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Resumen

La adolescencia puede ser una etapa llena
de complicaciones en las que la salud mental, el
bienestar y la autoestima se vean comprometidas.
Si a lo anterior se le une el hecho de tener una en-
fermedad no transmisible y crénica como la diabe-
tes mellitus tipo 1 (T1DM), las dificultades pueden
ser mayores. La presencia cronica de una enferme-
dad fisica afecta a todo el sistema familiar, por lo
que el tipo y calidad de las interacciones entre las
personas cuidadoras y el adolescente con DMT1
pueden afectar (facilitando o dificultando) el ajuste
a la enfermedad de toda la familia. Existen pocos
trabajos que aborden las relaciones entre la diada
cuidador/a familiar principal-adolescente.

El objetivo general del presente trabajo ha sido
analizar las principales caracteristicas psicoldgicas,
familiares y de la enfermedad en adolescentes con
DMT1 y en sus cuidadores/as familiares princi-
pales. Participaron 228 adolescentes, de los cuales
76 tenian DMT1. El 56,10 % fueron hombres y sus
edades estuvieron comprendidas entre los 12 y los
16 afios (M = 13,57; D.T. = 1.09). En cuanto a los/
las cuidadores/as familiares principales el 83,30
% fueron madres (el resto padres), con edades
entre los 31 y los 57 afos (M = 45,01; DT = 5,14).
La evaluacién fue transversal,se realizd entre ju-
nio del 2015 y febrero de 2020, y tuvo en cuen-
ta las siguientes variables: autoestima, bienestar,
psicopatologia, respuesta adaptativa a la DMT1,
hemoglobina glicosilada (hbAlc), percepcion de
amenaza de la enfermedad y estilos familiares (en
el caso de los adolescentes), funcionamiento famil-
iar, estrés ante el cuidado, malestar emocional y
apego adulto (en el caso de los/las cuidadores/as
familiares principales).

Los principales resultados obtenidos evidencia-
ron que las variables mas relevantes para explicar
el ajuste psicoldgico durante la adolescencia, son:
la autoestima, los vinculos con los iguales y los
estilos familiares, sin tener un papel estadistica-
mente significativo la presencia o no de DMT1. Es-
tas variables junto a la percepcién de amenaza de
la enfermedad fueron importantes para entender

respuesta adaptativa a la DMT1 encontrada en
nuestra muestra. Los niveles de hemoglobina glico-
silada (HbA1c) fueron mejores cuando se daba una
mejor respuesta adaptativa a la DMT1, una mejor
autoestima y una percepcién menor de amenaza
de la enfermedad. Por otra parte, observamos que
la afectacion emocional y de estrés de las personas
cuidadoras es mayor que la de los adolescentes.

En la prediccion de los sintomas ansiosos, de-
presivos y del estrés de los/as cuidadores/as famili-
ares principales fueron fundamentales: las vincula-
ciones afectivas inseguras, la presencia de otro hijo
con una enfermedad crdnica no transmisible y las
rentas econdémicas bajas.

Por ultimo, en cuanto al ajuste en la diada, ob-
servamos que la presencia de malestar emocional
y de apego inseguro en el cuidador/a familiar prin-
cipal, predijeron un peor ajuste emocional, una
peor respuesta adaptativa a la DMT1 y un peor
nivel de HbA1lc en los adolescentes. Por su parte,
los niveles inadecuados de HbAlcy la presencia de
psicopatologia en el adolescente, predijeron mas
sintomas emocionales y estrés en el/la cuidador/a
familiar principal.

En conclusion, sefialamos como fundamental la
consideracion de multiples variables tanto del ad-
olescente con DMT1 como de su cuidador/a famil-
iar principal para comprender mejor el ajuste a la
enfermedad en esta etapa tanto en el conjunto del
sistema familiar y sus integrantes. Es importante
favorecer la autoestima y los vinculos emocionales
de los adolescentes (con o sin DMT1), asi como los
estilos familiares positivos, dado que estos factores
son muy importantes para el ajuste fisico y emocio-
nal de la diada adolescente-cuidador durante esta
etapa del ciclo vital y ante la enfermedad.
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Abstract

Adolescence may be a complicated stage whe-
re mental health, well-being and self-esteem can
be compromised. These difficulties could increase
when coupled with a chronic, non-communicable
disease such as type 1 diabetes mellitus (TIDM).
The presence of a chronic physical illness affects
the whole family system, so the nature and qua-
lity of the interactions between caregivers and
the adolescent with TIDM1 may impact (facilita-
ting or hindering) the adjustment to the illness of
the whole family. Few studies have examined the
relationships between the primary family caregi-
ver-adolescent dyad.

The overall aim of the present study was to
analyse the main psychological, family and disea-
se characteristics of adolescents with TIDM and
their primary family caregivers. A total of 228 ado-
lescents participated, 76 of whom had T1DM. Of
these, 56.10 % were male and their ages ranged
between 12 and 16 years (M = 13.57; T.D. = 1.09).
As for primary family caregivers, 83.30 % were
their mothers (the remaining were the fathers),
aged between 31 and 57 (M = 45.01; SD = 5.14).
The evaluation was cross-sectional, conducted be-
tween June 2015 and February 2020, and conside-
red the following variables: self-esteem, well-be-
ing, psychopathology, adaptive response to T1IDM,
glycated haemoglobin (HbAlc), perceived threat of
the disease and family lifestyles (for adolescents),
family functioning, caregiving stress, emotional
distress and adult attachment (for primary family
caregivers).

