of socioeconomic status (GEMA, 2018). For children with chronic or
congenital diseases, the already complex transition from childhood to adulthood can be
an added stressor with major implications for their health throughout their lives. Although
asthma is seen as an added problem that can negatively influence adolescent development
processes, the relationship is two-way, as adolescence also influences the course and
development of chronic conditions (de Benedictis & Bush, 2017; Junghans-Rutelonis et
al., 2015; Zashikhina & Hagglof, 2014). The family has a considerable influence on the
general health of adolescents, whether a chronic disease inhabits the family among its
youngest members. Like other important caregivers in the education of adolescents,
parents provide care, nurturing, and love, and can foster a safe environment for
exploration and growth. Positive role models associated with healthier parenting styles
therefore have a strong influence on the physical and mental health behaviors of
adolescents (Boss et al., 2016; DeWolff, 2012; Winter & Everhart, 2017). The overall
objective of this research was to study psychosocial factors, adjustment to illness and the
improvement of psychological well-being in the adolescent population with BA and their
families. The psychological impact of a diagnosis of CD in adolescence was analyzed to
that end. A comparative analysis of this impact was carried out according to the medical
condition investigated (BA), and it was compared with data from adolescent peers
without a chronic physical diagnosis. A summary of the objectives and assumptions made

can be found in Annex XVII.

Objective 1. To study the main psychological, family and adjustment

characteristics of patients (adolescents diagnosed with bronchial asthma)

Hypothesis 1.1 proposed that adolescents with BA would have low quality of life
scores and a low disease threat perception, i.e., they would have problems adapting to the
disease.

The results found in the present study would lead us to partially accept hypothesis
1.1. First, in relation to the quality of life of these patients, adolescents with BA have
generally been found to experience that their asthma interferes in their daily life to a
limited extent. They report that the most affected areas within quality-of-life scores are

above average, and the area of fatigue and the area related to emotional aspects associated
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with the disease. The results found are therefore not in line with those reported in previous
studies, which examined the interfering impact of bronchial asthma on adolescents’
quality of life (Cui et al., 2015; Miadich et al., 2015a; Saifi & Bird, 2015; Valero-Moreno
etal., 2019). One of the possible explanations for this could be that bronchial asthma does
not generate interference in this sample since in most cases, the asthma was controlled,
despite the fact that its severity was generally persistent-moderate in adolescents. The
lack of many daytime and nighttime symptoms and the failure to specify the use of rescue
medication among these young people may therefore help to explain why the presence of
BA does not interfere with the quality of life in our sample. Meanwhile, the spirometry
values are in the vast majority of cases within the range of normal values (although it is
true that in adolescents, normal values and bronchodilator tests sometimes do not help to
confirm the diagnosis (GEMA, 2018), although this may reflect the high scores found for
quality of life.

High quality of life scores may on the other hand also be related to the patients’
perception of threat. As indicated in previous scientific literature (Alkhawaldeh et al.,
2017; Arcoleo et al., 2015), adolescents with BA have a low perceived threat of disease,
and the vast majority are unaware of the causes or factors of their asthma. According to
these studies, asthma symptoms are the worst component of the disease burden which as
indicated above, was not reflected in our sample because in this case they presented
controlled asthma. On the other hand, the effects on emotional function (one of the areas
with the lowest scores) create moderate discomfort for them, although few adolescents
consider that their asthma represents a significant interruption in their lives, and tend to
underestimate their disease (Arcoleo et al., 2015). Accordingly, we would accept
hypothesis 1.1. in this respect, although further investigation would be required, as this
could also be explained either by a low sense of threat or because as adolescence is a
period when individuals seek to be independent, these young people are denying or
ignoring the disease. If this could be corroborated in future studies, it would be a key
aspect for work in the intervention programmes to be implemented in this population.

Hypothesis 1.2 suggested that BA patients would present low emotional and
behavioral adjustment, showing high scores for anxiety-depressive symptoms. The results
indicated that a large percentage of the adolescents showed difficulties in emotional and
behavioral aspects, and in their relationship with their peer group. Around 40%
presented this type of difficulties, which would be in line with the results of previous
studies (Fernandez-Rodriguez et al., 2018; Goldstein et al., 2015; Oland et al, 2017), in
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which adolescents with asthma presented more behavioral problems, and especially
symptoms associated with excessive hyperactivity, as in previous studies (Bhagat et al.,
2019; Dusser & Ducharme, 2019; Islam & Choudhry, 2017; Turkoglu & Kerimoglu,
2012) relating asthma to problems including ADHD and ODD. In addition, the results
indicated that in general, adolescents with BA showed high prosocial behavior but at the
same time, had more peer relationship problems. As indicated by previous studies (Bhagat
et al., 2019), this may be associated with the fact that this type of patients, sometimes
due to the presence of symptoms (coughing, wheezing, fatigue), are absent from school
more often, which may hinder their relationships with their peers. All this, together with
the importance of the peer group at this stage and sometimes the appearance of feelings
such as shame at feeling different or having to show that they are taking medication in
front of their peers (de Benedictis & Bush, 2017), can lead adolescents with BA to
perceive more problems with their peers. We would therefore accept hypothesis 1.2.
Together with these behavioral problems, the results also indicated a large
percentage of emotional symptoms in adolescents with BA. As pointed out by previous
studies, the presence of anxiety-depressive symptoms may be a risk factor for an adequate
adjustment to the disease (Booster et al., 2016; Castillo Corullén et al., 2018; Martin
Pinquart & Shen, 2011b, 2011a). Accordingly, we would accept hypothesis 1.2 which
predicted the presence of a high anxiety-depressive symptomatology. Our results would
thus be consistent with previous studies that indicated that the main symptomatology
associated with bronchial asthma would be anxiety (de Benedictis & Bush, 2017,
Dudeney et al., 2017a; Gémez-Restrepo et al., 2016; Pateraki et al., 2018; Ramratnam et
al., 2017; Sicouri et al., 2017). In our case, 31% of the adolescents showed symptoms of
anxiety, although the percentage of patients possibly presenting an anxiety-linked
psychological disorder was lower (10.3%). Anxiety-related symptoms are very common
in this population, because these adolescents may have a fear of death, medical procedures
or pain, or even anticipatory thoughts about the onset of a crisis or concern about the
physical limitations BA may create in their daily lives or about how to manage the disease
in public (de Benedictis & Bush, 2017; Pateraki et al., 2018). The presence of depressive
symptoms in this type of patients is also referred to in previous studies (de Benedictis &
Bush, 2017; Fernandez-Rodriguez et al., 2018; Rodriguez & Mufioz, 2015). Although it
is not very high in our results, assessment of it is interesting because it is considered an
aggravating factor in the disease, and even complicates its prognosis and treatment

(Chévez, 2012; Sundbom et al., 2016). In line with the results reported in the literature as
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well as our results, depressive symptomatology is less prevalent than anxiety in the
adolescent stage, but as the individual becomes older, this depressive symptomatology
tends to increase (Ask et al., 2016; Villanueva et al., 2015).

Hypothesis 1.3. indicated that BA patients have low scores in self-esteem and low
psychological well-being. The results for self-esteem show that 35% of adolescents with
BA have low self-esteem. This is consistent with previous studies, which referred to how
the presence of a chronic disease can have a negative impact on adolescents' self-esteem
(de Benedictis & Bush, 2017; M Pinquart, 2013; Zashikhina & Hagglof, 2014). Their
feeling of feeling different from their peers can therefore increase a negative self-
perception. Regarding psychological well-being, studies indicated that adolescents with
BA obtain low scores for psychological well-being (Roncada et al., 2016). In our research,
we found that approximately 40% of the sample indicated low well-being. In particular,
the results show that this low level of well-being may be due to a lack of future projects,
as they are at a stage of life where they are beginning to make decisions and seek their
own personality, meaning that they do not yet know what they are going to do in their
future. Meanwhile, adolescents with BA perceive a lack of control over daily situations,
even though most of them have controlled asthma, but their uncertainty about when the
next crisis will occur and the interferences this may create due to the nature of bronchial
asthma (GEMA, 2018) may increase their feeling of a lack of control.

Hypothesis 1.4. indicated that AB patients present family styles with
dysfunctional family characteristics (high behavioral control and psychological control).
Adolescence is a challenging stage of development, and the worst adherence rates are
recorded that it at precisely at this time of life (Ardura-Garcia et al., 2018). These
difficulties can sometimes be understood in terms of a form of rebellion against authority
figures (in this case parents), or against the disease itself. In these cases, family support
becomes a fundamental variable for being able to present an adequate adjustment to the
disease. The results therefore indicate that adolescents with BA present healthy family
characteristics, characterized by high scores for affection and communication, promotion
of autonomy, disclosure, and mood, which are indicators of functional family
characteristics. Additionally, both excess and insufficient psychological control and
behavioral control can also be considered dysfunctional traits. Adolescents with BA
indicated mean scores for both variables. Hypothesis 1.4. would therefore not be accepted
in relation to this aspect. However, as indicated in previous studies (Al Ghriwati et al.,
2017; Boss et al., 2016; McQuaid & Fedele, 2017; Winter & Everhart, 2017; Wood et al.,
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2015) the family, as well as its beliefs or attitudes, positively influences adherence, the
prognosis and the progression of bronchial asthma. Family variables would this act as

protective factors against chronic disease.

Objective 2. To study the main psychological, family and adjustment characteristics
of the main family caregivers of adolescent patients with BA.

Hypothesis 2.1. indicates how the main family caregivers would present high
levels of anxiety-depressive symptoms. Studies indicate that caring for a pediatric patient
with a chronic physical disease, such as bronchial asthma, can have a negative impact on
their family caregivers, affecting their emotional stability, autonomy and social activities
(Marchal et al., 2016; Reilly et al., 2015; Toledano-Toledano & Moral de la Rubia, 2018)
and often become a source of chronic stress. The results of this study would lead us to
partially accept hypothesis 2.1. As a result, the data indicate a high presence of anxiety-
depressive symptoms, and in this case, the scores of family caregivers are higher than
those of their daughters and sons. About 41% of the caregivers reported anxious
symptoms, with this clinical profile being so significant that it clearly required
psychological attention in 21% of the cases. The depressive symptoms followed the same
pattern as in the patients, but were nevertheless less prevalent, with around 15% reporting
clinical experiences associated with depression. These results are consistent with previous
studies (Diep et al., 2019; Easter et al., 2015; Ramratnam et al., 2017; VValero-moreno et
al., 2018; Yamamoto & Nagano, 2015). Among the possible causes facilitating the
presence of this anxiety-depressive clinical profile would be the demands of medical care,
the characteristic overload on the caregiver, and changes in the working environment or
in the couple’s relationship. All of this can affect the carer’s emotional health, and even
significantly diminish it, and as such are aspects that should be evaluated when carrying
out an intervention in this population. Previous studies have also indicated that depression
in parents can have a negative impact on their children’s adherence to treatment (Ardura-
Garcia et al., 2018; Kub et al., 2018; Pinquart, 2018).

Hypothesis 2.2. referred to how family caregivers would present more physical
ailments and regular consumption of medication. The family careers in our sample did
generally not overconsume many drugs, even though a small percentage indicated
physical illness. At this point, we could not therefore confirm hypothesis 2.2, since
previous studies indicated that caregivers who are exposed to highly stressful situations,

such as caring for an adolescent with BA, may present more muscular ailments, a greater

239



240

Discusién/Discussion

sensation of tiredness or fatigue, thus typically increasing their consumption of drugs
(Johnson et al., 2018; Meltzer & Booster, 2016), and particularly analgesics (Gil, 2009),
and this aspect did appear to in our results.

Hypothesis 2.3 was suggested that family caregivers would have difficulties in
adapting to their children's physical health problems, as well as high levels of stress. The
literature indicates that caregivers whose children have a chronic illness tend to
experience high levels of stress in relation to medical care (Bellin et al., 2015; Berg-Cross,
2014; Carrillo et al., 2015; Sheikh et al., 2017). When children are younger, it is the
parents who are fully engaged in adherence to medical treatment. However, adolescence
is the time when most people forget to take their medication. For these parents, having to
deal with this situation at this stage can increase their sense of overload, often leading
them not to focus on their own self-care (Benjamin et al., 2019). Our results are therefore
consistent with previous studies. Although the levels found in our sample were not very
high, a large percentage of the primary caregivers showed moderate levels of stress. This
stress was primarily reflected in situations related to administration or decision-making
concerning medical treatment, accompanying the adolescents to medical appointments or
during medical tests, i.e., medical care. However, at the same time, it is also concerned
with issues related to communication, i.e., the parents found it highly stressful to have to
talk about the illness with health personnel, or with other relatives or people close to them.
As a result, hypothesis 2.3 would therefore be accepted. It is important to take into
account the stress levels shown by the careers, because all of them have a direct influence
on the adequate management of the disease (Morawska et al., 2017). In addition, previous
studies indicate that parents who are highly stressed due to the unexpected nature of
asthma can sometimes exacerbate their child's symptoms, leading to poorer control of
their asthma (Ramratnam et al., 2017).

Hypothesis 2.4. indicated that family caregivers would show dysfunctional traits
in family functioning, characterized by a lack of family cohesion and adaptability. The
results generally showed families with functional traits characterized by strong links
between the members and in turn, an adequate capacity for adaptation and flexibility to
changes or coping with situations, running contrary to the expectations of Hypothesis 2.4.
However, these data are in line with previous studies (Al Ghriwati et al., 2017) that
indicated that family characteristics such as cohesion, communication and family
adaptability when functional are associated with a better quality of life of the patient,

which is the case in our sample. In general, the results indicate that most families were
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balanced and average. Nevertheless, there was a similar percentage for family cohesion
and adaptability, of approximately 20%. Although the families in our research were
characterized by egalitarian leadership styles, structured and flexible negotiation styles,
and limited and stable roles, the early detection of dysfunctional family traits would be
important because of the family’s influence on the development and course of the chronic
disease (Boss et al., 2016; McQuaid & Fedele, 2017; Winter & Everhart, 2017; Wood et
al., 2015).

On the other hand, the type of bonding maintained by the caregiver can influence
the attachment style that the adolescent develops. People are predisposed to seek
relationships that generate protection and security (Bowlby & Ainsworth, 2013). The
results indicated that in general, parents showed traits related to secure attachment. The
fact that caregivers maintain this type of attachment with their children will favor their
affective regulation, and lead to better psychological well-being. This aspect appears to
be reflected in the results obtained in our sample, in which the adolescents generally show
good psychological well-being. However, a small percentage of family carers presented
a risk to themselves and their children, who indicate low self-esteem or need for approval,
or who use hostile conflict resolution as one of their coping strategies, or who sometimes
have difficulty expressing how they feel or maintaining intimate relationships because
they feel uncomfortable. It is important to maintain healthy ties with children both in

childhood and also throughout the entire life cycle.

Objective 3. To analyse the role that sociodemographic variables (sex, kinship, and
age) have on psychological well-being and health in adolescents with BA and their

family caregivers.

Hypothesis 3.1 indicated that adolescent girls with BA would have lower self-
esteem and quality of life scores than their male peers. The results found lead us to accept
Hypothesis 3.1, since the adolescents had lower scores for quality of life, especially in
fatigue, emotional function and symptom control, and these data are consistent with
previous studies (Stridsman et al., 2017). We pointed out above that adolescents with
symptomatic BA reported the lowest levels of quality of life because these symptoms
create a great deal of interference in their daily life, and this is even more acute when the
patients are young. Likewise, girls have also been found perceive their disease as more
threatening, i.e., they feel experience that their bronchial asthma puts their physical health

at risk. This is consistent with previous studies (Arcoleo et al., 2015; Sonney et al., 2017)
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which indicated that girls have higher scores for symptoms and emotional impact, as also
reported in our results, with girls presenting lower scores for fatigue and emotional
function (indicating lower quality of life scores).

Meanwhile, no significant differences in mean scores between girls and boys were
found for self-esteem levels, as stated in the literature (Pinquart, 2013), although
adolescents with BA report lower levels of self-esteem. However, some differences were
found on the self-acceptance subscale when psychological well-being was included in the
analysis. Here, the girls had lower scores on self-acceptance, so we would finally accept
hypothesis 3.1.

Second, Hypothesis 3.2. mentioned the non-existence of gender differences in
psychological well-being. In line with previous studies (Casullo & Solano, 2013), no
differences were found between boys and girls for psychological well-being, and as such
we would accept the hypothesis raised. However, as mentioned above, differences were
observed in the subscale "self-acceptance” in the previous hypothesis on psychological
well-being, and this aspect was discussed in the previous paragraph, so we would accept
this hypothesis on a partial basis.

Hypothesis 3.3 stated that adolescent girls with BA would have more problems
related to emotional symptoms and lower scores for behavioral problems. The results
indicate that girls present higher scores for emotional symptomatology, as reported in
previous studies (Orddfiez Lopez et al., 2014; Ortufio-Sierra et al., 2016). However, in
this sample no differences were observed between girls and boys for anxiety-depressive
symptoms or behavioral problems, as the scores were very similar. This is contrary to the
results of previous studies (Auerbach et al., 2016; Oliva & Parra, 2004; Ordofiez) Lopez
et al., 2016; Ortufio-Sierra et al., 2016; Schoeps et al., 2019) which reported that girls
obtained higher scores for emotions related to sadness and anger and boys for problems
related to anger. Hypothesis 3.3 would therefore be partially accepted. In addition,
differences were observed for prosocial behavior, with girls reporting higher scores in
this area, making them therefore more collaborative in helping others and supporting
others. Although previous studies (Johnson et al., 2017; Marti-Vilar et al., 2019) examine
the protective role of prosocial behavior in adolescence, and place particular emphasis on
socio-emotional support for good stage adjustment, research has not yet focused as much
on analyzing gender differences at this point, so this is an area for future research.