The main results showed that the most relevant
variables for explaining psychological adjustment
during adolescence are: self-esteem, peer bonds
and family lifestyles, with no statistically significant
role for the presence or absence of TIDM. These
variables, together with the perceived threat of
the disease, were important in understanding the
adaptive response to T1IDM found in the sample.
Glycated haemoglobin (HbAlc) levels improved
when there was a better adaptive response to
T1DM, better self-esteem and a lower perceived

threat of the disease. On the other hand, caregi-
vers were found to be more stressed and emotio-
nally affected than adolescents.

Key predictors of anxious, depressive and stress
symptoms in primary family caregivers were: inse-
cure attachments, the presence of another child
with a chronic non-communicable disease, and low
income.

Finally, in terms of dyad adjustment, the presen-
ce of emotional distress and insecure attachment
in primary caregivers predicted worse emotional
adjustment, a worse adaptive response to TIDM
and worse HbAlc levels in adolescents. Inadequate
HbA1c levels and the presence of psychopathology
in adolescents predicted more emotional symp-
toms and stress in the primary family caregiver.

In conclusion, it is essential to consider multiple
variables in both adolescents with TLDM and their
primary family caregivers to better understand the
adjustment to the disease at this stage in both the
family system and its members. It is important to
promote self-esteem and emotional bonds in ado-
lescents (with or without TIDMD), as well as posi-
tive family lifestyles, since these are fundamental
aspects for the physical and emotional adjustment
of the adolescent-caregiver dyad during this stage
of the life cycle and in the face of the disease.
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En el presente apartado se expon-
dran las principales aportaciones e
implicaciones acerca de la adoles-
cencia y el proceso de enfermedad
cronica en esta etapa, aparecidas
en la literatura cientifica. Del mismo
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modo se abordaran las variables mas
relevantes para el ajuste psicologico
y familiar de la persona cuidadora
principal. Por ultimo, se menciona-
ran los objetivos e hipbtesis plantea-
dos en el presente estudio.
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Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

1.1 La adolescencia: desarrollo fisico y
psicolagico

La adolescencia se define como la etapa de de-
sarrollo vital que representa la transicidn entre la
infanciay la adultez. Esta caracterizada por una gran
variedad de cambios a nivel bioldgico, psicoldgico
y social (Buil et al., 2001). Segun la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) (Organizacién Mundial
de la Salud, 2021a), el periodo de la adolescencia se
sitla entre los 10y los 19 afios. Sin embargo, al tra-
tarse de una construccidn sociohistérico-cultural,
las ultimas décadas, se pone de manifiesto la falta
de acuerdo en relacidon con su demarcacién crono-
I6gica (Buil et al., 2001; Sawyer et al., 2018). Una
de las propuestas mds aceptada en la actualidad es
la de considerar tres subetapas: preadolescencia o
adolescencia temprana (10/11 — 14 afios), adoles-
cencia media (14/15 - 17/18 afios), y adolescencia
tardia (entre 18/19 — 24 afos). Esta definicion se
corresponde mas con el crecimiento adolescente y
con la comprension de la adolescencia a lo largo
del ciclo vital (Sawyer et al., 2018).

Ahora bien, tal y como sefala la OMS (Orga-
nizacion Mundial de la Salud, 2021a), a pesar de
gue la edad es una forma conveniente de definir la
adolescencia, es solamente una caracteristica mas
del periodo. Independientemente de las influen-
cias sociales, culturales y étnicas, la adolescencia,
se caracteriza por una serie de hitos evolutivos uni-
versales, entre los que destacan: cambios fisicos,
de maduracion y de desarrollo sexual y cambios
psicolégicos (como la busqueda de la identidad e
independencia).

Aunque algunas investigaciones siguen mos-
trando la adolescencia como una etapa llena de
complicaciones (Sawyer et al., 2018), otras empie-
zan a entenderla como un proceso de crecimiento
fisico y personal, en lo referente a la competencia
cognitiva, las habilidades sociales, la autonomia, la
autoestima y la intimidad, en el que no tienen por-
qué surgir tales dificultades (Ozdemir et al., 2016).

1.1.1 Desarrollo fisico

Los cambios hormonales dan inicio a la pu-
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bertad alrededor de los 10 afios y se ven refle-
jados en la maduracion sexual, la aparicién de
vello pubico, axilar y facial, en el crecimiento
corporal, en la aparicién de grasa en la piel y en
el desarrollo del olor corporal (Papalia & Marto-
rell, 2017). Con el aumento hormonal se suele
dar también, una mayor emocionalidad, peor
estado de danimo y sintomas depresivos, que
suele aumentar conforme progresa la pubertad
(Susman & Rogol, 2004). No obstante, existen
otros factores que pueden moderar o desacti-
var las influencias hormonales (Buchanan et al.,
1992).