As for variables related to the age of adolescents, hypothesis 3.4 stated that the

older the adolescents, the greater the presence of emotional and behavioral symptoms,
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and the lower the scores for psychological well-being and quality of life. The older
adolescents in our sample were therefore those who obtained lower scores for quality of
life, as in previous studies (Miadich et al., 2015a; Valero-Moreno et al., 2019). Possible
explanations for this would include aspects such as the fact that as adolescents grow and
mature, they become more aware of the interference of BA on their daily lives, the burden
it generates and the risks it can pose to their health, and therefore tend to report a lower
perceived quality of life with age. On the other hand, it is these adolescents who also
indicated worse well-being, especially in bonds and self-acceptance, as shown by
previous research (Castro Solano, 2014). These studies indicate that as adolescents
progress, more internalizing problems tend to appear (Ordo6fiez Lopez et al., 2014;
Villanueva et al., 2015). Our results show higher scores for anxiety-depressive
symptomatology associated with older age; we would therefore accept hypothesis 3.4. As
analyzed by research (de Benedictis & Bush, 2017; Dudeney et al., 2017b; Rodriguez,
2012; Rodriguez & Garcia, 2015; Sicouri et al., 2017), adolescence is a particularly
vulnerable time for the appearance of disorders, which is a very important aspect to take
into account when planning and implementing psychopathology prevention programmes
for these young people, thereby being able to mitigate their effects when they are adults.
Hypothesis 3.5. predicted that an older age of adolescents with BA would be
positively related to the promotion of autonomy, psychological control, and behavioral
control and negatively with affection and communication, disclosure and humor. The
results found in this research show that the older the adolescent, the greater the negative
association with affect and communication, disclosure, and mood and behavioral control,
so we would partially accept hypothesis 3.5. Previous studies (Gaete, 2015; Huitsing et
al., 2019) indicated that the peer group becomes more important during middle
adolescence, and although the family and parents remain one of the main sources of socio-
emotional support, they take second place. The adolescent seeks to become increasingly
detached from the family nucleus in order to seek their own identity by becoming more
like the peer group. Although within the family this can lead to continuous conflicts
between parents and children, it is part of the evolutionary milestones of adolescence.
This explanation helps to account for understand the lower scores for affection and
communication, revelation, and humor. One of the fundamental aspects of this period for
adolescents is the creation of their own identity, which requires them to be separated from
their family and to seek their autonomy, as a way of demonstrating that they have the

capacity to make decisions. For this reason, the hypothesis is partially accepted, because
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high scores in behavioral control were expected. Despite the increase in decision making
in adolescents, aspects such as the establishment of rules by their carers and parental
overprotection can be perceived as behavioral control by the adolescent. However, this
latter aspect could not be corroborated in our research.

Regarding the variables related to the caregiver (kinship and age), Hypothesis 3.6.
indicated that it would be mothers who were main caregivers who would report higher
levels of stress and greater anxiety-depressive symptoms compared to fathers who were
caregivers. No differences were observed between fathers and mothers in the results
found, so we would reject the hypothesis, contradicting the data presented in previous
studies (Jalenques et al., 2017; Marchal et al., 2016; Reilly et al., 2015; Toledano-
Toledano & Moral de la Rubia, 2018). The possible reasons for these results could be that
in today's society, it is generally the mother or woman who plays the role of caregiver
(Casafia-Granell et al., 2018; Ferro & Boyle, 2015; Lacomba-Trejo et al., 2017), which
may be why we did not observe any differences in any of the variables studied.
Meanwhile, according to Hypothesis 3.7, the presence of chronic disease and a higher
consumption of drugs in the caregiver would be positively associated with anxiety and
depression, as well as with perceived stress. The data from the study show that the
presence of a chronic disease in the caregiver is not a variable that marks any differences
in the anxiety-depressive symptomatology presented by these relatives or in the levels of
perceived stress, and as such the hypothesis could not be accepted. However, the results
indicate a positive association between the consumption of drugs (especially analgesics
and tranquilizers) and an anxiety-depressive clinical profile and the perceived stress, as
indicated in previous studies (Johnson et al., 2018; Meltzer & Booster, 2016). These
studies reported that the primary caregivers of CD patients experienced more physical
complaints, and therefore increased consumption of drugs to alleviate the negative effects
of these complaints on their health. We would therefore partially accept hypothesis 3.7.
Additionally, our study found that certain features associated with insecure attachment
were also related to a higher level of consumption of drugs, i.e., the need for approval
from others and discomfort in intimate relationships and excessive self-sufficiency were
associated with a higher consumption of drugs, and especially of tranquilizers.

Finally, the last hypothesis (Hypothesis 3.8) formulated for objective 3 indicated
that the caregiver's age would be negatively associated with perceived stress and anxiety-
depressive symptoms. The results permit us to partially accept the hypothesis, since a

negative relationship was found between perceived stress and age, but this relationship
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was not observed for the anxiety-depressive clinical profile. Previous studies (Benjamin
et al., 2019; DePriest & Butz, 2017; Valero-Moreno et al., 2018) did report the existence
of differences between the variables among younger caregivers, which were partly found

in the present results.

Objective 4. To analyse the role that clinical variables (severity and control of asthma,
time since diagnosis, severity of physical symptoms and complications, time spent on
care, complexity and type of treatment, regular visits to healthcare centres,
hospitalizations, admissions to the emergency department, etc.) have on psychological

well-being and health in adolescents with bronchial asthma and their family carers.

Hypothesis 4.1. indicated that adolescents with uncontrolled and more severe
bronchial asthma and the presence of uncontrolled allergy would show lower scores for
quality of life, psychological well-being, and more emotional and behavioral symptoms.
The results found indicate that adolescents with uncontrolled asthma perceived a worse
quality of life, as well as a greater perception of disease threat, which was consistent with
previous studies (Achstetter et al., 2019; Sonney et al., 2017). In asthma, coping styles
and disease control are associated with levels of perceived threat. The research indicates
that a negative, i.e., more threatening, perception would be associated with poorer control
(this being reflected in our results). Meanwhile, in relation to the quality of life of
adolescents with BA, the research shows the need for appropriate asthma control because
of its impact on quality of life (Sundbom et al., 2016). When adolescents are symptomatic
due to a lack of control of their asthma, they report a worse quality of life and are limited
in their day-to-day life and miss more school days (Saifi & Bird, 2015; Stridsman et al.,
2017). We would therefore accept hypothesis 4.1.

However, no differences in emotional and behavioral symptomatology were found
for asthma control, which was expected and indicated by previous research (Rodriguez &
Garcia, 2015). The studies indicate that the meaning of the relationship between asthma
and behavioral problems is unknown. However, it is certain that poorly controlled asthma
generates more interference in sleep, which may favor the appearance of a greater number
of attention problems (Bhagat et al., 2019; Dusser & Ducharme, 2019). One of the
possible explanations for the lack of differences found here could be that the vast majority
of our sample had controlled asthma at the time of the assessment. In addition, recent
studies indicate that the presence of anxiety and depression is more dependent on severity
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than on the control of asthma (de Benedictis & Bush, 2017; Oland et al., 2017;
Ramratnam et al., 2017). We could not therefore accept hypothesis 4.1.

For severity, the results only indicate differences in low welfare scores, especially
in the projects variable. Adolescents with persistent-moderate BA (which is a large part
of our sample) report lower levels of well-being than their peers with episodic-frequent
asthma. The studies indicated that asthma severity can function as a variable affecting the
presence of anxiety-depressive symptoms, as mentioned in the previous paragraph, but
no such differences were found in the results of our work. We expected to find differences
in quality of life as indicated in previous studies (Miadich et al., 2015b; Valero-Moreno
et al., 2019), but this aspect was not verified in our results. Further work remains to be
done to analyze samples of adolescents with different levels of severity of BA in order to
assess their weight in emotional well-being and quality of life. This point could not be
verified in our sample, since most of the adolescents presented persistent-moderate
asthma.

There is a dearth of studies (Marifio-Sanchez et al., 2018) which have addressed
the medical complications associated with bronchial asthma. Our results indicate that
presenting with allergic problems alongside bronchial asthma is a variable that influences
levels of disease threat. As a result, when adolescents also have inhalant and food
allergies, they perceive their asthma to be more threatening than when they do not have
those allergies. In addition, the degree of control of the allergy (symptoms such as rhinitis,
conjunctivitis, etc.), as well as the degree of control of asthma, is a variable that influences
the adolescent’s psychological well-being. When there was greater control of allergic
symptoms, the adolescent reported higher scores for well-being. In addition, if they
received immunotherapy treatment, they reported higher quality of life scores and less
sense of threat. As a result, although few studies have addressed these types of variables
at the psychological level, it would be interesting to include them in future research, since
greater severity of the disease or greater comorbidity with other pneumo-allergic
problems may be an important risk factor to consider when promoting an adequate
adjustment of the adolescent to his or her disease.

In relation to Hypothesis 4.2. which predicted a higher frequency of visits and
more hospitalizations in adolescents with BA, this would be negatively related to quality
of life and psychological well-being and positively to emotional and behavioral
symptoms. The results found show that the number of hospitalizations was indeed

negatively associated with well-being and quality of life. In this case, adolescents who
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need to go to the emergency department more often and require hospitalization had a
lower quality of life, especially related to dyspnea symptoms and in addition reported
lower well-being, particularly for psychosocial bonds, as they missed more school days
due to having to stay in hospital, making it difficult for them to establish social
relationships, an issue referred to in previous studies (Bellin et al., 2015; Bellin, Collins,
et al., 2017; Chong et al., 2017). These same results were repeated for the variable
frequency of visits where adolescents with BA who attended quarterly medical
appointments reported lower quality of life scores (especially for dyspnea) and also lower
well-being in terms of the number of psychosocial attachments. The hypothesis would
therefore be partially accepted, because although the frequency of visits and
hospitalizations was indeed related to quality of life and psychological well-being, as
found in the results presented, these variables would not be associated with the presence
of emotional and behavioral symptoms.

Third, Hypothesis 4.3 stated that adolescents with BA with a longer time before
diagnosis and more time in treatment (considering daily doses) would show lower scores
for quality of life and psychological well-being, and more behavioral and emotional
problems. Previous studies indicate that medical treatment, in terms of either time or
number of daily doses as well as adherence to treatment, are variables that need to be
taken into account to improve adherence and to reduce the risk of exacerbations (GEMA,
2018). The interventions carried out should include decision-making about medication
and its dosage, reminders with inhalers for missed doses, reduction of the complexity of
the regime (one dose per day instead of two). All this would be in line with the results
found in this respect, as the adolescents who had concentrated their medication in a lower
daily dose reported higher scores for quality of life, reducing the feeling of dyspnea and
lack of control of symptoms, and also perceived the disease as less threatening and
reported high scores in well-being. In addition, the data indicate that poor compliance is
associated with an increased sense of threat, which can be a barrier to correct adherence.
As indicated in previous studies (Arcoleo et al., 2015; Tiggelman et al., 2014), the results
also showed that the longer they have been in treatment, the lower quality of life reported
by adolescents, and they also perceived their parents as having lower scores for mood. As
this is in line with previous results, we would accept hypothesis 4.3. In addition, the
results provided by PROCESS analyses indicate that the number of daily doses played a
moderating role in the relationship between disease threat and quality of life, and for

psychosocial links and quality of life. In the case of disease threat, this negative
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relationship increased especially when the doses were high, i.e., there is a greater
relationship between threat and quality of life when the doses were high. In contrast, the
positive relationship between psychosocial links and quality of life was greater when the
doses were low. On the other hand, for the time since the diagnosis, no differences were
observed for the analyzed variables, and no relations were found with the psychological
variables in our sample.

To conclude the hypotheses considered for the adolescents, Hypothesis 4.4.
indicated that adolescents with BA with lower scores for spirometry values would be
associated with greater anxiety-depressive symptoms and lower scores for quality of life.
The results found are in line with the hypothesis, and as such a positive relationship was
found between spirometry values and anxiety-depressive symptoms. Lower scores for
PEF (peak expiratory flow) are associated with the presence of anxiety in adolescents
with BA, and adolescents with an obstructive pattern would indicate a greater presence
of depressive symptoms. No differences were observed for the quality-of-life variable
according to the results obtained for spirometry values. Although it has not been
addressed in depth by the literature (Feldman et al., 2013), further work in this area would
be required in future studies, and hypothesis 4.4. could be partially accepted.

As for the hypotheses presented for the caregiver in relation to the medical
variables related to the BA of their children, Hypothesis 4.5. predicted that carers of
adolescents with uncontrolled and more severe bronchial asthma and the presence of
uncontrolled allergies would show higher scores for stress and anxiety-depressive
symptoms, and more dysfunctional scores in family cohesion and adaptability. The results
found show that in the case of caregivers, severity and control of asthma were not
variables that influenced differences between groups with respect to the variables studied,
as indicated by previous studies (Bellin et al., 2015; Sheikh et al., 2017). Increased
severity and poorly controlled asthma have negative effects on the quality of life of some
carers, increasing their stress levels (Okelo et al., 2014). In addition, an increased number
of attacks or exacerbations (lack of asthma control) also affects perceived overload
(Bellin, Land, et al., 2017; Chong et al., 2018; Sampson et al., 2013). We would therefore
not accept the hypothesis. The vast majority of the study sample is in a controlled phase
of their asthma and at the same level of severity, so probably no differences are observed.
However, this is a relevant aspect to be addressed in future research. Furthermore,
differences were only found when in addition to bronchial asthma, there was a

comorbidity with an allergic disease (regardless of type). Caregivers of adolescents with
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BA and allergic problems indicate higher levels of perceived stress and in turn, higher
scores for anxiety-depressive symptoms. Increased severity in asthma means not only
coping with the burden of this disease, but also increased comorbidity between
conditions. This can increase the feeling of stress, as it can lead to more medical
appointments, more days absent from work, and therefore a greater emotional impact on
the carer. We would therefore partially accept the hypothesis similar to previous studies
(Al-Muhsen et al., 2015; Kopel et al., 2014).

Hypothesis 4.6. analyzed how carers of adolescents with BA with a higher
frequency of visits and more hospitalizations would obtain higher scores for perceived
stress and emotional distress. Previous studies (Bellin, Land, et al., 2017; Morawska et
al., 2017) analyzed how asthma is a sometimes complicated disease to manage, which
can lead to uncertainty and difficulties in its control. An increase in the presence of
symptoms leading to emergency department visits or an increase in the frequency of
hospitalizations may therefore generate an increase in perceived stress in the caregiver,
and have a negative impact on the caregiver's mental health (Bellin et al., 2015; Bellin,
Collins, et al., 2017; Johnson et al., 2018; Toledano-Toledano & Moral de la Rubia,
2018). The results found are in line with these studies, since they show that the number
of hospitalizations was negatively associated with the levels of perceived stress and with
the frequency of visits, especially for the communication dimension. In other words,
having to communicate continuously with healthcare personnel or with people in their
environment about their child's illness generated an overload for them. In addition, for
the frequency of visits, when the carers accompanied their children to the medical tests
every four months they also reported greater anxiety and depressive symptoms, in line
with previous studies, and we would also accept hypothesis 4.6.

Finally, we address Hypothesis 4.7., in which the main caregivers of adolescents
with BA with a longer time since diagnosis and more time in treatment (considering daily
doses) would have higher scores for perceived stress and anxiety-depressive symptoms.
The results indicated that for the time since diagnosis, no associations were found with
the variables studied, as was the case with the patient. However, differences were found
for medical treatment, so that more daily doses were associated with higher levels of
stress, again in the communication dimension. The results also showed that when there is
an increase in medication at the time of assessment, because the pattern has been
intensified, this is associated with the main caregivers indicating higher levels of

perceived stress in a large part of all the dimensions, greater emotional distress (presence
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of anxiety-depressive symptoms), in addition to obtaining higher scores for hostile
conflict resolution. As for compliance with therapy, when there is worse compliance
(frequent forgetfulness) on the part of the adolescent, this is perceived as the caregiver
being highly stressful, especially in the family role dimension. This indicates that this
lack of adherence to treatment generates interference within the family system due to the
overload it creates and is also positively related to hostile conflict resolution. The results
found would lead us to accept hypothesis 4.7. as they would be in line with previous
studies(Chong et al., 2017; Diep et al., 2019; Easter et al., 2015). It is important to assess
the levels of anxiety, depression and stress, as some studies refer to the presence of these
symptoms as being related to the misuse of medication, inadequate inhalation techniques,
omission of medication and less confidence in controlling the symptoms of their children
(Oland et al., 2017; Ramratnam et al., 2017) leading to a worsening of the patient's health.,
The presence of a psychological disorder in the caregiver may therefore affect the proper
functioning and ability to manage the patient's behavior in relation to the illness, and
would need to be addressed in psychological intervention programmes.

By way of a conclusion, in addition to the results discussed for each of the
hypotheses put forward, we will attempt to analyze the weight of these variables not
individually but as a whole. This is a novel contribution of this research since previous
studies on BA patients and caregivers have not done so.

The results found using the QCA models reflect that the high quality of life of the
patient is mainly explained by a short diagnostic time. This may be due to the lack of
knowledge about the interference that asthma can generate in their lives, and also linked
to a reduction in medication following medical indications and in general, to the
presentation of controlled asthma. On the other hand, low levels of quality of life are
explained by a longer time since diagnosis, poorer compliance, and more doses. The
contribution of these models is that they show us how the severity and control itself are
not variables that affect quality of life to the extent we had previously found. However,
when combined with others, such as compliance with treatment, frequency of visits, time
since diagnosis or the number of daily doses, they do inform us about high and low levels
of quality of life. In addition, results have been found that are very similar to those
indicated in the previous studies discussed in the previous paragraphs. Low levels of
anxiety and depression, i.e., a better emotional adjustment to bronchial asthma, would
occur in cases of controlled bronchial asthma, with good therapeutic compliance and a

reduction in daily treatment.
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In relation to these variables but for the models of the main caregiver, we found
that the caregiver's stress levels would be explained by the combination of controlled but
more severe asthma and poor compliance with therapy (frequent forgetfulness) and
sometimes by daily doses or time since diagnosis. A similar phenomenon is observed
with emotional adjustment; it seems that control is not a relevant variable, but severity is,
indicating that the greater the severity of the asthma, the greater the presence of anxiety-
depressive symptoms in the caregiver, in addition to poor compliance with therapy by the
adolescent. The other variables in this case are associated with these, according to the
different combinations, and as such it would be necessary to carry out more studies in this
area, addressing the medical variables as a whole, in order to determine the risk groups
of patients and main carers who may have an inadequate adaptation to the disease, and to
be able to detect them early to avoid negative effects on their physical and psychological
health.

Objective 5. To identify the main predictors of adaptation to the disease and

psychological well-being in the pediatric patient and his/her main family caregiver.

In relation to Hypothesis 5.1. the quality of life of the adolescent with BA would
be explained by high scores for self-esteem, low scores for emotional distress (anxiety
and depression), a low perception of threat of illness and healthy family characteristics
(high scores for affect and communication, promotion of autonomy and low scores for
psychological and behavioral control). The results found in the relationships between
variables indicate that a patient’s high quality of life is associated with high scores for
self-esteem and healthy family styles (low psychological control and high scores on
mood) as indicated by previous studies discussing the protective role of self-esteem (de
Benedictis & Bush, 2017; Morejon et al., 2013; Oliva et al., 2007) and family support in
promoting better adjustment or adaptation to the disease. Self-esteem is one of the
variables that is considered protective, because it facilitates adaptation to the disease and
reduces the emotional impact (Pinheiro & Mena, 2014) as well as being a good predictor
of the quality of life of the adolescent with asthma (Lima et al., 2010). Meanwhile, the
family system is where attitudes and beliefs are acquired, and as such many parents
convey to their children the belief that if there are no symptoms there is no asthma,
reducing adherence to treatment and negatively impacting their quality of life (Sonney et
al., 2017). Healthy family styles therefore promote increased self-esteem, and thus also

have a positive impact on the quality of life of the adolescent with BA.
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On the other hand, there are risk factors such as the presence of psychopathology
or the threat of disease that can negatively influence the quality of life. The results found
indicate that a greater presence of emotional (anxiety and depression) and behavioral
symptoms, together with a greater sense of illness threat, would be associated with lower
levels of quality of life. This would be in line with previous studies. In adolescence,
mental and physical health are closely related, possibly more than at other stages of the
life cycle (Lasprilla et al., 2018). A chronic condition such as bronchial asthma has
therefore been associated with more emotional and behavioral problems, with a negative
impact on the quality of life of adolescents (Erskine et al., 2017; Pinquart & Shen, 2011a,
2011b). Meanwhile, the representation of the disease that the adolescent constructs
(Leventhal et al., 2016) influenced by the causes, the expectations of duration, the short
and long term consequences and their idea of control influence the level of threat
perceived by the adolescents. Previous studies have indicated that when the threat level
is high, it is associated with a poorer quality of life, because there is such uncertainty
about when the next crisis may occur, or what disruptions it may generate in their lives
(Arcoleo et al., 2015). For all the above reasons, we would accept hypothesis 5.1.

Furthermore, and following the previous results and the findings of the studies,
the QCA models allowed us to analyze how the combination of these variables explains
the quality of life. Instead of observing the effect in an isolated way, it was analyzed
together. The results found are in line with the results above, showing mainly that the
quality of life would be explained by the levels of threat of disease and by the emotional
and behavioral difficulties, and in addition in some combinations the psychological
control exercised by the parents influenced the high or low levels of quality of life of
adolescents with BA.

Second, Hypothesis 5.2. stated that the emotional adjustment (measured through
emotional distress) of adolescents with BA would be predicted by low scores in self-
esteem, high scores in perceived threat of illness, a low quality of life and dysfunctional
family characteristics (low scores for affect and communication, promotion of autonomy
and high scores in psychological and behavioral control). This hypothesis and the results
found would be in line with previous research (Erskine et al., 2017; Lasprilla et al., 2018;
Morejon et al., 2013; Pinheiro & Mena, 2014; Ruvalcaba-Romero et al., 2016). They
discuss the importance of protective factors such as self-esteem, well-being and healthy
family styles, and the existence of risk factors that can increase poor adaptation to the

disease and enhance the risk of psychopathology. The results of this research show how



Discusién/Discussion

emotional adjustment is negatively related to the perception of threat, the presence of
behavioral problems and psychological control and positively, to the promotion of
autonomy. In this case, the self-esteem variable did not appear to be a protective factor,
contrary to expectations according to previous studies (de Benedictis & Bush, 2017;
Morejon et al., 2013). When analyzed through QCA models, the results again show that
the perception of disease threat, as well as quality of life levels are the main variables that
explain the emotional adjustment of adolescents with BA, and in turn that family variables
are also relevant, but depend to a greater extent on their combination with the previous
variables, i.e. there may be low or high psychological control, but if quality of life is high
and there is a low perception of threat, the adjustment will be more appropriate. In
addition, in this complementary methodology, we find that self-esteem appears as a
protective variable in the adolescent’s emotional adjustment. Given all the factors
mentioned above, together with the observations of the previous literature, we would
accept hypothesis 5.2.

To conclude with the hypotheses related to the patient in this objective,
Hypothesis 5.3. proposed that self-esteem and the level of disease threat would play a
mediating role in the relationship between family styles and adjustment to the disease of
the adolescent with BA. Previous research highlighted the role of self-esteem (Junghans-
Rutelonis et al., 2015; Zashikhina & Hagglof, 2014) as a protective variable in emotional
adjustment, in both BA patients and in adolescence in general, and in addition,
representation about the disease and its perceived threat directly affects the adaptation of
the BA adolescent (Howard Leventhal et al., 2016). When checking whether these
variables mediated the relationship between family variables and quality of life, both self-
esteem as a protective factor and the sense of threat as a risk factor were found to
effectively mediate between family characteristics (psychological control and parental
mood) and quality of life, with total mediation, i.e. the relationship of how family
variables influence the quality of life of the adolescent with BA, being explained through
self-esteem and the adolescent’s perception of threat. In the case of emotional adjustment,
the same results were found for anxiety and depression and psychological control.
However, for the family variable, promotion of autonomy, only partial mediation is found
for depression but not for anxiety. From these results, it can therefore be concluded that
one of the family variables that is most closely related to the adaptation of the adolescent
with BA is parental psychological control, i.e., the use of emotional blackmail, which

makes it difficult to satisfy the adolescent’s psychological and emotional needs. Given
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the influence of self-esteem and the feeling of threat of illness, it would therefore be
advisable to assess these aspects when designing intervention programmes that seek to
improve the patient's quality of life and ensure an adequate emotional adjustment to the
illness.

On the other hand, the hypotheses considered for the caregiver in relation to
objective 5 indicated that the perceived stress levels of the main caregiver of the
adolescent with BA would be explained by high scores for anxiety-depressive symptoms,
dysfunctional traits in the family (lack or excess of cohesion and lack of family
adaptability) and characteristics related to insecure attachment (high scores for need of
approval, high scores for hostile conflict resolution, low scores for expression of feelings
and high scores for sufficiency or discomfort in intimate relationships). The results for
the relationships between variables indicate that the perceived stress of the family
caregiver was associated with a greater presence of psychopathology and in turn, with
characteristics related to insecure attachment, i.e. high scores for need of approval and
low self-esteem, for hostile conflict resolution and self-sufficiency and discomfort in
intimate relationships, and low scores for expression of feelings, although no relationship
with family cohesion and adaptability was found, and as such we would partially accept
hypothesis 5.1. When caregivers were compared according to the type of attachment, the
results showed that insecure attachment presents high levels of stress compared to those
found in caregivers with secure attachment. The literature indicates that the family,
especially the primary family caregivers of children and adolescents with a chronic
illness, must cope with many stressors caused by the presence of the illness, including
emotional overload, changes in family roles to financial burden (Berg-Cross, 2014).
Parents of children with asthma who are psychologically less flexible may therefore view
their care roles as an enormous burden of responsibility. Guilt and concern about their
child's future, along with stress, are common psychological experiences among parents
of children with chronic diseases (Chong et al., 2017; Martin Pinquart, 2018a). The
presence of stress associated with increased emotional symptomatology in the caregiver
has important implications for the caregiver's adjustment to the illness, and indirectly for
the adolescent with BA, as it affects their adherence to medication and the degree of
asthma control (Ardura-Garcia et al., 2018a; Kub et al., 2018; Weinstein et al., 2019).
Furthermore, following the previous results and those indicated by the studies, the QCA
models enabled us to analyse how the combination of these variables explains the

caregiver's perceived stress. Instead of observing the effect on an isolated basis, it was
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observed jointly. The results are in line with those above. The levels of stress would
mainly be explained by the presence of psychopathologies such as anxiety-depressive
symptoms and a higher level of drug consumption. In addition, in some pathways family
variables such as family cohesion or adaptability appear in combination with the variables
above, but the role of these variables in caregiver stress is unclear, and as such more
studies would be needed to determine how these variables influence stress. Hostile
conflict resolution as a coping strategy was also a relevant variable for explaining
caregiver stress levels.

Second, in Hypothesis 5.5. the levels of emotional adjustment (measured through
emotional distress) of the primary caregiver of the adolescent with BA would be
explained by high scores for perceived stress, dysfunctional traits in the family (a lack or
excess of family cohesion and a lack of family adaptability) and characteristics related to
insecure attachment (high scores for need for approval, high scores for hostile conflict
resolution, low scores for expression of feelings and high scores for sufficiency or
discomfort in intimate relationships). The demands of caring for chronically ill children
can precipitate symptoms of depression and general psychological distress/anxiety in
parents. The appearance of depressive symptoms in the caring population can lead to a
decline in the caregivers’ functionality and quality of life, increased disability in the work
environment, in the couple's relationship and in the general psychosocial functioning of
the person suffering from it (Diep et al., 2019; Easter et al., 2015). According to the
results, in addition to perceived stress, anxiety and depression are positively associated
with characteristics of insecure attachment, and especially high levels of hostile conflict
resolution and the need for approval. As indicated by previous studies, the diagnosis of a
chronic illness threatens the primary functions of the family, requiring new types of
attention and care, and this can have negative consequences for the health of the caregiver.
When caregivers were compared according to the type of attachment, the results showed
that insecure attachment presented higher levels of anxiety and depression compared to
caregivers with secure attachment. The links between members and the quality of family
relationships therefore have a significant effect on the management of the illness and the
psychological consequences on the family members (Boss et al., 2016; Burg et al., 2018;
Costello et al., 2016; Winter & Everhart, 2017). Again, as was the case with stress, the
effect of family cohesion and adaptability could not be verified, so we would partially
accept the hypothesis formulated. Likewise, and in the relationship analysis sphere, QCA

models explain that the presence of anxiety and depression would be especially marked
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by stress or overload levels and the need for approval and hostile conflict resolution.
Asthma can therefore contribute to creating a family climate that can increase episodes
of family dysfunction and difficulties in response mechanisms for resolving associated
family conflicts (Berbesi Fernandez et al., 2013). It will be important to work on the type
of coping that the caregiver engages in and the management of family conflicts in
intervention programmes to reduce the negative effects on the caregiver’s emotional
health.

Finally, Hypothesis 5.6. proposed that the perceived stress of the main caregiver
would play a mediating role between the family and emotional bond variables
(attachment) and the caregiver's emotional distress. The research emphasizes that stress
is a variable that can mediate in the appearance of emotional problems. The caregiver
may feel physically "trapped in care", since they structure their time around the family
member they are caring for and sometimes this is accompanied by feelings of guilt, which
may lead them to make demands on themselves beyond their capacity, and make them
exhausted, making it difficult to meet the demands of the family member (Blanco et al.,
2019). Living with a chronic disease such as bronchial asthma can be a vital stressor that
leads to disruption or interference in family life and may be accompanied by conflict. The
perception that it is a very demanding or long-term situation can be physically and
psychologically devastating (Carrillo et al., 2015). The results found in this study
therefore indicate that stress plays a mediating role between hostile conflict resolution
and the need for approval regarding emotional distress (anxiety and depression). The
caregiver's emotional adjustment would therefore be explained primarily through
perceived stress. For this reason, and based on the results obtained, we would partially

accept the hypothesis put forward.

Objective 6. To analyse the relationship between family and psychological variables and
the presence of psychopathology and adjustment/adaptation in patients and their carers

First, in Hypothesis 6.1, we expected to find that adolescents with BA whose
primary caregiver is their mother would have lower scores for self-esteem, quality of life
and well-being, as well as more emotional problems compared to their peers whose
primary caregiver is the father. The results of the present research indicate that the
adolescents who obtained lower scores for well-being and quality of life and higher scores
for the presence of emotional and behavioral symptoms, as well as a high perception of
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threat of disease, were those who had a mother-child relationship. It is true that at present,
it is generally women who assume the caring role and invest more time in taking care of
adolescents, as indicated by the studies (Bellin, Land, et al., 2017; Ferro & Boyle, 2015;
Yamamoto & Nagano, 2015). However, the studies also show that when it is the mother
who plays this role, her emotional state is a good predictor of appropriate adjustment to
the disease. Recent studies show that early exposure to maternal stress in the perinatal
stage may be associated with an increased risk of developing bronchial asthma (Brew et
al., 2017). Specifically, in adolescents with BA, studies show how mothers with
personality traits that tend towards chronic irritation and anger or suppression of emotions
predict a worse prognosis for asthma in younger children, while self-centered mothers,
with self-defense behaviors and a lack of involvement with their children, predict better
behavior in the asthmatic condition for older children, because in addition to favoring the
child’s autonomy, they also allowed a stabilization of asthmatic reactions (Yamamoto &
Nagano, 2015). As a result, and based on the previous studies, we would accept the
hypothesis formulated.

Second, regarding Hypothesis 6.2., we expected to find a positive association
between the presence of anxiety-depressive symptoms in the primary family caregiver
and the adolescent with BA. Previous research indicates that there is a two-way
relationship between the emotional state of the adolescent and his/her caregiver. When
there is poor adjustment to the illness by the patient, this is associated with increased
emotional difficulties in the caregiver (Chong et al., 2017), and in addition, general
characteristics of the adolescent's health status, such as the severity of illness and
functional impairment, may be associated with increased symptomatology associated
with psychological disorders in the caregiver (Ramratnam et al., 2017). In addition, the
studies highlight how parental depression has a negative effect on their children’s
adherence to medication, and can make it difficult to control asthma (Ardura-Garcia et
al., 2018a; Kub et al., 2018; Oland et al., 2017). Based on the studies and the hypothesis
formulated, the results found no relationship between caregiver and patient anxiety and
depression, contrary to expectations. The emotional state of the patient did not influence
the psychological and family variables of the caregiver, but the emotional state of the
caregiver did influence the psychological variables of the patient. However, this point
will be addressed in hypothesis 6.4. We would therefore have to reject the hypothesis.
The fact that the caregiver's and the patient's discomfort do not appear to be related may

be because there are other variables that explain the existing relationship which have not
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been addressed in the present study, and as such it would be interesting to analyse this
aspect in depth in future research, assessing the inclusion of moderating variables such as
family type, as well as the degree of control and severity of the asthma, to determine
whether these influence the relationship of the emotional adjustment of the dyad.

Third, we address Hypothesis 6.3. which suggested that healthy family styles
perceived by the BA adolescent would be positively associated with family cohesion and
adaptability traits, and with the characteristics associated with the secure attachment of
the primary caregiver. The results show that with respect to the type of family, there are
differences in affection and communication, as well as in the appearance of problems
with peers. In unbalanced or dysfunctional families, adolescents perceive less affection
and communication from their parents and with respect to peer problems, average families
present more problems with peers than balanced families. Meanwhile, a characteristic
associated with insecure attachment and especially avoidance, such as hostile conflict
resolution is negatively associated with perceived affection and communication and
disclosure. The research indicates that parental support can enhance the overall
adjustment of boys and girls during early and middle adolescence. We therefore observed
that adequate parental support promotes greater psychological well-being and fewer
emotional problems (Pastorelli et al., 2016; Ruvalcaba-Romero et al., 2016; Villanueva
et al., 2014). As a result, based on the results and previous research, we would partially
accept hypothesis 6.3.

Finally, Hypothesis 6.4. anticipated a positive relationship between the adolescent
with BA’s indicators of psychological health-emotional well-being and good adjustment-
adaptation among the primary caregivers (emotional contagion). The results indicate that
the anxiety-depressive symptomatology of the adolescent was not related to the variables
of the primary caregiver, but parental anxiety and depression were associated with patient
variables. The main caregivers who presented anxious symptoms were associated with a
lower self-esteem and a higher perception of threat of illness. We also found that for
parental anxiety, adolescents present more emotional and behavioral difficulties
(emotional symptoms and problems with peers) and also perceive that parental anxiety
increases the behavioral control exercised over them, as mentioned in previous studies,
with parental overprotection as a way of keeping the asthma symptoms under control
(Burg et al., 2018; Costello et al., 2016; Minuchin, 2013).

Meanwhile, parental depression was associated with poorer quality of life for

adolescents with BA and less behavioral control, i.e., they set fewer rules and boundaries
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for their children. The findings are consistent with previous research (Bellin et al., 2015;
Chong et al., 2017; Easter et al., 2015; Yamamoto & Nagano, 2015) , which indicates that
emotional management by parents directly influences children, since caregivers are their
main models. In the case of children with chronic diseases, it has been observed that when
parents showed depressive traits prior to the disease, these directly influenced their
parenting style and care patterns, in turn affecting the physical and psychological state of
the adolescent (Brew et al., 2017), as in the results presented. In general, the studies
emphasize the importance of adequate psychological functioning by parents, because of
its repercussions on the management of the disease, because the research shows that a
greater presence of anxiety-depressive symptoms in the caregiver is associated with lower
rates of adherence, and more visits to the emergency department, and affects the
progression of the disease and the erratic use of medication (Feldman et al, 2013; Oland
etal., 2017; Toledano-Toledano & Moral de la Rubia, 2018; Weinstein et al., 2019).