La pubertad es el proceso que lleva a la ma-
durez sexual o fertilidad (Lucaccioni et al., 2020;
Papalia & Martorell, 2017) y da lugar al inicio de
la preadolescencia y la adolescencia. La puber-
tad implica transformaciones biolégicas impor-
tantes que habian comenzado antes del naci-
miento y que continuardn en la etapa adulta. A
partir de los 8 afnos y hasta los 14, pueden apa-
recer los cambios puberales (ocurriendo, gene-
ralmente, a los 10 afios). A rasgos generales, los
cambios empiezan a los 8 afios en las nifias, y
a los 9 en los nifos, aunque este rango es muy
amplio y puede variar en funcion de la cultura
(Papalia & Martorell, 2017). De hecho, en el ul-
timo siglo, ha disminuido la edad media de ini-
cio de la pubertad, lo que se conoce como una
tendencia secular (Parent et al., 2003). La litera-
tura cientifica (Burrows et al., 2010; Kim & Lee,
2012; Muzzo, 2007; Nufiez, 2015) ha sefialado
gue este adelanto puede estar influido por as-
pectos como: la epigenética, la alteracion de los
ciclos circadianos, la obesidad, las condiciones
perinatales, las interferencias quimicas y endo-
crinas, el estrés prolongado, el padecimiento de
otras enfermedades crdnicas, los cuidados y los
factores familiares.

Los estudios han sefalado también el impor-
tante papel de la familia en el desarrollo fisico.
Asi, en cuanto a las caracteristicas familiares,
se ha observado que los estilos familiares equi-
librados (en los que ambos progenitores estan
implicados en la crianza y muestran afecto) pue-
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den retrasar la aparicion de la pubertad (Bels-
ky et al., 2007). En consonancia con lo anterior,
aspectos como la separacion familiar, el hecho
de tener un padre ausente o una madre muy
autoritaria, se han relacionado en algunos estu-
dios con la aparicidn de la menarquia de forma
mas temprana (Belsky et al., 2010; Tither & Ellis,
2008).

A nivel hormonal, con la adrenarquia (o pu-
bertad de la glandula adrenal), se produce un
aumento de la hormona liberadora de gonado-
tropina (GnRH) del hipotalamo que da lugar a
dos hormonas reproductivas clave: la hormona
luteinizante (LH) y la hormona foliculo estimu-
lante (FSH). Estas hormonas provocan la mens-
truacidn en el caso de las mujeres* (en concreto
la FSH) y la secrecion de testosterona y andros-
tenediona en el caso de los hombres* (con-
cretamente la LH), y estan relacionadas con el
desarrollo cerebral en esta etapa (Guyer, Silk, &
Nelson, 2016). Las primeras evidencias de que
la pubertad ha llegado son el crecimiento de los
senosy el vello pubico en nifias y agrandamiento
de los testiculos en el caso de los nifios (Susman
& Rogol, 2004). En relacidn con el crecimiento
del vello, suelen aparecer reacciones diferencia-
das, mientras que a las chicas les suele preocu-
par, los chicos suelen alegrarse por ello. Otros
de los cambios vivenciados son el agravamiento
de la voz y la aparicion de acné, mas comun en
los chicos (Papalia & Martorell, 2017).

Por su parte, en lo relativo a las caracteristi-
cas sexuales primarias, sefialar como los orga-
nos necesarios para la reproduccion maduran y
se agrandan a lo largo del proceso de pubertad
(los ovarios, las trompas de falopio, el utero, el
clitoris y la vagina en la mujer, y los testiculos,
el pene, el escroto, las vesiculas seminales y la
préstata, en el hombre) (Papalia et al., 2012;
Papalia & Martorell, 2017). Con su desarrollo,
aparece la menarquia en las mujeres y la eya-
culacion en los varones (Alcald & Marvan, 2014;
Sepulveda & Mericqg, 2007). Respecto a las ca-
racteristicas sexuales secundarias, estas son sig-
nos fisioldgicos de la maduracion sexual que no
ocurren en los drganos sexuales, pero que per-
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miten distinguir bioldgicamente a los hombresy
a las mujeres (por ejemplo: el desarrollo de los
senos, el desarrollo muscular, los cambios en la
vozy en la textura de la piel, y el crecimiento de
vello corporal).

Todos estos cambios aparecen secuencial-
mente, pero de forma variable, es decir, pueden
darse estas variaciones mas o menos al mismo
ritmo, o darse unas antes que otras (Papalia et
al., 2012; Papalia & Martorell, 2017), pudiendo
durar todo el proceso de la pubertad entre tres
y cuatro afios (Herman-Giddens et al., 1997;
Ibafiez et al., 2000; Kaplowitz, 2011). Todo lo
anterior da lugar a la pubertad, lo que desen-
cadena el principio de la adolescencia, que pro-
voca el fin del crecimiento fisico y el inicio de
la capacidad reproductora (Papalia et al., 2012;
Papalia & Martorell, 2017).

En esta etapa, ademas de los cambios fisicos
y emocionales se da el “estirén” del crecimiento
adolescente (con un aumento de altura, peso,
crecimiento de los musculos y los huesos), dan-
dose en las chicas generalmente uno o dos afios
antes que en los chicos (Susman & Rogol, 2004).
Los cambios en la apariencia fisica en la adoles-
cencia, estdn relacionados con los cambios psi-
colégicos y, a menudo, se viven con mucha pre-
ocupacion e insatisfaccién, pudiendo dar lugar a
problemas de salud mental (Papalia et al., 2012;
Papalia & Martorell, 2017).

En este contexto, llega la madurez sexual. En
el caso de las mujeres esta sefialada por la me-
narquia, que aparece tipicamente entre los 9 y
16 afios, y el caso de los hombres por la esper-
marquia, que suele ocurrir entre los 11 y los 16
afios (Sepulveda & Mericq, 2007) (Figura 1).
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Desarrollo fisico: regulacion del inicio y progre-
sion de la pubertad.

!