The results also indicate that caregiver stress levels were associated with increased
emotional and behavioral difficulties, greater emotional distress in the adolescent, and an
increased perception of threat. In addition, they reported a lower quality of life, and felt
that they were less able to manage their illness. The results are therefore consistent with
the observations of previous research, and we would accept the hypothesis in this aspect.
Living with a chronic disease is known to generate an overload for all family members,
and there may be changes in roles in order to adapt to the new situation when trying to
meet the demands of the family (Benjamin et al., 2019; Streisand et al., 2001). Stress has
been associated with reduced emotional involvement during treatment, communication
problems among family members, and low parental emotional response during treatment
(Waters et al., 2017). Asthma is a complicated disease to manage and can lead to
uncertainty about how to control it, while psychological stress on parents can exacerbate
their children's symptoms (Morawska et al., 2017; Valero-Moreno et al., 2018). Very high
caregiver stress for a child with asthma is associated with an increased sense of dyspnea
in the child, i.e. a lower quality of life and greater limitations on their activities (Brew et
al., 2017) which was found in our study.

In addition, research indicates that family styles and the way parents and children
bond (attachment) can affect the latter’s psychological well-being (Monaco et al., 2019).
The results indicate that the caregiver’s high self-esteem scores, without requiring
constant approval by others, are associated with fewer emotional problems in the patient,

and they have a greater relationship of trust and disclosure with their children. When
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caregivers show greater ease in expressing emotions, this is also related to improved
psychological well-being in adolescents, especially for the ideation of future projects.
However, this aspect has not been addressed in depth in previous research, so it would be
important to assess it in future studies analyzing the influence of parental attachment style
on the adolescent’s psychological well-being.

The results not only of the associations but also of the QCA models for the
emotional adjustment of the patient-caregiver dyad are in line with those mentioned
above, but in this case, it is the patient's variables that seem more relevant for predicting
the emotional adjustment of the dyad. For anxiety levels, the psychological control
perceived by the children was a variable that appeared in the different paths for both the
patient and the caregiver, and the perception of threat of illness also explained the anxiety
levels of both. Meanwhile, as mentioned previously, the patient's self-esteem is a
protective variable in parental anxiety and in that of the patient himself. Furthermore,
albeit to a lesser extent, parental stress influences the anxiety levels in the caregiver and
the patient as well as the need for approval or hostile conflict resolution. This
methodology has shown how risk and protective factors in the dyad can affect a better or
worse adjustment depending on their presence or absence. As a result, and because of the
above, the hypothesis can be accepted, as there is a certain degree of emotional contagion
between the patient-caregiver dyad. Likewise, the variables that are protective factors for
the adolescent are also protective for the caregiver, and vice versa.

For levels of depression, the results were very similar to those for anxious
symptomatology. Again, psychological control, self-esteem and threat of illness are
relevant variables in the emotional adjustment of the dyad. Furthermore, in the case of
depression, the patient's quality of life levels influence his or her emotional state and that
of his or her caregiver. In other words, high levels of quality of life are associated with
lower levels of depression in both. All of the above, combined with levels of perceived
stress, can increase or reduce the presence of depressive symptoms in both.

Finally, as indicated by the Relationship between Family, Stress and Asthma
model (Wood et al., 2015), we expected to find, that family, i.e. family routines, family
climate, relationships and attachments, and parenting styles, affect disease management
and coping mechanisms. As well as the asthma and its characteristics (control, severity,
hospitalizations, doses, etc.), it has a negative impact on the family system. The stressors
associated with the disease and those derived from daily life all influence adequate

adaptation to the disease, as well as the patient's quality of life. The results when testing
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this model adapted to the variables analyzed indicate that stress is indeed a mediating
variable between family variables and the caregiver's emotional adjustment, but this does
not apply to the patient. Meanwhile, self-esteem is a mediating variable between family
variables and the patient’s emotional adjustment, but not in the case of the caregiver. The
theoretical model proposed could not be tested, and it would be interesting in future
research to find a way to replicate this model to analyse whether the relationship between

family, stress and asthma really applies.

Objective 7. To analyse the psychological impact of a diagnosis of BA in
adolescence. Study de impact of BA on adolescence by comparing adolescents with
BA to adolescents without CD.

Finally, the last of the objectives addresses the impact of bronchial asthma on
emotional adjustment in adolescence. Hypothesis 7.1. stated that patients with BA would
present a worse emotional and behavioral adjustment, with higher scores for anxiety-
depressive symptoms than their healthy peers. The results indicate that there are
differences between healthy and BA adolescents. Contrary to expectations, healthy
adolescents showed more emotional and behavioral symptoms than their BA peers. In
addition, adolescents with BA reported lower scores for peer problems and behavioral
problems than their healthy peers. However, previous studies indicate that chronic
conditions such as bronchial asthma in adolescence are associated with more emotional
and behavioral problems (Erskine et al., 2017; Gomez-Restrepo et al., 2016), and even
consider the presence of a chronic disease as a risk factor for developing anxiety disorders
and depression (de Benedictis & Bush, 2017; Pateraki et al., 2018; Pinquart, 2020;
Pinquart & Shen, 2011a). Despite this, the results found indicate that adolescents without
CD report higher levels of anxiety-depressive symptoms. Adolescents with asthma
indicate that around 30% have anxious symptoms, compared to 50% of adolescents
without CD. We found very similar results for depressive symptoms, with around 20% of
adolescents without CD reporting depressive symptoms, compared to 6% of adolescents
with BA. This would therefore lead us to reject the hypothesis and would run contrary to
the proposals of previous studies.

In Hypothesis 7.2, it was suggested that BA patients would have lower scores for
self-esteem and psychological well-being than their healthy peers. The results found
indicated that BA patients had lower levels of self-esteem, i.e., about 30% of these

adolescents indicated a negative self-concept, compared to 6% of adolescents without
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CD. The results would be in line with previous studies that indicated that chronic disease
is a risk factor for adolescent self-esteem (de Benedictis & Bush, 2017; M Pinquart, 2013;
Zashikhina & Hagglof, 2014). However, the results found for well-being differ from the
hypothesis and previous research (Roncada et al., 2016), and as such adolescents with BA
have higher scores for psychological well-being than their peers without CD. Adolescents
with BA indicate greater control of daily situations, more psychosocial attachments, and
present more prosocial behavior in relation to their healthy peers. We would therefore
partially accept hypothesis 7.2.

Meanwhile, regarding the third hypothesis of the last objective, Hypothesis 7.3.
suggested that BA patients would present more dysfunctional family traits or
characteristics than their healthy peers. Studies indicate that the appearance of a chronic
disease may imply a break in family routines, and may therefore threaten the primary
functions of the family, since the disease demands new attention and care, and as a result
may affect the way its members relate to each other, because this is sometimes
accompanied by changes in family roles (Berg-Cross, 2014). The results found contradict
this proposal, as adolescents with BA presented healthier family styles than their healthy
peers. Differences are found for affect and communication, disclosure, and behavioral
control, for which the scores are higher for adolescents with BA, and the scores for
psychological control were lower than those of their healthy peers. In relation to all the
above hypotheses, one of the possible explanations for the low levels of emotional and
behavioral symptomatology may be the fact that despite presenting lower levels of self-
esteem, adolescents with BA present other protective factors such as high social bonds
and prosocial behavior, as well as healthier family styles that may act as buffer variables
for the impact of living with CD in adolescence. Previous studies indicate that family
characteristics are associated with adolescent mental health (Al Ghriwati et al., 2017,
Rodriguez-Molinero, 2017).

Finally, Hypothesis 7.4. suggests that bronchial asthma would be a moderating
variable in the adolescent’s emotional adjustment. As mentioned above, having CD does
not appear to be a risk factor, although it may have a negative impact on adjustment in
adolescence, but there are other factors that may cushion its effects. The results of the
SEM did not enable the moderating role of bronchial asthma in adolescent adjustment to
be tested. However, the model used indicates that adequate adjustment to adolescence
(measured through emotional discomfort and problems with peers) would be explained

by positive family traits, mediated by the levels of self-esteem and the number of bonds
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shown by the adolescent, and to a lesser extent by the disease, and we would therefore
reject hypothesis 7.4. Moreover, when checking these relationships in PROCESS
analyses, we generally observed that bronchial asthma was not a moderate variable in any
of the variables studied, except for the self-esteem variable, which was a moderating
variable in this case. However, it is the only variable in which adolescents with BA scored
lower than their peers. As a result, and in accordance with the findings mentioned above,
it seems that the family plays a fundamental role in adaptation in this stage of
development, and this is more important than the existence of BA as a stressful life event
linked to the diagnosis of a chronic disease.

Despite the contributions noted above, these results must be generalized with
caution, due to the limitations of this study. The first limitation is the characteristics of
the participants in this study, as well as the type of sampling carried out, which hinder the
generalization of results to the general population. Further studies that replicate the
present research are needed, performing probability sampling that adequately represents
the characteristics and peculiarities of adolescents, both with and without BA.

Another limitation of the study is the number of participants with BA, and as such
prudence should be exercised when generalizing the results. However, in this type of
hospital studies, the number of final participants is generally small, due to the difficulties
involved in the collection process. It may be that the multi-group model proposed in EQS
could not be tested due to this sample size. Furthermore, although the use of self-reports
is a common tool, it can create biases due to social desirability. Another aspect to bear in
mind with regard to the generalization of the results is that all the participants come from
hospitals and schools in the Valencian Community, and this aspect must be taken into

account since data from other autonomous communities in Spain have not been used.

Given the characteristics of the main family carers in the study, another aspect
that could be improved would be the number of fathers, given that the percentage is very
low compared to mothers, although this is usually statistically the case, as the literature

indicates.

In future lines of research, it would be interesting to increase the number of
participants in the study, and especially the number of parents participating in the study.
In addition, it would be useful to include data on the caregivers of adolescents without a
chronic illness, to analyze the differences with BA caregivers. Another interesting aspect

related to the increasing the study subjects would be to carry out registrations in other
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hospitals in Spain and in other Spanish-speaking countries, in order to compare the results
for each sample. It would also be important to compare the data of the participants with
BA in the present study with data from other pediatric populations, e.g., diabetes mellitus
type |, childhood cancer or rare diseases (such as cystic fibrosis or primary ciliary
dyskinesia) as in other studies mentioned above.

After observing the data obtained, it would be interesting to expand the battery of
tests, given some of the most outstanding conclusions of the study. For future research,
measuring factors such as prosocial behavior could add greater value and richness to the
study's findings, as well as exploring the possibility of including instruments to measure
the resilience of these subjects. In addition to expanding the battery to cover more factors
that may influence the adjustment of the adolescent with BA, it would be useful to carry
out this study in a longitudinal way, to analyse the changes observed in quality of life or
adjustment to the disease over one or two years, and to observe the differences that would
explain the adaptation to bronchial asthma. It would also be interesting to carry out the
study in childhood, to determine if there are differences any between the two stages of
development, and to compare the adaptation to the disease at the time of diagnosis and

after some time has passed.
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This study provides relevant information about the level of adaptation to the
diagnosis of BA presented by adolescents and their primary family caregivers. It also
shows the importance of the important role played by the family in the adaptation process.
One particularly interesting piece of information is the good adaptation to adolescence
observed in subjects with BA compared to their peers without disease, which could be
due to the family support received, or their own ability to deal with an adverse situation.
The size of the sample (150 adolescent-family caregiver dyads) is considerable
considering that in studies conducted in clinical settings, the task of collecting data is a
laborious process given the conditions and the many factors that come into play. Access
to this type of subjects in a hospital context can be difficult, both separately and even
more so as a whole. An evaluation like the one carried out in this study requires various
conditions to be met ethical permissions, availability of time for health professionals to
introduce the members of the research team to the patients and their carers, the relatives
having time and being willing to participate, and having a space where the evaluation can
be carried out properly, among other factors. In addition, this study provides added value
in the relationship between medical parameters and psychological variables that previous
studies have not addressed in such depth. Furthermore, it compares the population of
adolescents with BA with a group of adolescents without CD.

As regards the general objective of this research: "To analyze the main
psychological, family and adjustment characteristics to the disease in the child and
adolescent population with bronchial asthma and their families"”, the results obtained
support the need to carry out an evaluation like the one proposed in this study, since it
has provided valuable information as well as a greater understanding of the state of
adaptation by these populations (adolescents and caregivers) to the diagnosis of BA, as
well as the fact that it provides relevant information that helps to understand the need to
carry out interventions to improve the emotional well-being and quality of life of the
family system, making it of great importance when working from a multidisciplinary
perspective.

Taking into account the results obtained in the study, we can conclude that our
data do not show that the presence of a chronic disease such as bronchial asthma is a
determining factor in the well-being and emotional and behavioral adjustment of
adolescents, but that other variables, such as self-esteem, prosocial behavior or
attachments, but above all the family and adult attachment variables of the main family

caregiver, are those that primarily seem to influence the adaptation of the family system.
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Although the presence of a chronic diagnosis did not prove to be a determining
factor in our study, it does constitute a risk factor when assessing it. Positive levels of
quality of life have been observed in pediatric patients diagnosed with BA, as well as a
low incidence of depressive symptoms and emotional distress, a low perception of threat
of disease and the presence of a good family environment. However, psychological well-
being, anxiety, and aspects related to the patient’s behavioral problems are affected. In
comparison with the normative peer group, adolescents with BA present better indicators
of adaptation to adolescence, and this aspect would be interesting to address in future
research, including the fact that when faced with the adverse situation of a chronic disease
adolescents with BA develop greater resilience behavior, and the positive role that greater
prosocial behavior can play in these adolescents, as well as the major influence exercised
by the family environment.

Meanwhile, family caregivers showed a worse emotional adjustment to the
patient's diagnosis, and this variable should be considered given the influence that the
psychological and family variables of the main family caregiver on the adjustment of the
pediatric patient with BA. Caregivers showed particularly high levels of anxiety, as well
as the presence of stress caused by care. Secure attachment and favorable conditions of
family cohesion and adaptation have been associated with improved adjustment, and
perceived levels of stress in the relationship between attachment or family cohesion and
adaptability are especially relevant factors in the caregiver's emotional distress.

To achieve an adequate adaptation to the diagnosis, it would be interesting to
develop and promote prevention and/or intervention programmes with three different
focuses: on the professionals who work with them on a daily basis, on the family
caregivers, and on the subjects with BA themselves. It would be interesting to carry out
support programmes for these adolescents, in which the psychological characteristics that
promote adequate adaptation are positively reinforced, and to develop coping strategies
that reinforce their capacity to face the socially adverse situations to which they may be
exposed. It would also be interesting to develop psycho-educational interventions in
schools, in conjunction with their normative peers, in which the aim is to foster
coexistence based on respect and acceptance of the individuality of each person, without
focusing, specifically on the chronic condition. This would demystify the negative
concept of the illness and the feeling of being different. Furthermore, attention to the

families of adolescents with BA is particularly important, given the direct influence of
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both family characteristics and the caregiver's attachment variables on emotional
adjustment. As such, it will be necessary to observe how the caregiver deals with caring
for the pediatric patient, in order to prevent behaviors that may negatively influence both
the adolescent and the caregiver. Caregiver support groups would be useful, since
caregivers have shown more problems in adapting than BA patients, and this would give
them a place to express themselves emotionally and provide them with tools to enhance
their disease management.

Health professionals or even teachers who are in contact with adolescents and their
families should made be aware of the variables that influence the adaptation of families,
through information sessions, so that they can identify in medical appointments or in the
school context, possible factors that may indicate or anticipate a negative adaptation
during the evolution of the BA. The healthcare team should have tools for action, so that
they can apply certain intervention strategies to these families, as well as receiving
training on how to detect the need to refer the family members to a psychology specialist,
who can provide the families with guidance in the most extreme cases, provide tools for
teachers to detect signs of risk, and training to help in the management of the disease and
integration in the different contexts experienced by the adolescent.

While it is true that a better approach can be established regarding how to focus
interventions aimed at improving the adjustment in this population with the results
obtained, it is important to continue research along the lines of our results. It would be
necessary to continue investigating the adjustment factors that surround the diagnosis of
BA and its caregivers, in order to develop interventions or prevention programs, for
working on the development of coping strategies that help to achieve a good quality of

life and a high degree of well-being in the family system.
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ANEXO 1. Indicadores de ajuste del AFC para las soluciones de los diferentes cuestionarios para las diferentes muestras
Cuestionario Muestra S-By2 al p S-B y¥/df CFl IFI RMSEA

Autoestima RSE

Todos 158,88 35 <,001 4,45 88 87 ,09(,08-,10)

Sanos 134,76 35 <,001 3,85 87 88 ,10 (,08-,12)
Asma 58,93 35 01 1,68 91 92 ,07 (,04.-0,10)

Autoestima RSE Todos 84,99 14 <,001 6,07 91 91 11 (,09-,13)
(reespecificado) Sanos 77,09 14 <,001 5,50 ,90 ,90 .12 (,10-,15)
Asma 25,16 14 ,04 1,80 94 95 ,07 (,02-,12)
Fortalezas y < }

dificultades (SDQ) Todos 697,96 270 ,001 2,59 65 66 06 (,05-,07)
Sanos 599,28 270 <,001 2,22 63 64 ,06 (,06-,07)

Asma 372,90 259 <,001 1,44 65 67 ,06 (,04-,07)

Fortalezas y

. T 241,61 <,001 2,84 7 7 ,06 (,06-,07
dificultades (SDQ) odos 6 85 00 8 5 6 06 (,06-,07)
(reespecificado) Sanos 190,49 85 <,001 2,24 75 76 ,06 (,05-,08)
Asma 123,79 75 ,03 1,65 76 79 ,06 (,05-,09)

Bienestar Todos 138,36 54 ,01 2,47 89 89 ,07 (,06-,08)

psicolégico

(BIEPS) Sanos 117,84 54 <,001 2,18 84 74 ,08(,07-0,10)
Asma 82,44 54 01 1,53 ,90 88 ,07 (04-,09)

Escala hospitalaria Todos 77,29 40 01 1,93 96 96 05 (,03-,06)

de ansiedad y

depresion (HADS) Sanos 57,03 40 ,04 1,43 97 97 ,04(,01-,06)
Asma 32,97 16 01 2,06 83 84 ,08 (,06-,11)

Todos 1579,45 765 <,001 2,06 87 87 ,05 (,05-,05)
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ES“'OS(Egr)e”ta'es Sanos 1388,39 764 <,001 1,82 87 87 ,05(,05.,06)
Asma 1120,92 765 <,001 1,47 76 77 06 (,05-,06)

ES“'OS(Eir)e”ta'es Todos 126671 614 <,001 2,06 88 88 05(,05-,05)

(reespecificado) Sanos 1060,06 614 <,001 1,73 ,90 ,90 ,05 (,04-,05)
Asma 882,46 615 <,001 1,43 79 80 06 (,05-,06)

Amenaza de

o (BIP- Asma 5,37 5 37 1,07 99 99 02 (,01.,12)

Q)

Calidad de vida

(CRQ-SAS) Asma 146,42 108 01 1,36 92 93 05 (,03-,07)

Nota: S-B-y2: Escala Satorra-Bentler chi-cuadrado; gl=grados de libertad; S-B y*/gl= ratio entre S-B 32 & gl; CFI: indice comparativo de ajuste; IFI: indice de ajuste de Bollet; RMSEA: error cuadratico de aproximacion.
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ANEXO 1. Escala de Autoestima de Rosenberg (RSE, Rosenberg, 1965; Atienza, Balaguer y
Moreno, 2000).

Escala de Autoestima de Rosenberg (RSE, Rosenberg, 1965; Atienza, Balaguer y
Moreno, 2000)

A continuacién, encontraras unas frases sobre como te sientes contigo mismo. Por favor, sefiala con una

cruz la opcion que sea mas adecuada para ti.

Muy en En De Muy de

desacuerdo | desacuerdo | acuerdo | acuerdo

1 | Me siento una persona tan valiosa como
las otras

2 | Generalmente me inclino a pensar que
soy un fracaso

3 | Creo que tengo algunas cualidades
buenas

4 | Soy capaz de hacer las cosas tan bien
como los demés

5 | Creo que no tengo mucho de lo que estar
orgulloso

6 | Tengo una actitud positiva hacia mi
mismo

7 | En general me siento satisfecho conmigo
mismo

8 | Me gustaria tener mas respeto por mi
mismo

9 | Realmente me siento indtil en algunas
ocasiones

10 | A veces pienso que no sirvo para nada

311



Anexos

ANEXO I11I. Cuestionario de Cualidades y Dificultades (SDQ, Goodman,1997).

Cuestionario de Cualidades y Dificultades (SDQ, Goodman, 1997)

Contesta segiin como ha sido para ti durante os Gltimos seis meses, si estas frases no son verdad, son

verdades a medias o si son verdades.

No es verdad

Es
verdad
a
medias

Verdaderamente si

1. Procuro ser agradable con los demas. Tengo en cuenta los sentimientos de las otras
personas

2. Soy inquieto/a, hiperactivo/a, no puedo permanecer quieto/a por mucho tiempo.

3. Suelo tener muchos dolores de cabeza, estomago o nduseas.

4. Normalmente comparto con otros mis juegos/juguetes, chucherias, lapices, etc.

5. Cuando me enfado, me enfado mucho y pierdo el control.

6. Prefiero estar solo/a que con gente de mi edad.

7. Por lo general soy obediente.

8. A menudo estoy preocupado/a.

9. Ayudo si alguien esta enfermo, disgustado o herido.

10. Estoy todo el tiempo moviéndome, me muevo demasiado.

11. Tengo un/a buen/a amigo/a por lo menos.

12. Peleo con frecuencia con otros, manipulo a los demas.

13. Me siento a menudo triste, desanimado o con ganas de llorar.

14. Por lo general caigo bien a la otra gente de mi edad.

15. Me distraigo con facilidad, me cuesta concentrarme.

16. Me pongo nervioso/a con las situaciones nuevas, facilmente pierdo la confianza en mi
mismo/a.

17. Trato bien a los nifios/as mas pequefios/as.

18. A menudo me acusan de mentir o de hacer trampas.

19. Otra gente de mi edad se mete conmigo o se burla de mi.

20. A menudo me ofrezco para ayudar (a padres, maestros, nifios).

21. Pienso las cosas antes de hacerlas.

22. Cojo cosas que no son mias de casa, la escuela o de otros sitios.

23. Me llevo mejor con adultos que con otros de mi edad.

24. Tengo muchos miedos, me asusto facilmente.

25. Termino lo que empiezo, tengo buena concentracion.
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ANEXO IV. Escala de Bienestar Psicologico para adolescentes (BIEPS-J, Casullo y Castro,
2000).

Escala de Bienestar Psicologico para adolescentes (BIEPS-J, Casullo y Castro, 2000)

Lee con atencion las frases siguientes. Marca tu respuesta en cada una de ellas sobre lo que
pensaste o sentiste durante el ultimo mes. No hay respuestas buenas o malas.

De Ni de acuerdo ni En
acuerdo | en desacuerdo | desacuerdo

1. Creo que me hago cargo de lo que digo o hago

2. Tengo amigos/as en quienes confiar

3. Creo que sé lo que quiero hacer con mi vida

4. En general, estoy conforme con el cuerpo que
tengo

5. Si algo me sale mal, puedo aceptarlo, admitirlo

6. Me importa pensar qué haré en el futuro

7. Generalmente le caigo bien a la gente

8. Cuento con personas que me ayudan si lo
necesito

9. Estoy bastante conforme con mi forma de ser

10. Si estoy molesto/a por algo, soy capaz de pensar
en como cambiarlo

11. Creo que en general me llevo bien con la gente

12. Soy una persona capaz de pensar en un proyecto
para mi vida

13. Puedo aceptar mis equivocaciones y tratar
de mejorar
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ANEXO V. Hospital Anxiety and Depression Scale adaptado para adolescentes (Valero-
Moreno, et al., 2019).

Marca la respuesta que més se ajusta a como te sentiste durante la semana pasada:

2019)

La escala hospitalaria de Ansiedad y Depresion para adolescentes (Valero-Moreno, et al.,

1. Me siento tenso/a, nervioso/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.

Si'y muy intenso

2. Si, pero no muy intenso

1. Si, pero no me preocupa

0. No siento nada de
€so

. Tengo la cabeza llena de preocupaciones:

. Casi todo el dia

2.Gran parte del dia

1. De vez en cuando

0. Nunca

5. Me siento alegre:

3. Nunca 2. Muy pocas veces 1. En algunas ocasiones 0. Gran parte el dia
6. Me siento lento/a y torpe:

3. Gran parte el dia 2. A menudo 1. A veces 0. Nunca

7. 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
8. He perdido el interés por mi aspecto personal:

. Completamente

2. No me cuido como debiera
hacerlo

1. Es posible que no me cuide
como debiera

0. Me cuido como
siempre lo he hecho

9.

Me siento inquieto/a

como si no pudiera parar de mo

verme:

3.

Realmente mucho

2. Bastante

1. No mucho

0. En absoluto

10. Espero las cosas con ilusion:

0.

Como siempre

1. Algo menos que antes

2. Mucho menos que antes

3. En absoluto

11. Experimento de repente sensaciones de gran angust

ia o temor:

3.

Muy a menudo

2. Con cierta frecuencia

1. Raramente

0. Nunca
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ANEXO VI. Escala para la evaluacién del estilo educativo de padres y madres de

adolescentes (EP, Oliva et al, 2007).

Escala para la evaluacion del estilo educativo de padres y madres de adolescentes (EP,

Oliva et al, 2007)

EP

A continuacion, podras leer una serie de frases referidas a la relacion con tus padres. Deberas

indicar rodeando con una cruz la casilla que define mejor esta relacion.

Totalmente en En Ligeramente en Ligeramente de De Totalmente de
desacuerdo desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo acuerdo
1 2 3 4 5 6

1. Si tengo algun problema puedo contar con su ayuda

2. Muestran interés por mi cuando estoy triste o enfadado

3. Me siento apoyado y comprendido por ellos

4. Me hacen sentir mejor cuando estoy desanimado

5. Disfrutan hablando las cosas conmigo

6. Me animan a que les cuente mis problemas y preocupaciones

7. Cuando hablo con ellos muestran interés y atencién

8. Con frecuencia pasan algun tiempo hablando conmigo

9. Ponen limites a la hora a la que debo volver a casa

cuando volveré

10. Cuando salgo un sabado por la tarde noche, debo decirles antes de salir a donde voy y

11. Si llego a casa mas tarde de lo acordado me preguntan por qué he llegado tarde y con
quién he estado

12. Me preguntan en qué gasto el dinero

13. Intentan saber qué hago en mi tiempo libre

14. Intentan saber a dénde voy cuando salgo

15. Intentan controlar continuamente mi forma de ser y pensar

16. Me tratan de forma fria y distante si hago algo que no les gusta

17. Me hacen sentir culpable cuando no hago lo que quieren

18. Siempre me estan diciendo lo que tengo que hacer
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19. Me dicen que ellos tienen razén y no debo llevarles la contraria

20. Dejan de hablarme cuando se enfadan conmigo

21. Son menos amables conmigo cuando no hago las cosas a su manera

22. Me castigan y sancionan sin darme explicaciones

23. Cuando quieren que yo haga algo me explican por qué quieren que lo haga

24. Me animan a que tome mis propias decisiones

25. Me animan a que piense de forma independiente

26. Permiten que opine cuando hay que tomar una decision familiar

27. Me animan a que exprese mis ideas aunque estas ideas no gusten a otras personas

28. Me animan a que diga lo que pienso aunque ellos no estén de acuerdo

29. Me dicen que siempre hay que mirar las dos caras de un asunto o problema

30. Piensan que aunque todavia no sea una persona adulta puedo tener ideas acertadas sobre
algunas cosas

31. Casi siempre son unas personas alegres y optimistas

32. Suelen estar de buen humor

33. Suelen bromear conmigo

34. Suelen estar tranquilos y relajados

35. Se rien mucho conmigo

36. Es divertido hacer cosas con ellos

37. Les cuento como me va en las diferentes asignaturas de la escuela incluso cuando no
me preguntan

38. Cuando llego de la escuela les cuento como me ha ido el dia (examenes, profesores,
compafieros, etc.)

39. Les cuento lo que hago en mi tiempo libre

40. Les cuento lo que hago cuando salgo por ahi

41. Les hablo sobre los problemas gque tengo con mis amigos y amigas
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ANEXO VII. Cuestionario de calidad de vida de problemas respiratorios cronicos (CRQ-SAS)
(\Valero-Moreno, et al., 2019)

Cuestionario de calidad de vida de problemas respiratorios crénicos (CRQ-SAS) (Valero-
Moreno, et al., 2019)

A continuacidn se le realizara una serie de preguntas para saber como se ha encontradoenlasultimas
2semanas. Porfavor,leaatentamentecadapreguntay marque con una “x” la casilla que corresponda a
la pregunta que mejor le describe

Marque una "x” en una casilla de cada linea

Extrema Mucha Bastante Moderada Alguna Poca Ninguna
sensacion  sensacion sensacion de  sensacion sensacion sensacion sensacion
Actividades de ahogo de ahogo ahogo de ahogo de ahogo de ahogo de ahogo

No
realizada

1. Realizar sus
cuidados basicos
como banarse,
ducharse,

comer o vestirse

—
S~

2. Caminar 1 2 3 4

3. Hacer tareas
rutinarias como
faenasdelacasa,ir
de compras o
encargarse y

organizar 1 2 3 4 5 6 7 8

la compra

4. Participar en
actividades sociales
(como reuniones con
familiares, amigos,
vecinos o

grupos) 1 2 3 4 5 6 7 8

[1]

. En general, durante las dltimas 2 semanas, écuanto tiempo se ha sentido frustrado/a o impaciente?

. Todo el tiempo

. La mayor parte del tiempo
. Bastante tiempo

. Algun tiempo

. Poco tiempo

. Muy poco tiempo

. Nunca

AN A WN -

. Durante las ultimas 2 semanas, écon qué frecuencia has tenido la sensaciéon de miedo o panico al no
poder respirar bien?

. Todo el tiempo

. La mayor parte del tiempo
. Bastante tiempo

. Algun tiempo

. Poco tiempo

. Muy poco tiempo

. Nunca

NNOUu D~ WN -

. éQué tal la fatiga?, durante las Gltimas 2 semanas, éhasta qué punto se ha sentido cansado/a?

. Cansadisimo

. Muy cansado

. Bastante cansado

. Moderadamente cansado

. Poco cansado
. Nada cansado

1

2

3

4

5. Algo cansado
6

7

8. Durante las ultimas 2 semanas, écuanto tiempo se ha sentido confiado/a y seguro/a de poder afrontar
su problema respiratorio?
1. Nunca

2. Muy poco tiempo
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3. Poco tiempo

4. Algun tiempo

5. Bastante tiempo

6. La mayor parte del tiempo
7. Todo el tiempo

9. Durante las ultimas 2 semanas, ¢hasta qué punto ha tenido energia?

1. Sin energia

2. Muy poca energia
3. Algo energia

4. Moderada energia
5. Bastante energia
6. Mucha energia

7. Lleno/a de energia

10. Durante las Gltimas 2 semanas, éhasta qué punto se ha sentido angustiado/a, preocupado/a o
deprimido?

. Todo el tiempo

. La mayor parte del tiempo
. Bastante tiempo

. Algun tiempo

. Muy poco tiempo
. Nunca

1
2
3
4
5. Poco tiempo
6
7
1

1. Durante las ultimas 2 semanas, écuanto tiempo se ha sentido relajado/a y sin tensiones?

. Nunca

. Muy poco tiempo

. Poco tiempo

. Algun tiempo

. Bastante tiempo

. La mayor parte del tiempo
. Todo el tiempo

N EY
ooooooo

12. Durante las Gltimas 2 semanas, écuanto tiempo se ha sentido con poca fuerza?

. Todo el tiempo

. La mayor parte del tiempo
. Bastante tiempo

. Algun tiempo

. Poco tiempo

. Muy poco tiempo

. Nunca

NIRRT
ooooooo

13. Durante las ultimas 2 semanas, écuanto tiempo se ha sentido desanimado o con la moral baja?

. Todo el tiempo

. La mayor parte del tiempo
. Bastante tiempo

. Algun tiempo

. Poco tiempo

. Muy poco tiempo

. Nunca

NSRS
ooooooo

14. Durante las Gltimas 2 semanas, écuanto tiempo se ha sentido hecho/a polvo o sin ganas de hacernada?

. Todo el tiempo

. La mayor parte del tiempo
. Bastante tiempo

. Algun tiempo

. Poco tiempo

. Muy poco tiempo

. Nunca

NousWN B~
ooooooo

15. Durante las Gltimas 2 semanas, éhasta qué punto se ha sentido feliz, satisfecho/a o contento/a con su vida
personal?

. Muy insatisfecho, infeliz la mayor parte del tiempo
. Generalmente insatisfecho/a, infeliz

. Algo insatisfecho/a, infeliz

. En general satisfecho/a, contento/a

. Feliz la mayor parte del tiempo

. Muy feliz la mayor parte del tiempo

. Extraordinariamente feliz, no podria estar mas
contento/a

NN
ooooooo

16. Durante las ultimas 2 semanas, écon qué frecuencia se ha sentido asustado/a o angustiado/a al tener
dificultades para respirar?

1. Todo el tiempo

2. La mayor parte del tiempo
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. Algun tiempo

. Poco tiempo

. Muy poco tiempo
. Nunca

Jou &
ooooao

17. Durante las ultimas 2 semanas, écon qué frecuencia se ha sentido inquieto/a, tenso/a o nervioso/a?

. Todo el tiempo

. La mayor parte del tiempo
. Bastante tiempo

. Algun tiempo

. Poco tiempo

. Muy poco tiempo

. Nunca

NEEYE
ooooooo
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ANEXO VIII. Cuestionario breve de percepcion de amenaza de enfermedad (BIP-Q) (Valero-
Moreno, et al., 2020)

Cuestionario breve de percepcién de amenaza de enfermedad (BIP-Q) (Valero-Moreno, et
al., 2020)

En las siguientes preguntas, por favor, marque con un circulo el nimero que mejor represente su

opinion.

¢ Cuanto le afecta su enfermedad a su vida?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No le afecta absolutamente nada afecta gravemente mi vida

¢ Cuénto cree que durara su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muy poco tiempo para
siempre
¢En qué medida siente sintomas debido a su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Absolutamente ningun sintoma muchos sintomas graves

¢En qué medida esta preocupado por su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Absolutamente nada preocupado extremadamente

¢En qué medida le afecta emocionalmente su enfermedad (es decir, le hace sentir con

rabia, asustado, enojado, deprimido...)?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Absolutamente nada afectado extremadamente afectado
emocionalmente
Por favor, haga una lista con los tres factores mas importantes que cree que causaron su
enfermedad en orden de importancia:

Las tres causas que yo considero mas importantes son:
1. -

2.

3.
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CODIGO:

Edad del hijo/a:

Diagnostico principal:

Diagnostico secundario:

Tiempo desde el diagnostico (meses):

Tratamiento (indique los fArmacos y regularidad de la toma de los mismos):

Tiempo en tratamiento (meses):

Frecuencia de visitas al servicio (mensual,
trimestral, anual...):

Numero de ingresos hospitalarios previos
(duracion y espaciamiento en el tiempo):

¢Cuantos ingresos ha tenido en urgencias?