Produccion de
vulos, menarquia

MUIJER

Desarrollo de:
_Pene

_Vello pubico
_Testiculos

Desarrollo de:
_Vello pubico
_Vello axilar
_Acné

Desarrollo de:

_Senos
_Ovarios
_Utero

Nota: extraida y modificada de Louis (2008).
Nota: cabe sefialar que, en el presente trabajo,
cuando se nombran los conceptos mujer/hombre,
nos referimos siempre al sexo bioldgico y no al
género, tal y como hacen los estudios que se han
consultado para elaborar el marco tedrico. A

pesar de que s e ha intentado incluir informacion

cientifica sobre el desarrollo fisico de las personas
intersexuales, no se ha encontrado literatura de
calidad al respecto.
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1.1.2 Desarrollo psicolégico

Hasta hace poco se pensaba que en la pu-
bertad el desarrollo cerebral habia concluido.
Sin embargo, actualmente, se sabe que el ce-
rebro adolescente todavia estd en progreso
(Siegel, 2014). Segun Piaget (1972), con 11
anos la persona ya se encuentra en la etapa
de las operaciones formales, donde tiene ca-
pacidad para pensar abstractamente, incluso
a través del tiempo y mas alla del espacio
concreto. Para el desarrollo del razonamiento
hipotético-deductivo es necesaria la madu-
racion cerebral pero también la estimulacion
ambiental, jugando un papel muy relevante
la educacion, la cultura y la sociedad. Asi, es
posible que Piaget subestimara las destrezas
de los adolescentes, ya que no considero la
capacidad metacognitiva, aspecto muy rele-
vante a tener en cuenta en el desarrollo cog-
nitivo (Kohlberg & Gilligan, 1971; Papalia &
Martorell, 2017).

Durante la pubertad suelen asumirse mas
conductas de riesgo y suelen aparecer explo-
siones emocionales. Entre otros aspectos,
esto puede ser debido a una mayor actividad
de la red cerebral socioemocional, sensible a
estimulos sociales y emocionales, como la in-
fluencia de los iguales, y a una tardia madura-
cion de la red de control cognoscitivo, encar-
gada de regular las respuestas a los estimulos
(Steinberg, 2007).

Ademas, sabemos que en esta etapa el
procesamiento de la informaciéon emocional
es diferente al de la etapa adulta. Asi, en la
adolescencia temprana, en la identificacion
de emociones, se activa la amigdala, una es-
tructura que participa en la parte mas instin-
tiva y emocional de las personas. En la ado-
lescencia tardia, los patrones de respuesta
son mas parecidos a los de las personas adul-
tas; se activan zonas (como el [6bulo frontal)

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

relacionadas con la planificacién, el razona-
miento, el control de impulsos y la regulacion
emocional. Estas diferencias pueden incluso
ayudar a explicar la mayor asuncion de ries-
gos en edades mas tempranas (Papalia et al.,
2012).

En este sentido, en la adolescencia, se si-
gue incrementando la materia blanca en el
I6bulo frontal (Luna et al., 2010). Ademas, la
poda dentritica, de aquellas dendritas que no
se utilizaron en la infancia, disminuye la ma-
teria gris, aumentando la eficacia del cerebro.
Este proceso suele empezar en el I6bulo occi-
pital y va avanzando, aunque en la adolescen-
cia esta poda no ha llegado todavia al |6bulo
frontal. A medida que esto sucede, se forta-
lecen las sinapsis que si se utilizaron. Asi, en
esta etapa, aunque hay menos conexiones,
son mas fuertes, eficientes y homogéneas,
lo que genera un procesamiento de la infor-
macion mas eficaz (Papalia et al., 2012). Asi,
la transicidn de la adolescencia a la adultez,
puede entenderse como un cambio en la ma-
nera de funcionar de la corteza frontal. Esta
area pasa de tener un procesamiento mas
individualizado a depender de una red mas
amplia, lo que hace mas eficiente al cerebro,
permitiendo a la persona realizar tareas eje-
cutivas mas complejas (Luna et al., 2010).

La estimulacion en esta etapa es funda-
mental para el desarrollo cerebral. Las viven-
cias de la persona determinaran qué conexio-
nes neuronales se fortalecerdn y mantendran
(Kuhn, 2006). Quienes, en esta etapa, funda-
mentalmente, intentan organizar sus pensa-
mientos, aumentar su conocimiento y apren-
dizaje, junto con regular sus impulsos, con
mayor probabilidad conservaran estas ense-
flanzas durante toda su vida. Asi, este desa-
rrollo fisico y fisioldgico estd influenciado no-
tablemente por las experiencias y los factores
sociales. Por ejemplo, son bien conocidos los
efectos de los problemas de salud emocional
de padres y madres en el desarrollo cerebral
de sus hijos, e incluso su impacto a lo largo



del tiempo en la adolescencia. Los estudios
sefialan cdmo convivir durante la infancia
con un familiar con depresion, se relaciona
con menor rendimiento cognitivo y menor
desarrollo cognitivo y emocional (Zhihui et
al., 2021). Del mismo modo, el estrés man-
tenido durante la infancia y la adolescencia,
parece limitar el desarrollo cognitivo (Hyer et
al., 2021).