¢De ellos cuantos han derivado en
hospitalizacion? ¢ Cual ha sido su
duracion?
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ANEXO X. Registro adhoc del cuidador principal

MADRE
Edad Fecha nacimiento Profesion
Situacion laboral actual:
|:| Funcionario |:| Contrato indefinido

|:| Contrato temporal 6 |:| Contrato temporal de 6

Contrato temporal de

meses meses 0 Mas menos de 6  meses
|:| Desempleado |:| Cobrando paro/subsidio D Sin cobrar
[] otros:
Historial laboral
Si estds en activo, indica desde hace cuanto tiempo:
Si estas desempleado, indica desde hace cuanto tiempo:

Nivel de estudios:
|:| Graduado escolar sin completar |:| Graduado Escolar
|:| Bachiller o Formacion Profesional |:| Estudios superiores
PADRE
Edad Fecha nacimiento Profesion

Situacion laboral actual:
|:| Funcionario |:| Contrato indefinido
|:| Contrato temporal 6 |:| Contrato temporal de 6 Contrato temporal de

meses meses 0 Mas menos de 6  meses
[[] Desempleado [[] Cobrando paro/subsidio ] Sin cobrar

[] otros:

Historial laboral
Si estés en activo, indica desde hace cuanto tiempo:

Si estas desempleado, indica desde hace cuanto tiempo:
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Nivel de estudios:

|:| Graduado escolar sin completar |:| Graduado Escolar

|:| Bachiller o Formacion Profesional |:| Estudios superiores
EAMILIA

Estado civil:

|:| Soltero |:| Casado/a |;| |:| Divorciado
eparado

[] Viudo/a [] otros: [] Viviendoen
pareja

Nivel socioecondmico familiar (ingresos anuales familiares):

[] Alto-Alto [] Alto-medio [] Medio-Alto  [[] Medio-Alto
(Mas de 100.000€) (45.000€-99.9999€) (25.500€-44.999€)  (16.000€-25.4999€)
[] Alto-bajo [] Bajo-medio [[] Bajo-bajo

(10.000€-15.999€) (6.500€-9.999€) (Menos de 6.499€)

Datos de los hijos

HIJO 1 HIJO 2 H1JO 3 HIJO 4

EDAD
SEXO
Enfermedades significativas que requieran atencion especial en algun otro hijo/a:

¢Convive o ha convivido regularmente con algan otro familiar con alergia (respiratoria
como asma, cutinea como dermatitis atépica o alimentaria...)?

Sl NO

Parentesco:
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SALUD DEL CUIDADOR FAMILIAR

¢Padece algun problema de salud fisico?

Sl

NO

Cual/cudles:

Desde cuando:

. Padece algiin problema de salud emocional? Como ansiedad, depresion...

Sl

NO

Cual/cudles:

Desde cuando:

Indique con cuanta frecuencia ha tomado alguna medicacién de este tipo, la Gltima semana:

Nunca

2 3 4

Casi nunca | A menudo Uno al

dia

Mas de
uno al
dia

1. Tranquilizantes.

2. Analgésicos (medicacion
para el dolor).

3. Medicamentos para
dormir.

4. Estimulantes
(medicacion que sea para
activar)

5. Antidepresivos.

6. Medicamentos para
problemas cardiacos y/o
tension arterial.

7. Otros:
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ANEXO XI. Hospital Anxiety and Depression Scale (Zigmond & Snaith, 1983).
La escala hospitalaria de Ansiedad y Depresion (Zigmond & Snaith, 1983)

Marca la respuesta que mas se ajusta a como te sentiste durante la semana pasada:

1. Me siento tenso/a, nervioso/a:

3. Casi todo el dia

2. Gran parte del dia

1. De vez en cuando

0. Nunca

2. Sigo disfrutando con |

as 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. Si y 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

1. Actualmente algo menos

2. Actualmente mucho menos

3.  Actualmente en
absoluto

5. Tengo la cabeza llena

de preocupaciones:

3. Casi todo el dia

2.Gran parte del dia

1. De vez en cuando

0. Nunca

6. Me siento alegre:

3. Nunca

2. Muy pocas veces

1. En algunas ocasiones

0. Gran parte el 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 1. 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
hacerlo

1. Es posible que no me cuide
como debiera

0. Me cuido como
siempre lo he hecho

11. Me siento inquieto/a

como si no pudiera parar de moverme:

3. Realmente mucho

2. Bastante

1. No mucho

0. En absoluto

12. Espero las cosas con

ilusion:

0. Como siempre

1. 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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Streisand, 2001)

ANEXO XII. Pediatric Inventory for Parents (PIP, Streisand, 2001; Version reducida
de Casafa-Granell et al., 2018).

Brief version of Pediatric Inventory for Parents (Casafia-Granell et al., 2018; PIP,

SITUACIONES +Con que
frecuencia? L Qué esfuerzo
supone?
|=Munca |=Mada
2= Raramente 2=Un poco
3= Algunas veces 3= Algo
4=A menudo d= Mucho
5=Muy a menudo 5= Muchisimo
1. Preocuparme por las consecuenciasa (1|2 | 3 | 4 1 (2] 3
largo plazo de la enfermedad
2. Hablar con el doctor 1[2]3 |4 112 3
3. Hacerme cargo de los cambios en el L1213 4 1|2 3
tratamiento diarno de mi hijo
4. Tener proco tiempo para ocuparmede (1| 2 | 3 | 4 112] 3
mis propias necesidades
5. Sentirme indefenso ante la situacion | 1|2 | 3 | 4 1]12] 3
de mi hijo
. Hablar con mu hijo sobre la 11213 4 112] 3
enfermedad
7. Ayudar a mi hijo en la admimistracion | 1| 2 | 3 | 4 1 12] 3
de los cuwidados y el tratamiento meédico
8. Sentir inseguridad a la hora de 1[2]3 |4 121 3
disciplinar a mi hijo
9. Sentir incertidumbre sobre el futuro 11213 4 1] 2 3
10. Hablar con los miembros de la 1[2]3 |4 121 3
familia sobre la enfermedad de mi hijo.
1. Acompafiar a mi hijo durante las 11213 4 112] 3
pruchas y tratamientos médicos
12. Notar un cambio en larelacioneon [ 12 | 3 | 4 121 3
mi parcja
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ANEXO XIII. Escala de Cohesion y Adaptacion Familiar (CAF, FACES 11, Olson,
1986).

Escala de Cohesidn y Adaptacion Familiar (CAF, Olson, 1986)

Por favor, escriba a continuacion cuando piensa en su familia a qué persona incluye (por ejemplo:
mujer, marido, hijos...):

—

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

DESCRIBA MO E EAMILIA: ;Cuantas veces...?

1 2 3 4 5
Casi | Muyde | 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 mas proximos.

6.En nuestra familia mandan varias
personas.

7.Nos sentimos méas 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
demas miembros de la familia.

10.Los castigos de nuestros hijos los
discutimos entre mi esposo/a, nuestros
hijos y yo.
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11.Nos sentimos muy unidos entre
nosotros.

12.Nuestros hijos toman decisiones en
nuestra familia.

13.Cuando nuestra familia se reline 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.

19.En nuestra familia es muy importante
sentirnos todos unidos.

20.Es dificil decir quién es el encargado
de cada una de las tareas de la casa.
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ANEXO XIV. Cuestionario de Apego Adulto (CAA, Melero, & Cantero, 2008).

Cuestionario de Apego Adulto (CAA, Melero, y Cantero, 2008)

Seguidamente encontraras una serie de afirmaciones, rodea el nimero 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 mas 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 2134|5686
2. No admito discusiones si creo que tengo razon 213|456
3. Con frecuencia, a pesar de esta de estar con gente importante para mi me 2134|5686
siento s6lo/a y falto de carifio
4. Prefiero no compartir mis sentimientos o pensamientos intimos con las 213|456
personas que son importantes para mi
5. Soy partidario/a del “ojo por ojo y diente por diente” 213|456
6. Me siento comodo/a en las fiestas o reuniones sociales 2134|156
7. No suelo estar a la altura de los demés 213|456
8. Nunca llego a comprometerme seriamente en mis relaciones 213|456
9. Si alguien de mi familia o un amigo/a me lleva la contraria, me enfado con 213|456
facilidad
10. Tengo problemas para hacer preguntas personales 2134|516
11. Cuando tengo un problema con otra persona, no puedo dejar de pensar en 2134|156
ello
12. Cuando alguien importante para mi esta triste o incluso llorando, a veces 213|456
necesito alejarme
13. Creo que los demas no me agradecen lo suficiente todo lo que hago por ellos 2134|156
14. Necesito compartir mis sentimientos 213|456
15. Tengo sentimientos de inferioridad 2134|156
16. Valoro mi independencia por encima de todo 2134|156
17. Soy muy posesivo/a en todas mis relaciones 213|456

329



330

Anexos

18. Me resulta facil darme cuenta de cuando los demas necesitan ayuda o
consuelo

19. Me gusta tener pareja, pero temo ser rechazado/a por ella

20. Me gusta que los deméas me vean como una persona indispensable

21. Cuando alguien se muestra dependiente de mi, necesito distanciarme

22. Cuando existe una diferencia de opiniones, insisto mucho para que se acepte
mi punto de vista

23. Soy muy sensible a las criticas de los demas

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

25.Tengo confianza en mi mismo

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

27.s0y rencoroso/a

28. Me resulta dificil tomar una decisién a menos que sepa lo que piensan los
demas

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

30. Prefiero relaciones estables a parejas esporadicas

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

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 gque alguien del sexo contrario le parece
atractivo, me molestaria mucho

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

37. Me gustara 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 incomodo/a

41. Suelo darme cuenta de los sentimientos de los demas, aunque no los
manifieste o sean muy sutiles

42. Siento que necesito mas cuidados y/o atencion que la mayoria de las
personas
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43. Soy muy critico con las personas que me importan, incluso cuando acttan
correctamente

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

45. Los demas 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 demés cuando lo necesito

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

516
516
5|6
516
5|6
516

331



332

Anexos

ANEXO XV. Consentimientos informados de las 3 muestras

HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE (MENOR MADUR

TITULO DEL ESTUDIO: "Factores psicosociales y de adaptacion del paciente pediatrico
con patologia respiratoria crénica y su familia.”

INVESTIGADOR Marian Pérez-Marin

PRINCIPAL

SERVICIO Servicio de Pediatria (Unidad de Neumologia Infantil)
CENTRO Hospital Clinico Universitario de Valencia

Nos dirigimos a ti para informarte sobre un estudio de investigacion en el que se te invita a participar.
El estudio ha sido aprobado por el Comité de Etica de la Investigacion de su centro, de acuerdo a la
legislacion vigente, Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion biomédica. Nuestra intencion es que
recibas la informacion correcta y suficiente para que puedas decidir si aceptas 0 no participar en este
estudio. Lee esta hoja de informacion con atencion y nosotros le aclararemos las dudas que le puedan
surgir. Ademas, puedes consultar con las personas que consideres oportuno.

Asi mismo, podrés solicitar cualquier explicacion que desees sobre cualquier aspecto del estudio y
sus implicaciones a lo largo del mismo contactando con el investigador principal del proyecto, la
Dra. Silvia Castillo Corullén en el teléfono 961973879.

1. Participacion voluntaria

Te invitamos a participar en el estudio porque has sido diagnosticado de patologia respiratoria.
Debes saber que tu participacion en este estudio es voluntaria y que puedes decidir NO participar. Si
decides participar, puedes cambiar tu decision y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin
gue por ello se altere la relacion con tu médico ni se produzca perjuicio alguno en tu atencion
sanitaria.

2.Justificacion y Objetivo del estudio

En los ultimos afios los avances en Medicina han permitido que nifios y adolescentes con
enfermedades respiratorias graves, 0 progresivas, hayan incrementado significativamente su
esperanza de vida, a costa de mantener, e incluso ir aumentando paulatinamente, unos cuidados que,
siendo eficaces, suponen una carga importante para el paciente y para sus familias. Ello unido al
prondstico, muchas veces incierto, de la enfermedad y del futuro de estos nifios, supone una carga
fisica y emocional que soportan tanto los pacientes como sus padres y cuidadores y que, aungue son
percibidas por el personal médico que los trata, no son abordados ni valorados de la forma mas eficaz
posible.

Nuestro estudio tiene como objetivo general identificar, en neumoldgica pediatrica, los perfiles de
adaptacion personal y familiar que favorecen la salud psicolégica y fisica de los pacientes y sus
cuidadores familiares. Dicha identificacion permitira prevenir e intervenir en el buen desarrollo
evolutivo de estos pacientes pediatricos y sus familias

3. Descripcion del estudio.

El estudio se realizara en sesiones en el contexto hospitalario donde se procedera al pase de pruebas
de evaluacion sobre bienestar psicoldgico e indicadores de adaptacion a la enfermedad. La muestra
del estudio estara compuesta por pacientes pediatricos, diagnosticados en la Unidad de neumologia
pediatrica del Hospital Clinico Universitario de Valencia, que acuden regularmente a dicha Unidad,
para su atencion médica y seguimiento, y por sus cuidadores familiares.

4. Actividades del estudio

Se te solicita permiso para poder pasarte una bateria de pruebas psicoldgicas en un tinico momento
temporal, cuya duracion aproximada es de 1hy cuyos resultados seran utilizados Gnicamente con
fines cientificos.
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La participacion en el presente proyecto no te supone ninguna alteracion del tratamiento que estas
Ilevando (si lo tienes).

4.  Riesgos y molestias derivados de su participacion en el estudio
No se prevé ningun riesgo adicional para ti

6. Posibles beneficios

Es muy posible que no obtengas ningun beneficio directo para tu salud por participar en este estudio,
pero podré ayudarte a conocer mejor tu enfermedad, favoreciendo la deteccion temprana de posibles
necesidades para ser atendidas y estrategias de afrontamiento. Al mismo tiempo, contribuiras a
mejorar el pronostico y el tratamiento de futuros pacientes.

7. Proteccion de datos personales

El investigador/promotor y el centro son responsables respectivamente del tratamiento de sus datos
y se comprometen a cumplir con la normativa de proteccion de datos en vigor, la Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y Garantia de los Derechos Digitales
y el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016 de
Proteccion de Datos (RGPD).

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un codigo, de manera gque no
incluya informacion que pueda identificarte, y sélo su médico del estudio/colaboradores podra
relacionar dichos datos con usted y con su historia clinica. Por lo tanto, su identidad no sera revelada
a persona alguna salvo excepciones en caso de urgencia médica o requerimiento legal.

El acceso a su informacion personal identificada quedard restringido al médico del
estudio/colaboradores, autoridades competentes, al Comité de Etica de la Investigacion y personal
autorizado por el promotor (monitores del estudio, auditores), cuando lo precisen para comprobar los
datos y procedimientos del estudio, pero siempre manteniendo la confidencialidad de los mismos de
acuerdo a la legislacién vigente.

De acuerdo a lo que establece la legislacion de proteccion de datos, usted puede ejercer los derechos
de acceso, modificacion, oposicién y cancelacion de datos, para lo cual debera dirigirse a su médico
del estudio. Si usted decide retirar el consentimiento para participar en este estudio, ningln dato
nuevo sera afiadido a la base de datos, pero si se utilizaran los que ya se hayan recogido.

Ademas, puede limitar el tratamiento de datos que sean incorrectos, solicitar una copia o que se
trasladen a un tercero (portabilidad) los datos que usted ha facilitado para el estudio. Para ejercitar
sus derechos, dirijase al investigador principal del estudio o al Delegado/a de Proteccion de Datos
del centro/institucion en dpd@gva.es. Asi mismo tiene derecho a dirigirse a la Agencia de Proteccion
de Datos si no quedara satisfecho.

Los datos codificados pueden ser transmitidos a terceros y a otros paises, pero en ningln caso
contendran informacion que le pueda identificar directamente, como nombre y apellidos, iniciales,
direccion, n° de la seguridad social, etc. En el caso de que se produzca esta cesion, serd para los
mismos fines del estudio descrito o para su uso en publicaciones cientificas, pero siempre
manteniendo la confidencialidad de los mismos de acuerdo a la legislacion vigente.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

TITULO DEL ESTUDIO: "Factores psicosociales y de adaptacion del paciente pediatrico
con patologia respiratoria cronica y su familia.”

INVESTIGADOR Marian Pérez-Marin
PRINCIPAL
SERVICIO Servicio de Pediatria (Unidad de Neumologia Infantil)
CENTRO Hospital Clinico Universitario de Valencia
Yo, <<nombre Yy apellidos del

participante>>
(Nombre de pufio y letra por el paciente)
He leido la hoja de informacion que se me ha entregado sobre el estudio.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
He recibido suficiente informacion sobre el estudio.
He hablado con <<nombre  del
investigador>>

(Nombre de pufio y letra por el paciente)
Comprendo que mi participacién es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
- Cuando quiera.
- Sin tener que dar explicaciones.
- Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.
Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.
Consiento al uso y tratamiento de mis datos personales para esta investigacién en las condiciones
explicadas en esta hoja de informacidn.

Recibiré una copia firmada y fechada de este documento de consentimiento informado

Firma del participante Firma del investigador
Fecha: / / Fecha: / /

(firma y fecha de pufio y letra por el paciente)
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HOJA DE INFORMACION REPRESENTANTE LEGAL

TITULO DEL ESTUDIO: "Factores psicosociales y de adaptacion del paciente pediatrico
con patologia respiratoria cronica y su familia.”

INVESTIGADOR Marian Pérez-Marin

PRINCIPAL

SERVICIO Servicio de Pediatria (Unidad de Neumologia Infantil)
CENTRO Hospital Clinico Universitario de Valencia

Nos dirigimos a usted para informarte sobre un estudio de investigacion en el que se le invita a
participar a usted como a su hijo/a. El estudio ha sido aprobado por el Comité de Etica de la
Investigacién de su centro, de acuerdo a la legislacién vigente, Ley 14/2007, de 3 de julio, de
Investigacion biomédica. Nuestra intencion es que reciba la informacion correcta y suficiente para
gue puedas decidir si acepta o no participar en este estudio. Lee esta hoja de informacion con atencién
y nosotros le aclararemos las dudas que le puedan surgir. Ademas, puede consultar con las personas
gue considere oportuno.

Asi mismo, podra solicitar cualquier explicacion que desee sobre cualquier aspecto del estudio y sus
implicaciones a lo largo del mismo contactando con el investigador principal del proyecto, la Dra.
Silvia Castillo Corullon en el teléfono 961973879.

1. Participacién voluntaria
Le invitamos a participar en el estudio porque eres el cuidador principal de un paciente diagnosticado
de patologia respiratoria.
Debe saber que su participacion y la de su hijo/a en este estudio es voluntaria y que puedes decidir
NO participar. Si decide participar, puedes cambiar tu decision y retirar el consentimiento en
cualquier momento, sin que por ello se altere la relacion con su médico ni se produzca perjuicio
alguno en la atencion sanitaria de su hijo/a.
2. Justificacidon y Objetivo del estudio
En los ultimos afios los avances en Medicina han permitido que nifios y adolescentes con
enfermedades respiratorias graves, o progresivas, hayan incrementado significativamente su
esperanza de vida, a costa de mantener, e incluso ir aumentando paulatinamente, unos cuidados que,
siendo eficaces, suponen una carga importante para el paciente y para sus familias. Ello unido al
prondstico, muchas veces incierto, de la enfermedad y del futuro de estos nifios, supone una carga
fisica y emocional que soportan tanto los pacientes como sus padres y cuidadores y que, aungue son
percibidas por el personal médico que los trata, no son abordados ni valorados de la forma mas eficaz
posible
Nuestro estudio tiene como objetivo general identificar, en neumoldgica pediatrica, los perfiles de
adaptacion personal y familiar que favorecen la salud psicolégica y fisica de los pacientes y sus
cuidadores familiares. Dicha identificacién permitira prevenir e intervenir en el buen desarrollo
evolutivo de estos pacientes pediatricos y sus familias.

3. Descripcion del estudio
El estudio se realizara en sesiones en el contexto hospitalario donde se procederd al pase de pruebas
de evaluacion sobre bienestar psicolégico e indicadores de adaptacién a la enfermedad. La muestra
del estudio estara compuesta por pacientes pediatricos, diagnosticados en la Unidad de neumologia
pediatrica del Hospital Clinico Universitario de Valencia, que acuden regularmente a dicha Unidad,
para su atencion médica y seguimiento, y por sus cuidadores familiares.

4. Actividades del estudio
Se le solicita permiso para poder pasarle una bateria de pruebas psicoldgicas a usted como a su
hijo/a en un Unico momento temporal, cuya duracion aproximada es de 1hy cuyos resultados serén
utilizados unicamente con fines cientificos.
La participacion en el presente proyecto no le supondra ninguna alteracion del tratamiento que esta
llevando su hijo/a (si lo tiene).
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5.Riesgos y molestias derivados de su participacion en el estudio

No se prevé ningun riesgo adicional para usted ni su hijo/a.
6. Posibles beneficios
Es muy posible que no obtenga ningin beneficio directo para la salud de su hijo/a por participar en
este estudio, pero podra ayudar a conocer mejor su enfermedad, favoreciendo la deteccion temprana
de posibles necesidades para ser atendidas y estrategias de afrontamiento. Al mismo tiempo,
contribuira a mejorar el pronostico y el tratamiento de futuros pacientes como asi de sus cuidadores.
7. Proteccion de datos personales
El investigador/promotor y el centro son responsables respectivamente del tratamiento de sus datos
y se comprometen a cumplir con la normativa de proteccion de datos en vigor, la Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y Garantia de los Derechos Digitales
y el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016 de
Proteccion de Datos (RGPD).
Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un codigo, de manera gue no
incluya informacion que pueda identificarle, y s6lo su médico del estudio/colaboradores podra
relacionar dichos datos con usted y con su historia clinica. Por lo tanto, su identidad no sera revelada
a persona alguna salvo excepciones en caso de urgencia médica o requerimiento legal.
El acceso a su informacién personal identificada quedara restringido al médico del
estudio/colaboradores, autoridades competentes, al Comité de Etica de la Investigacion y personal
autorizado por el promotor (monitores del estudio, auditores), cuando lo precisen para comprobar los
datos y procedimientos del estudio, pero siempre manteniendo la confidencialidad de los mismos de
acuerdo a la legislacién vigente.
De acuerdo a lo que establece la legislacion de proteccion de datos, usted puede ejercer los derechos
de acceso, modificacion, oposicion y cancelacion de datos, para lo cual debera dirigirse a sumédico
del estudio. Si usted decide retirar el consentimiento para participar en este estudio, ningin dato
nuevo sera afiadido a la base de datos, pero si se utilizaran los que ya se hayan recogido.
Ademas, puede limitar el tratamiento de datos que sean incorrectos, solicitar una copia o que se
trasladen a un tercero (portabilidad) los datos que usted ha facilitado para el estudio. Para ejercitar
sus derechos, dirijase al investigador principal del estudio o al Delegado/a de Proteccion de Datos
del centro/institucion en dpd@gva.es. Asi mismo tiene derecho a dirigirse a la Agencia de Proteccion
de Datos si no quedara satisfecho.
Los datos codificados pueden ser transmitidos a terceros y a otros paises, pero en ningin caso
contendrén informacion que le pueda identificar directamente, como nombre y apellidos, iniciales,
direccion, n° de la seguridad social, etc. En el caso de que se produzca esta cesion, sera para los
mismos fines del estudio descrito o para su uso en publicaciones cientificas, pero siempre
manteniendo la confidencialidad de los mismos de acuerdo a la legislacion vigente.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO REPRESENTANTE LEGAL
TITULO DEL ESTUDIO: "Factores psicosociales y de adaptacion del paciente pediatrico
con patologia respiratoria cronica y su familia.”

INVESTIGADOR Marian Pérez-Marin

PRINCIPAL

SERVICIO Servicio de Pediatria (Unidad de Neumologia Infantil)

CENTRO Hospital Clinico Universitario de Valencia
Yo, <<nombre y apellidos del
representante>>,

(Nombre de pufio y letra por el representante)

en calidad de <<indicar parentesco>>, de

<<nombre y  apellidos  del

participante>>
(Nombre de pufio y letra por el representante)

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado sobre el estudio.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
He recibido suficiente informacion sobre el estudio.
He hablado con <<nombre  del
investigador>>
(Nombre de pufio y letra por el representante)
Comprendo que su participacién es voluntaria.
Comprendo que puede retirarse del estudio:
- Cuando quiera.
- Sin tener que dar explicaciones.
- Sin que esto repercuta en los cuidados médicos de su hijo/a.

Presto libremente mi conformidad para su participacion en el estudio
Consiento al uso y tratamiento de sus datos personales para esta investigacion en las condiciones
explicadas en esta hoja de informacidn.

Recibira una copia firmada y fechada de este documento de consentimiento informado

Firma del representante legal, familiar o persona Firma del investigador
vinculada de hecho
Fecha: / / Fecha: / /

(Firmay fecha de pufio y letra por el representante)
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Y COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDAD

El proyecto de investigacion para el cual le pedimos su participacion se titula:
“Factores psicosociales y de adaptacién del adolescente y su familia”.

Para que su hijo/a pueda participar en este estudio es necesario contar con su consentimiento, y
que tanto usted como él/ella conozca la informacion bésica necesaria para que dicho
consentimiento pueda considerarse verdaderamente informado. Por ello, le ruego que lea
detenidamente la siguiente informacion. Si tuviera alguna duda exprésela, antes de firmar este
documento, al investigador principal del proyecto, bien personalmente, bien a través del teléfono
0 por correo electronico. Los datos del investigador principal del proyecto aparecen también en
el presente documento.

La informacidn basica que debe conocer es la siguiente:

a) Objetivo del estudio: identificar, en adolescentes de 12 a 16 afios, los perfiles de
adaptacion personal y familiar que favorecen su salud psicoldgica y fisica, y la de sus cuidadores
familiares

b) Metodologia a utilizar para el estudio, tipo de colaboracién que se espera de usted y
duracién de dicha colaboracidn: para este estudio se aplicaran una serie de

cuestionarios psicoldgicos de autoinforme orientados a la evaluacion previa del
adolescente.
Si acepta participar en este estudio, usted autoriza a:

¢ Que se puedan administrar a su hijo/a los cuestionarios previamente mencionados. Los
datos de caracter personal que voluntariamente nos facilite, seran incorporados a una base
de datos confidencial, cuya finalidad es el archivo, gestion y analisis de los mismos.
C) Posibles molestias y riesgos para la salud de su participacion en el estudio: no existen
riesgos para la salud que se deriven de su participacion en el presente estudio.

d) Beneficios que se espera obtener con la investigacion: El objetivo general es contribuir
a mejorar el conocimiento sobre los elementos que facilitan la adaptacion de los adolescentes a
su momento vital y aumentan su bienestar (demostraciones de afecto, resolucion de conflictos,
comunicacion, autoestima, salud fisica y emocional...).

Con la delimitacion de los perfiles saludables, podremos detectar los adolescentes mas
vulnerables y estructurar programas de prevencion e intervenciones ante las dificultades
existentes en esta poblacion.

e) Consecuencias de la no participacion: Es totalmente voluntario si se prefiere no participar
eso no afectara a sus derechos, y la relacion con las personas que le propusieron participar sera
igual de cordial y dedicada con los que rechacen participar que con los que si participen.

f) Posibilidad de retirada en cualquier momento y consecuencias: Usted puede retirarse del
proyecto en cualquier momento firmando la revocacion del consentimiento que se incluye al final
del documento. Su retirada no tendra ninguna consecuencia negativa para usted, y sera aceptada
sin problemas por el equipo investigador.

g) ¢ Qué institucion lo realiza?: Se realiza por la Universitat de Valéncia.
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h) Gratuidad por la participacién: Los participantes no obtendran ninguna compensacién
econdmica por la participacion en este estudio.

i) Prevision de uso posterior de los resultados: Los resultados se utilizaran con fines de
investigacion.

) Equipo investigador: Marian Pérez-Marin; Inmaculada Montoya-Castilla; Selene
Valero-Moreno; Laura Lacomba-Trejo; Pilar Rodriguez Rubio; Sandra Lujan Murciano, José
Julidn Jaén Escura y Silvia Roche Garcia.

1) Datos de contacto del investigador principal para aclaraciones o consultas: Marian
Pérez Marin, Profesora Titular en el Departamento de Personalidad, Evaluacion y Tratamientos
Psicologicos (Facultad de Psicologia, Universitat de Valencia). E-mail: marian.perez@uv.es.

m) El proyecto se realizara siguiendo los criterios éticos internacionales recogidos en la
Declaracion de Helsinki, por lo que se asegurara la confidencialidad en la obtencién, trato y uso
de los datos en todo momento.

2.- COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDAD.

a) Medidas para asegurar el respeto a la vida privada y a la confidencialidad de los datos
personales: Se han adoptado las medidas oportunas para garantizar la completa confidencialidad
de los datos personales de los sujetos de experimentacion que participen en este estudio, de
acuerdo con la Ley De Protecciéon de Datos de Caracter Personal (LOPD) 15/1999, de 13 de
diciembre.

b) Medidas para acceder a la informacion relevante para usted que surjan de la
investigacion o de los resultados totales: Sepa que tiene derecho a acceder a la informacién
generada sobre usted en el estudio. Para ello, habra de ponerse en

contacto con el investigador principal.

c) Medidas tomadas por tratarse de un estudio anonimizado: La recogida de
datos se realizara a través de cddigos y, en ningln caso, con nombres y apellidos de
los participantes. En ningun caso se juntaran los consentimientos otorgados, donde
si se identifica al sujeto, con los cuestionarios utilizados en el estudio. En el uso que

se realice de los resultados del estudio, con fines de investigacion, se respetara siempre la debida
anonimizacion de los datos de caracter personal, de modo que los sujetos de la investigacion no
resultaran identificables.
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3.- CONSENTIMIENTO.
En el caso de que la persona sea menor de edad:

Don/Dofa

mayor de edad, titular del DNI: ,

O padre, O madre, (I tutor legal
de

por el presente documento manifiesto que:

He sido informado/a de las caracteristicas del Proyecto de Investigacion titulado: “Factores
psicosociales y de adaptacion del adolescente y su familia_”

He leido tanto el apartado 1 del presente documento titulado “informacion al sujeto de
experimentacion”, como el apartado 2 titulado “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 retirarme en cualquier momento del estudio.
En virtud de tales condiciones:

[0 Acepto que mi hijo/a participe en este estudio.

[0 Rechazo que mi hijo/a participe en este estudio.

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

Valencia, de de 20.

Nombre y apellidos Nombre y apellidos del | Nombre y apellidos
padre, madre o tutor (en el
caso de  menores O

incapaces): MARIAN PEREZ MARIN

del / de la participante: del investigador principal:

Firma: Firma: 7

Firma:

Si el sujeto del estudio es un adolescente capaz intelectual y emocionalmente de entre 12 y
16 afios debe de ser oida su opinién y autorizar su participacion en el estudio firmando
también este consentimiento. Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados,
pero emancipados o con 16 afios cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por
representacion y sera el propio sujeto del estudio quien firmara el consentimiento (Ley
41/2002).
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ANEXO XVI. Anélisis de correlacién entre las variables psicoldgicas de los
adolescentes en general

Variables relacionadas rx
HADS Depresion BIEPS-Control -,18"
BIEPS-Vinculos =17
BIEPS-Aceptacion - 427
BIEPS-Total - 27
RSE-Autoestima 50"
SDQ-Sintomatologia emocional 45"
SDQ-Problemas conductuales ,19"
SDQ-Hiperactividad 29"
SDQ-Problemas con los iguales ,33™
SDQ- Conducta prosocial -,15™
SDQ-Total dificultades - 497
EP- Afecto y comunicacion -,30™"
EP-Promocidn de la autonomia - 34
EP-Control psicolégico ,357
EP-Revelacion -,23"
EP-Humor -,36""
Ansiedad BIEPS-Control -,12*
BIEPS-Vinculos -,13™
BIEPS-Aceptacion .31
BIEPS-Total -,14™
RSE-Autoestima -, 437
SDQ-Sintomatologia emocional 59"
SDQ-Problemas conductuales ,15™
SDQ-Hiperactividad 317
SDQ-Problemas con los iguales 22"
SDQ-Total dificultades 53"
EP- Afecto y comunicacion -, 22"
EP-Promocién de la autonomia -,16™"
EP-Control conductual ,13™
EP-Control psicolégico 30
EP-Humor -, 257
Malestar BIEPS-Control -,16™"
emocional
BIEPS-Vinculos .16
BIEPS-Aceptacion -, 417
BIEPS-Total 227"
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BIEPS Vinculos

Aceptacion de
si mismo

Control de las
situaciones

342

RSE-Autoestima
SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Problemas conductuales
SDQ-Hiperactividad
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Total dificultades

EP- Afecto y comunicacion
EP-Promocion de la autonomia
EP-Control psicol6gico
EP-Revelacion

EP-Humor

RSE-Autoestima
SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Problemas conductuales
SDQ- Hiperactividad
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Conducta prosocial
SDQ-Total dificultades

EP- Afecto y comunicacion

EP- Control conductual
EP-Revelacion

EP-Humor

RSE- Autoestima

SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Problemas conductuales
SDQ- Hiperactividad
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ- Conducta prosocial
SDQ-Total dificultades

EP- Afecto y comunicacion

EP- Promocion y autonomia
EP- Control psicoldgico

EP- Revelacion

EP-Humor

RSE-Autoestima

SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Problemas conductuales
SDQ-Hiperactividad
SDQ-Conducta prosocial

5
o1
18"
e
P
59
-29"™
-26™"
-
-15™
33
187
-10°
- 15"
-12°
-33"
29
24"
227
13"
11
10°
49

,-40™"
-26™"
17
-30™"
237
44
327
187
-25™"
227
o
197

-10°
-19™
18"
a1



RSE

Proyectos
Bienestar total

Autoestima

SDQ

Sintomatologia
emocional

Problemas
conductuales

Hiperactividad

SDQ-Total dificultades
EP-Afecto y comunicacion
EP-Promocidn de la autonomia
EP-Revelacion

EP-Humor

EP-Control conductual
SDQ-Problemas conductuales
RSE-Autoestima
SDQ-Problemas conductuales
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Total dificultades
EP-Afecto y comunicacién
EP-Promocion autonomia

EP- Control psicol6gico

EP- Revelacion

EP-Humor
SDQ-Sintomatologia emocional
SDQ-Problemas conductuales
SDQ-Hiperactividad
SDQ-Problemas con los iguales
SDQ-Conducta prosocial
SDQ-Total dificultades
EP-Afecto y comunicacion
EP-Promocion autonomia
EP-Control psicolégico
EP-Revelacién

EP- Humor

EP-Afecto y comunicacion

EP- Promocion autonomia
EP-Control psicolégico
EP-Humor

EP- Afecto y comunicacion

EP-Promocion autonomia
EP- Control psicoldgico
EP-Revelacion

EP-Humor

EP-Afecto y comunicacion
EP-Promocion de autonomia
EP-Control psicolégico

ANexos

_20™
16"
14™
A7
13
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Problemas con
los iguales

Conducta
prosocial

Total
dificultades

EP- Revelacion

EP-Humor

EP-Afecto y comunicacién
EP-Promocion de autonomia
EP- Control conductual
EP-Control psicologico

EP-Revelacion
EP-Humor

EP-Afecto y comunicacion
EP-Promocion de autonomia
EP-Control conductual
EP-Control psicoldgico
EP-Revelacion

EP-Humor

EP-Afecto y comunicacion
EP-Promocion de autonomia
EP-Control psicoldgico
EP-Revelacion

EP-Humor

a7
A7
-26™"
.14
- 14"
A7

-117
-2

237
26"
197
-,10"
33"
247
- 37
27
39
-21
-36™




ANEXO XVII. Resumen de los objetivos y cumplimiento de las hipdtesis del presente estudio

Anexos

OBJETIVO

HIPOTESIS

EVIDENCIA

CONCLUSIONES

Objetivo 1. Estudiar las
principales caracteristicas de los
adolescentes diagnosticados de

asma bronquial

Hipotesis 1.1. Los pacientes con AB
presentaran puntuaciones bajas en CV 'y
una baja percepcion de amenaza de
enfermedad.