Por otra parte, los cambios en el proce-
samiento de la informacién, son el resultado
de la maduracién de los Iébulos frontales,
pero también de las experiencias vividas
(Kuhn, 2006). Entre la pubertad y la adultez
temprana se experimentan grandes cambios
(Eccles et al., 2003; Kuhn, 2006). Por un lado,
en estructuras cerebrales (como en los l6bu-
los frontales -implicados en las emociones-,
la razdén, la organizacién de la conducta y el
autocontrol, viéndose en la capacidad de la
memoria de trabajo y en la capacidad para al-
macenar conocimiento declarativo, procedi-
mental o conceptual a largo plazo, permitien-
do gestionar problemas complejos) (Papalia
et al.,, 2012). Junto a estos, estarian cambios
funcionales como el aumento de la veloci-
dad del procesamiento de la informacién y el
desarrollo de las funciones ejecutivas (Kuhn,
2006).

Por otra parte, el lenguaje en esta etapa
cambia de forma abrupta (Papalia & Marto-
rell, 2017). Es mucho mas completo y gracias
al desarrollo del pensamiento abstracto se
pueden comenzar a utilizar sustantivos abs-
tractos, conjunciones, adverbios y palabras
polisémicas, asi como la ironia y las metafo-
ras o juegos de palabras, destacando el uso
de una jerga propia con los iguales (Owens,
2012). Ademas, los adolescentes, desarrollan
la capacidad de usar la palabra para persuadir
a otras personas y para adaptar su lenguaje
en funcién del contexto (Papalia et al., 2012).

El desarrollo de las habilidades linglisticas
estd también influenciado por el contexto.
Asi, parece que las personas que estuvieron
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expuestas en la infancia a circunstancias de
importante adversidad (como sufrir malos
tratos en la infancia, estar expuesto a la po-
breza o vivir en ambientes familiares poco
calidos), suelen mostrar en la adolescencia
peores resultados linglisticos (mas dificulta-
des en el desarrollo del lenguaje y la alfabeti-
zacién en comparacion con sus pares) (Snow,
2020).

La literatura sefiala que, en la adoles-
cencia, es especialmente relevante la impli-
cacion de los sistemas cognitivos sobre los
emocionales. Aspectos relacionados con la
regulacién de las emociones, la capacidad
para inhibir o retrasar la aparicién de emo-
ciones o de expresarlas, son fundamentales
para el adecuado desarrollo afectivo y social.
Del mismo modo, el impacto de los aspectos
emocionales es importante sobre los proce-
sos cognitivos (como la toma de decisiones),
siendo bidireccional la interaccién entre cog-
nicion y emocion (Steinberg, 2005).

En referencia al desarrollo emocional, es
necesario tener en cuenta que en su mayor
parte se da en la etapa infantojuvenil (Mar-
zo et al., 2002). No obstante, las habilidades
emocionales pueden mejorarse y trabajarse
a lo largo de todo el ciclo vital (Delhom et al.,
2020).

Las primeras interacciones que tenemos
al nacer son afectivas. Durante el embarazo y
los primeros meses de vida, el bebé va obte-
niendo informacidn acerca de como funciona
el mundo a través de las relaciones persona-
les cercanas. En este contexto, el bebé cons-
truye las primeras experiencias afectivas, que
se tomardn como modelo de comportamien-
to en el futuro, y marcaran su evolucién in-
telectual y social. En este sentido, el tipo de
vinculaciéon o apego que se establezca con
los cuidadores principales sera fundamental
para el desarrollo emocional (Bartholomew
et al., 2001).
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Por ello, se piensa que la primera escue-
la para aprender sobre desarrollo y gestion
emocional es la familia y, mas tarde, lo sera
la escuela (Cerezo & Pons-Salvador, 1999).
Asi, los entornos sociales, familiares y esco-
lares favoreceran o limitaran las herramien-
tas necesarias para desarrollar positivamente
las habilidades emocionales (Lacomba-Trejo,
2019; Papalia & Martorell, 2017).

La infancia es especialmente importante
para el desarrollo emocional (Wang et al.,
2022). No obstante, en la adolescencia, el de-
sarrollo de las habilidades emocionales serd
fundamental (Lacomba-Trejo et al., 2020)
pues esta etapa se caracteriza por una mayor
necesidad de regular las emociones y el com-
portamiento, ya que comienzan a tomarse
decisiones relevantes para el futuro.

El desarrollo emocional, cerebral y con-
ductual se da en tiempos diferentes, por ello,
la adolescencia es una etapa de especial vul-
nerabilidad. Asi, un adecuado equilibrio en-
tre estos sistemas parece relacionarse con un
mayor ajuste psicosocial (Steinberg, 2005).
Por ello, aqui es especialmente relevante el
desarrollo y potenciacién de la habilidad para
regular las emociones (Silvers, 2022), pues
esta permite gestionar las dificultades a las
gue empezara a enfrentarse la persona (Kar-
nilowicz et al., 2022).

Las competencias emocionales son la ma-
nera en la que la persona usa sus recursos,
habilidades, actitudes, aprendizajes y expe-
riencias para dar respuestas (que estén pen-
sadas y sentidas) a las demandas afectivas
del entorno personal y social (Pons-Salvador
et al., 2014; Schoon, 2021). Tienen en cuen-
ta destrezas para dirigir y expresar nuestras
emociones, pero también para orientarnos
mejor en la vida y tener mejores relaciones
personales (Schoon, 2021). Pueden tener
un impacto positivo en nuestra salud fisica y
emocional (Arrivillaga et al., 2022; de-Torres
Garcia et al., 2021) a través del fomento de
la adaptacion y flexibilidad ante la adversidad
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(Kamboj & Garg, 2021). Entre las principales
competencias emocionales encontramos las
siguientes (Bisquerra & Herndndez, 2017; La-
comba-Trejo, 2019):

e Conciencia emocional: denominar y com-
prender las emociones propias y las de
otras personas.

e Regulacion emocional: conocer la rela-
cidén entre emocidn, cognicion y conducta
para poder expresar y gestionar las emo-
ciones. De esta manera se pueden pro-
mover las emociones agradables.

e Autonomia emocional: se refiere a la au-
toestima, la automotivacién, la respon-
sabilidad, la autoeficacia emocional, el
optimismo, el analisis critico de normas
sociales y la resiliencia.

e Competencia social: hace mencién a las
habilidades sociales, de comunicacion,
emocionales, a la prosocialidad, a la solu-
cion de los problemas y al altruismo.

e Competencias para la vida y el bienestar:
estas habilidades se refieren a aquel-
las que nos llevan a construir objetivos
gue nos permiten adaptarnos personal y
emocionalmente, asi como a la busque-
da de ayuda y de recursos, el civismo y
la promocion del bienestar y las sensa-
ciones de flow.

Por su parte, otras concepciones sefialan
que las principales habilidades emocionales
se relacionan con (Orejudo et al., 2014):

e La capacidad para conocer las propias
emociones (autoconciencia).

e La capacidad para expresarlas de manera
adecuada y en el contexto correcto (au-
tocontrol).

e La habilidad para motivarse (automoti-
vacion).

e La habilidad para conocer las emociones
de las otras personas y entenderlas en su
contexto, aun cuando no se comparten



los argumentos o sentimientos (empatia).

e Las habilidades para mejorar las rela-
ciones personales (destreza social).

Es importante sefalar que en la adoles-
cencia se perfecciona la habilidad para expre-
sarse emocionalmente que habia comenzado
en la infancia. Entre las destrezas que se al-
canzan, se encuentran: la mayor consciencia
sobre las reglas sociales, y su ajuste emocio-
nal a ellas, el aumento de las habilidades de
regulacién emocional, la empatia y la com-
prensién de las emociones propias y las de
las otras personas. Esta competencia refleja
la evolucién cognitiva que se produce en esta
etapa, sabiéndose que la adquisicién de estas
habilidades favorecera la adaptaciéon emocio-
nal y social (Siegel et al., 2012). Parece que
el desarrollo de estas habilidades no tiene
ritmos diferentes en funcién del género. No
obstante, las chicas parecen mostrar mayores
habilidades para comprender y percibir las
emociones (Esnaola et al., 2017).

Completar el desarrollo emocional su-
pone poder atender, comprender, expresar,
compartiry regular las emociones. Del mismo
modo, se tiene que sentir seguridad afectiva,
mediante la aceptacidon propia y por parte
de las otras personas, el afecto y los cuida-
dos eficaces. Por ello, es importante destacar
gue vivir un entorno social y familiar afectivo,
resulta clave para madurar emocionalmente,
especialmente en la adolescencia (Mata et
al.,, 2022). Las habilidades emocionales, im-
pactan notablemente en el bienestar emo-
cional en esta etapa y a lo largo de toda la
vida, previniendo de problemas emocionales
y conductuales, mejorando la autoestima, el
bienestar fisico y psicolégico y las relaciones
personales (Dukes et al., 2022; Sfeir et al.,
2022).

Por otra parte, dentro de los elementos
evolutivos de la adolescencia es fundamen-
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tal tener presentes los hitos del desarrollo
psicosocial (Radick et al., 2009). Entre ellos
destacamos:

e La lucha independencia-dependencia:
de los 12 a los 14 aios la relacién con la
familia va haciéndose mas dificil, siendo
mas conflictiva entre los 15 y 17 afios, y
regresando a los valores iniciales hacia
18-21 afios. Gracias a los cambios cogni-
tivos y emocionales de esta etapa se pue-
de alcanzar el logro de la independencia
(Berk et al., 2001). Este logro supone ac-
tuar, sentir y decidir individualmente, sin
el apoyo de la familia (Oliva et al., 2011).
El desarrollo del pensamiento abstrac-
to, permite tomar decisiones de mane-
ra responsable y madura, por lo que las
familias suelen confiar mas en sus hijos,
proporcionandoles asi, mayor autonomia
(Gaete, 2015). Por otra parte, implica co-
menzar a mantener otras relaciones afec-
tivas, con pares y parejas, siendo estos
primeros esenciales en esta etapa (Mon-
toya-Castilla et al., 2015). La necesidad
de autonomia en la adolescencia, puede
generar conflictos familiares, porque las
necesidades de los distintos miembros de
la familia pueden ser diferentes (Gaete,
2015).

e Integracion en el grupo de iguales: en

referencia a lo anterior, como se comen-
td, el grupo de iguales es muy relevante
para el desarrollo social, ya que como se
vera, los iguales pasan a ser fundamen-
tales en la adolescencia (Montoya-Casti-
lla et al., 2015), credndose grupos donde
se da una gran unidad. A partir de los 18
afios esas relaciones son menos intensas
y numerosas, y se focalizan en la pareja o
en pocas personas. El contexto social con
los pares es fundamental para el desa-
rrollo cognitivo, emocional y actitudinal
(Brown & Larson, 2009; Iglesias, 2013). La
amistad puede proporcionar compaiiia,
estimulacién, apoyo fisico, econdmico,
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social, emocional y relaciones intimas y
afectivas. Ademas, el sentimiento de per-
tenencia, también da lugar a la compara-
cién social, donde se intenta averiguar si
las acciones personales se parecen o no
a lo esperado socialmente (Berk et al.,
2001; Santrock et al., 2004). No obstan-
te, a la importancia de la integracién, se
le afade la de ocupar un lugar relevante
dentro del grupo. Por ello, se considera
que desarrollar una buena relaciéon con
los pares puede ser un factor de protec-
cién muy relevante ante el riesgo de de-
sarrollar psicopatologia (e incluso el suici-
dio) (Bosmans & Borelli, 2022; Kohl et al.,
2022; Lacomba-Trejo et al., 2020; Wang
et al., 2022).