Hipotesis 1.2. Los pacientes con AB
presentaran bajo ajuste emocional y
comportamental, mostrando
puntuaciones elevadas en sintomatologia
ansioso-depresiva

Hipdtesis 1.3. Los pacientes con AB
presentaran  puntuaciones bajas en
autoestima y bajo bienestar psicoldgico.

Hipdtesis 1.4. Los pacientes con AB
presentaran  estilos  familiares con
caracteristicas familiares disfuncionales
(elevado control conductual y control
psicologico).

Parcial

Aceptada

Aceptada

Rechazada

Los adolescentes con AB presentan
niveles elevados de CV en contra de
lo esperado y baja percepcion de
amenaza de enfermedad como
indican los estudios.

Los adolescentes con AB presentan
sintomatologia ansioso-depresiva y
problemas comportamentales como
indican los estudios previos.

Un porcentaje de los adolescentes
con AB presentan bajo bienestar y
baja autoestima como indican los

estudios previos.

Los adolescentes con AB presentaron
caracteristicas familiares saludables
en contra de lo esperado.
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Objetivo 2. Estudiar las
principales caracteristicas de los
cuidadores de adolescentes
diagnosticados de asma bronquial

Hipotesis 2.1. Los cuidadores familiares
principales presentaran altos niveles de
sintomatologia ansioso-depresiva

Hipotesis 2.2. Los cuidadores familiares
presentardn un mayor ndmero de
dolencias fisicas y un consumo regular de
medicacion

Hipotesis 2.3. Los cuidadores familiares
presentaran dificultades en la adaptacion
a los problemas de salud fisica de sus
hijos y altos niveles de estrés.

Hipotesis 2.4. Los cuidadores familiares
mostraran rasgos disfuncionales en el
funcionamiento familiar, caracterizado
por falta de cohesion y adaptabilidad
familiar.

Parcial

Rechazada

Aceptar

Rechazada

Los cuidadores de adolescentes con
AB presentaron elevados niveles de
ansiedad pero no tan elevados en
depresion como se esperaba

Los cuidadores de adolescentes con
AB no presentan un elevado
consumo de farmacos ni dolencias
fisicas como indicaban los estudios

Los cuidadores de adolescentes con
AB presentan niveles moderados de
estrés relacionados especialmente
con el cuidado médico como indican
estudios previos.

Los cuidadores de adolescentes con
AB indican rasgos funcionales en
cohesién y adaptabilidad familiar
(familias equilibradas) y rasgos con
tendencia al apego seguro contrario a
lo planteado por los estudios.




Objetivo 3. Analizar el papel que
las variables sociodemograficas
(sexo, parentesco, edad, presencia
de enfermedad en el cuidador,
consumo de farmacos) tienen
sobre el bienestar y la salud
psicoldgicos en los adolescentes
con AB y en sus cuidadores
familiares.

Anexos

Hipotesis 3.1. Las adolescentes chicas
con AB presentaran  puntuaciones
menores en autoestima, y en calidad de
vida en comparacion a sus iguales chicos.

Hipotesis 3.2. No se encontraran
diferencias en funcion del sexo en
bienestar psicoldgico.

Hipotesis 3.3. Las adolescentes chicas
con AB presentardn  puntuaciones
mayores en sintomatologia emocional
(ansiedad y depresidon) y menores en
sintomatologia comportamental respecto
a sus iguales chicos.

Hipotesis 3.4. Una mayor edad de los
adolescentes con AB se relacionara
positivamente con la presencia de
sintomatologia emocional y
comportamental. 'Y se relacionara
negativamente con bienestar psicologico
y calidad de vida.

Aceptada

Aceptada

Parcial

Aceptada

Las adolescentes chicas muestran
peores niveles de calidad de vida y
puntuaciones menores en autoestima
como indican los estudios previos.

No se encuentran diferencias entre
chicos y chicas con AB, solo se
encuentran diferencias en aceptacion
de unos mismos.

No se observan diferencias en
ansiedad y depresion entre chicos y
chicas como se esperaba ni en
problemas comportamentales. Sin
embargo, presentan mas
sintomatologia emocional y conducta
prosocial.

La edad del adolescente con AB se
relaciona positivamente con la
sintomatologia emocional y
negativamente con CV y bienestar
psicoldgico, especialmente en
vinculos y aceptacion de ellos
mismos.
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Hipotesis 3.5. Una mayor edad de los
adolescentes con AB se relacionara
positivamente con la promocién de la
autonomia, control psicoldgico y control
conductual. Y se relacionara
negativamente con afecto y
comunicacion, revelacion y humor.

Hipotesis  3.6. Los cuidadores
principales cuyo parentesco sea madres
indicaran mayores niveles de estrés y
mayor sintomatologia ansioso-depresiva
a los cuidadores padres

Hipotesis 3.7. Los cuidadores familiares
que presenten un problema de
enfermedad crénica propio o tomen un
mayor nimero de farmacos presentaran
mayores puntuaciones en estrés
percibido y sintomatologia ansioso-
depresiva

Hipdtesis 3.8. Una mayor edad de los
cuidadores se relacionara negativamente
con el estrés percibido y la
sintomatologia ansioso-depresiva

Parcial

Rechazada

Parcial

Parcial

La edad de los adolescentes se
relaciona de manera negativa con
afecto y comunicacion, revelacion, y
humor como se esperaba. Pero
también lo haria para control
conductual, aspecto contrario a la
literatura.

No se encuentran diferencias entre
padres y madres en funcion del
parentesco en ansiedad y depresion y
niveles de estrés tal como se
esperaba.

La presencia de una EC en el
cuidador no influia en sus niveles de
estrés y ansiedad y depresion como
se esperaba. Sin embargo, un mayor
consumo de farmacos si se asocia
con mas dificultades emocionales y
niveles de estrés

La edad del cuidador se relaciona
negativamente con el estrés
percibido, pero no se encontraron
relaciones para la ansiedad y
depresion como indicaban los
estudios.




Objetivo 4. Analizar el papel que
las variables médicas (tienen
sobre el bienestar y la salud
psicoldgicos en los adolescentes
con asma bronguial y en sus
cuidadores familiares

Anexos

Hipotesis 4.1. Los adolescentes con un
asma bronguial no controlada y de mayor
gravedad y presencia de alergia y no
controlada  mostrardn  puntuaciones
menores en calidad de vida, en bienestar
psicoloégico, y un mayor numero de
sintomatologia emocional y
comportamental.

Hipotesis 4.2. Los adolescentes con AB
con mayor frecuencia de visitas y un
mayor numero de hospitalizaciones se
relacionara negativamente con la calidad
de vida y el bienestar psicologico y de
manera positiva con la sintomatologia
emocional y comportamental.

Hipotesis 4.3. Los adolescentes con AB
con un tiempo de diagnoéstico mayor y
mayor tiempo en tratamiento (teniendo
en cuenta las dosis diarias) mostraran
menores puntuaciones en calidad de vida
y bienestar psicolégico y mayor nimero
de problemas comportamentales vy
emocionales

Hipdtesis 4.4. Los adolescentes con AB
con peores puntuaciones en los valores
de espirometria se asociaran con mayor
sintomatologia  ansioso-depresiva y
menores puntuaciones en calidad de vida

Parcial

Parcial

Aceptada

Parcial

El control del asma bronquial y la
comorbilidad con enfermedades
alérgicas influye negativamente en el
bienestar pero la gravedad no influye
tanto en la calidad de vida y bienestar
del adolescente con AB.

La frecuencia de visitas y las
hospitalizaciones se relaciona
negativamente con la CV y el
bienestar psicolégico del
adolescente, pero no se asocio a la
sintomatologia ansioso-depresiva y
comportamental como se esperaba
Un menor nimero de dosis diarias,
menor tiempo de diagndstico y mejor
cumplimiento se asocia con altas
puntuaciones en CV y bienestar del
adolescente y menores puntuaciones
en amenaza de enfermedad.

La depresion en el adolescente se
asocia con un patrén obstructivo en
el asma bronquial y la ansiedad se
asocia con un PEF mas bajo.
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Hipotesis 4.5. Los cuidadores de
adolescentes con un asma bronquial no
controlada y de mayor gravedad y
presencia de alergia y no controlada
mostrardn puntuaciones mayores en
estrés y  sintomatologia  ansioso-
depresiva, y puntuaciones menores en
cohesion y adaptabilidad familiar.
Hipotesis 4.6. Los cuidadores de
adolescentes con AB con mayor
frecuencia de visitas y un mayor nimero
de hospitalizaciones se relacionara
positivamente con el estrés percibido y el
malestar emocional

Hipotesis 4.7. Los cuidadores principales
de los adolescentes con AB con un
tiempo de diagndstico mayor y mayor
tiempo en tratamiento (teniendo en
cuenta las dosis diarias) se asociara con
mayores  puntuaciones en  estrés
percibido y sintomatologia ansioso-
depresiva

Parcial

Aceptada

Aceptada

El control y la gravedad no influyen
en la presencia de estrés y
sintomatologia ansioso-depresiva en
el cuidador. Sin embargo, la
comorbilidad con una enfermedad
alérgica aumentaba el estrés percibo
y la sintomatologia ansiosos-
depresiva.

La frecuencia de visitas y las
hospitalizaciones se relaciona
positivamente con el estrés percibido
y el malestar emocional de los
cuidadores principales

El tiempo en tratamiento, las dosis
diarias y el mal cumplimiento
terapéutico se asocian de
positivamente con los niveles de
estrés percibido y la sintomatologia
emocional en el cuidador. Ademas se
relaciona con puntuaciones elevadas
de resolucion hostil de conflictos.

Hipdtesis 5.1. La calidad de vida del
adolescente con AB vendré explicada por
puntuaciones altas en autoestima, bajas
puntuaciones en malestar emocional
(ansiedad y depresion), baja percepcion
de amenaza de enfermedad vy
caracteristicas  familiares  saludables
(altas puntuaciones en afecto vy
comunicacion,  promocion de la

Aceptada

La CV del adolescente con AB esta
explicado por altas puntaciones en
los factores de proteccion:
autoestima y caracteristicas
familiares saludables. Y por bajas
puntuaciones en factores de riesgo:
ansiedad y depresion y amenaza de
enfermedad.



Objetivo 5. Identificar los
principales predictores de la
adaptacion a la enfermedad y del
bienestar psicolégico en el
paciente pediatrico y su cuidador
familiar principal.

Anexos

autonomia y bajas puntuaciones en
control psicolégico y conductual)

Hipotesis 5.2. El ajuste emocional
(medido a través del malestar emocional)
del adolescente con AB vendré predicho
por bajas puntuaciones en autoestima,
altas puntuaciones en percepcion de
amenaza de enfermedad, baja calidad de
vida y caracteristicas familiares
disfuncionales (bajas puntuaciones en
afecto y comunicacion, promocion de la
autonomia y altas puntuaciones en
control psicolégico y conductual
Hipotesis 5.3. La autoestima y el nivel de
amenaza de enfermedad tendrén un papel
mediador en la relacion entre los estilos
familiares y el ajuste a la enfermedad del
adolescente con AB.

Hipotesis 5.4. Los niveles de estrés
percibido del cuidador principal del
adolescente con AB seran explicados por
altas puntuaciones en sintomatologia
ansioso-depresiva, rasgos disfuncionales
en la familia (falta o exceso de cohesion
y falta de adaptabilidad familiar) y
caracteristicas relacionadas con el apego
inseguro (altas puntuaciones en

Aceptada

Aceptada

Parcial

El ajuste emocional del adolescente
se relaciona negativamente con la
percepcion de amenaza, la presencia
de problemas comportamentales y el
control psicoldgico y positivamente
con la promocién de la autonomia y
la autoestima

Existe una doble mediacion
(autoestima y amenaza de
enfermedad) entre las variables
familiares y el ajuste del adolescente
(CV y malestar emocional)

El estrés percibido del cuidador
familiar se asocia con una mayor
presencia de psicopatologiay a su
vez, con caracteristicas relacionadas
con el apego inseguro pero no se
encontré como la cohesion o la
adaptabilidad familiar se relaciona
con el estrés.
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necesidad de  aprobacion, altas
puntuaciones en resolucion hostil de
conflictos, bajas puntuaciones en
expresion de sentimientos y altas en
suficiencia o incomodidad en las
relaciones intimas).

Hipotesis 5.5. Los niveles de ajuste
emocional (medido a través del malestar
emocional) del cuidador principal del
adolescente con AB seran explicados por
altas puntuaciones en estrés percibido,
rasgos disfuncionales en la familia (falta
0 exceso de cohesion y falta de
adaptabilidad familiar) y caracteristicas
relacionadas con el apego inseguro (altas
puntuaciones  en necesidad  de
aprobacion, altas puntuaciones en
resolucion hostil de conflictos, bajas
puntuaciones  en  expresion  de
sentimientos y altas en suficiencia o
incomodidad en las relaciones intimas).
Hipotesis 5.6. El estrés percibido del
cuidador principal ejercerda un rol
mediador entre las variables familiares y
de vinculo emocional (apego) con el
malestar emocional del cuidador

Parcial

Parcial

El malestar emocional del cuidador
familiar se asocia con una mayor
presencia de estrés y a su vez, con
caracteristicas relacionadas con el
apego inseguro pero no se encontro
como la cohesidn o la adaptabilidad
familiar se relaciona con el estrés.

El estrés ejerce un papel mediador
entre la resolucion hostil de
conflictos y la necesidad de
aprobacion respecto al malestar
emocional (ansiedad y depresion).

Hipdtesis 6.1. Los adolescentes con AB
cuyo cuidador principal sea la madre
presentaran puntuaciones menores en
autoestima, y en calidad de vida y
bienestar, asi como una mayor presencia
de problemas emocionales en

Aceptada

Los adolescentes que obtienen
puntuaciones menores en bienestar y
CV y mayores en la presencia de
sintomatologia emocional y
comportamental, asi como una alta
percepcion de amenaza de



Objetivo 6. Analizar la relacion
entre las variables familiares,
psicoldgicas y la presencia de
psicopatologia y ajuste/
adaptacion en los pacientes y sus
cuidadores

Objetivo 7. Estudiar la repercusion
del AB en la adolescencia
comparando adolescentes con AB
con adolescentes sin EC.

Anexos

comparacion a sus iguales cuyo
cuidador principal sea el padre.

Hipotesis 6.2. Se espera encontrar una
asociacion positiva entre la presencia de
sintomatologia ansioso-depresiva del
cuidador principal familiar y el
adolescente con AB

Hipotesis 6.3. Los estilos familiares
saludables percibidos por el adolescente
AB se asociara positivamente con los
rasgos de cohesion y adaptabilidad
familiar y caracteristicas asociadas al
apego seguro del cuidador principal

Hipotesis 6.4. Se espera encontrar una
relacién positiva entre los indicadores de
salud psicol6gica-bienestar emocional
del adolescente con AB y el buen ajuste-
adaptacion de los cuidadores principales
(contagio emocional).

Rechazada

Parcial

Aceptada

enfermedad, eran los que guardaban
un parentesco de madre-hijo/a.

El estado emocional del paciente no
se relaciona con el estado emocional
del cuidador como se esperaba.

Las familias desequilibradas o
disfuncionales, los adolescentes
perciben menos afecto y
comunicacioén por parte de sus
progenitores y respecto a los
problemas iguales, se encuentra que
las familias medias presentan un
mayor numero de problemas con los
iguales respecto a las equilibradas.
La resolucion hostil de conflictos se
asocia negativamente con el afecto y
comunicacion percibida y la
revelacion.

Existe contagio emocional en la
diada cuidador-adolescente. Las
variables que en el caso del
adolescente son factores de
proteccion también lo son para su
cuidador y viceversa.

Hipdtesis 7.1. Los pacientes con AB
presentaran peor ajuste emocional y
comportamental, mostrando
puntuaciones mas elevadas en
sintomatologia ansioso-depresiva en
comparacion con sus iguales sanos.

Rechazada

Los adolescentes sanos son los que
obtienen puntuaciones mas elevadas
en sintomatologia emocional y
comportamental frente a sus iguales
con AB contrariamente a lo
esperado.
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Hipotesis 7.2. Los pacientes con AB
presentaran puntuaciones mas bajas en
autoestima y bienestar psicologico en
comparacion con sus iguales sanos.

Hipotesis 7.3. Los pacientes con AB
presentaran rasgos o caracteristicas
familiares mas disfuncionales en
comparacion con sus iguales sanos.
Hipotesis 7.4. El asma bronquial seré
una variable moderadora en el ajuste
emocional del adolescente.

Parcial

Rechazada

Rechazada

Los adolescentes con AB tienen
menores puntuaciones en autoestima
que sus iguales sanos, sin embargo,
obtienen puntuaciones mas elevadas
en bienestar psicoldgico.

Los adolescentes con AB presentan
caracteristicas familiares mas
saludables que sus iguales sanos, en
contra de lo esperado

E hecho de padecer una EC en si no
seria un factor de riesgo, sino aunque
puede tener un impacto negativo en
el ajuste en la adolescencia, existen
otros factores que pueden amortiguar
sus efectos (variables familiares
especialmente)