Preocupacion por el aspecto corporal: |os
cambios que llegan con la pubertad a ni-
vel fisico y psicoldgico provocan una gran
preocupacién, ya que puede darse dificul-
tad para reconocer el cuerpo, generando
una gran inseguridad en relacion con el
atractivo fisico y la autoimagen (Zahra et
al., 2022), al tiempo que aumenta el in-
terés por la sexualidad (Xu et al., 2022).
De hecho, la mayoria de los adolescentes
(59,80 %), muestra insatisfaccion corpo-
ral, relacionada con el deseo de aumento
o de disminucién del peso corporal. Este
aspecto parece impactar notablemente
en la salud emocional, la autoestima, los
habitos de vida saludables, el rendimien-
to académico e incluso en la salud fisica
(Jiménez et al., 2021; Shriver et al., 2020).
No obstante, en la adolescencia me-
dia, suele darse una mayor aceptacion,
aunque seguird suponiendo una preo-
cupacién al menos hasta los 18-21 aios
(momento en que se suele alcanzar una
mayor aceptacion corporal).

Desarrollo de la identidad: este aspecto
es fundamental en la adolescencia y se
consolida al final de la etapa (Gonul &
Wadngqvist, 2021). La identidad personal
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se alcanza cuando la persona encuentra
una solucidn satisfactoria entre lo que la
sociedad demanda y lo que ella es (Erik-
son, 1971, 1995). En este sentido, la per-
sona logra su identidad politica, social e
ideoldgica, asi como la construccién de un
proyecto de vida (Waterman et al., 2010).
En los primeros afios de la adolescencia
solemos encontramos con un pobre con-
trol de impulsos, afiadido a una gran can-
tidad de dudas y a una visidn utodpica del
mundo. Los adolescentes, tienden a to-
mar distancia de sus familiares, a no com-
partir sus preocupaciones o vivencias,
ya que tienen una mayor necesidad de
intimidad. Hacia los 15 afios, suelen desa-
rrollar una mayor empatia y creatividad.
Sobre los 18 tienden a ser mas realistas,
racionales y comprometidos, con objeti-
vos vocacionales practicos, a consolidar
sus valores morales, religiosos y sexuales,
comportandose de forma mas préxima a
los adultos (Radick et al., 2009). Los pares
y la familia tienen un importante papel en
la construccién de un autoconcepto y una
autoestima positiva en los adolescentes.
Como la mayoria de las variables del de-
sarrollo, suele darse con anterioridad en
las chicas que en los chicos (Sugimura et
al., 2018).

Desarrollo de la identidad moral: en es-
trecha relacidon con lo anterior, en esta
etapa se producen grandes cambios en
cuanto al desarrollo moral (Bajovic &
Rizzo, 2020; Gibbs et al., 2015). Segun
los tedricos del desarrollo cognitivo (Ei-
senberg-Berg, 1979; Gibbs et al., 2015;
Lawrence Kohlberg, 1984), la accion mo-
ral se dirige por la capacidad de la perso-
na para entender las necesidades de las
otras personas y cuidarlas, como espe-
raria que hicieran con ella. En la primera
etapa de la adolescencia se pasa del nivel
preconvencional de razonamiento moral
al convencional. En el primero, la persona
se centra en las consecuencias que puede



sufrir por su conducta, tomando decisio-
nes centradas en si misma y en el placer.
En la segunda, ya se tienen en cuenta las
necesidades de las otras personas y la so-
ciedad (Kohlberg, 1992).

Segun la teoria del dominio social (Nucci et
al., 2015), la capacidad del adolescente para
pensar y actuar de acuerdo con la convec-
cion social, depende de las habilidades para
identificar y priorizar los principios morales
por encima de la presion social y del domin-
io personal. Asi, las emociones y las expe-
riencias previas, pueden influir en la infor-
macién a la que se atiende, las conclusiones
alas que sellegany, por tanto, a las acciones
que se llevan a cabo (Pinker, 2011). Por ello,
se ha sefialado a la familia como agente
principal para el desarrollo de los aspectos
cognitivos, emocionales y morales. En este
sentido, en las familias democraticas suel-
en haber hijos con un razonamiento moral
mas elevado. Del mismo modo sucede con
los pares, las buenas relaciones con ellos
posibilitan un mejor razonamiento moral
(Bajovic & Rizzo, 2020; Malti et al., 2013).

En relacion con lo anterior, la conducta pro-
social se podria definir como aquella con-
ducta llevada a cabo por las personas de
forma voluntaria en beneficio de las otras
personas, especialmente en circunstancias
en las que el beneficio propio se ve compro-
metido, sin que haya leyes u obligaciones
sociales (Pfattheicher et al., 2022). En esta
etapa la prosocialidad, ademas de por as-
pectos sociales, se ve influenciada por la
empatia y las competencias emocionales.
Asi, la impulsividad y la baja autorregu-
lacién, se asocian con menor prosociali-
dad (Haller et al., 2022; Pfattheicher et al.,
2022). No existe consenso general en la lit-
eratura acerca de la evolucién de la proso-
cialidad a lo largo del ciclo vital, hay trabajos
que destacan la disminucién de la proso-
cialidad en la adolescencia (Pakaslahti et
al., 2002), mientras que otros sefialan que
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entre la edad escolar y la adolescencia tem-
prana se da un aumento de esta, pero que
entre la adolescencia temprana y tardia no
hay diferencias (Eisenberg & Fabes, 1998).
Ahora bien, el comportamiento prosocial en
la adolescencia parece actuar como un fac-
tor de proteccién ante los problemas con-
ductuales y emocionales, dando lugar a un
mejor ajuste personal y social (Haller et al.,
2022; Pfattheicher et al., 2022).

Por ultimo, en cuanto al género, parece
haber una tendencia en las chicas a presen-
tar mayor razonamiento moral que los chi-
cos (Malti et al., 2013; Murray et al., 2022).
Estos resultados también son controver-
tidos pues, por un lado, se ha observado
que las chicas tienen mayores conductas
prosociales pero, por otro, también suelen
ser las que mads sintomas depresivos y an-
siosos muestran. Estas relaciones podrian
estar notablemente influidas por la autoes-
tima de las participantes en los estudios,
ya que parece que las que tenian una me-
jor autoestima también presentaban una
elevada conducta prosocial y una menor
sintomatologia emocional (Garaigordobil &
Dura, 2006).

El ajuste psicoldgico es la habilidad de la
persona para adaptarse al medio adecuada-
mente teniendo en cuenta todos los aspectos
de su vida. Por tanto, implica la ausencia de
sintomas clinicamente significativos -emocio-
nales, conductuales, hiperactivos y de pro-
blemas con los iguales (Goodman, 2001).

Una gran parte de los problemas de salud
mental comienzan en la etapa infantojuvenil
(Organizacién Mundial de la Salud, 2022),
encontrandose que alrededor del 30 % de
la poblacidn infantojuvenil muestra alguna
dificultad psicolégica (De La Barra, 2009).
No obstante, la mayoria de los nifios y ado-
lescentes no acuden a servicios donde pue-
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da atenderse su salud mental, por lo que las
cifras podrian estar infraestimadas, dificul-
tandose que reciban la ayuda psicoldgica que
precisan (Vicente et al., 2012),

Recogiendo lo comentado en apartados
anteriores, se puede considerar que la ado-
lescencia es una etapa del ciclo vital muy
compleja en la que los cambios fisicos, psi-
coldgicos, sociales y familiares que aconte-
cen en ella, pueden tener un gran impacto
sobre la salud fisica y emocional (Kim et al.,
2022; Sawyer et al., 2018). Estos cambios
pueden ser un importante factor de riesgo y
disminuir el bienestar emocional y la autoes-
tima, empeorando el autoconcepto personal
(Geukens et al., 2020). Asi, en la adolescen-
cia es frecuente que se observen dificultades
emocionales y conductuales, asociadas o no
a conflictos sociales y familiares (Kim et al.,
2022).

El apoyo social es uno de los mayores fac-
tores de proteccion para la salud a lo largo
de todo el ciclo vital y, especialmente, en la
adolescencia (Wan et al., 2022). En esta eta-
pa, los pares cobran una especial relevancia,
aunque la principal figura de apego, continda
siendo la madre (Mdnaco et al., 2021; Mon-
toya-Castilla et al., 2015). Se ha evidenciado
que, en esta fase, el apoyo relacional de los
iguales es un factor mds decisivo que el de
la familia. Cuanto mejores son las relaciones
sociales con los iguales, menos dificulta-
des psicoldgicas se suelen padecer, y mayor
bienestar emocional se muestra (Liu & Wang,
2021; Moreira et al., 2021; Muzi et al., 2022).

Por otra parte, las familias que emplean el
afecto, la promocién de la autonomia y la co-
municacién, junto con la inclusidn de limites,
son sistemas que generan ambientes positi-
vos y calidos donde el desarrollo personal de
los hijos es posible. Del mismo modo, las fa-
milias que estan moderadamente cohesiona-
das y son moderadamente flexibles, facilitan
el desarrollo psicosocial en la adolescencia,
promueven la autoestima, la prosocialidad y
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el bienestar, y protegen ante las dificultades
emocionales y conductuales (Bradley, 2022;
Muzi et al.,, 2022; Oropesa, 2022; Wong et
al., 2022). Asi, las caracteristicas familiares se
han sefialado como elementos principales en
el ajuste infantojuvenil, y como factores pro-
tectores a lo largo de todo el ciclo vital (Au-
gustine et al., 2022; LaMontagne et al., 2022).

1.1.3 Sintesis de contenidos

El fin de la etapa de la infancia, lo marcan
los grandes cambios hormonales que ocurren
entorno a los 9 afios y dan lugar a la pubertad,
y posteriormente la adolescencia. La adolescen-
cia es una etapa comprendida entre los 10y los
19 aios, llena de cambios a nivel biopsicosocial,
en la que pueden o no, aparecer complicaciones
psicosociales.

Los cambios neurobiolédgicos posibilitan
qgue el desarrollo cognoscitivo continle, au-
mentandose la capacidad para pensar de ma-
nera abstracta y planificar el futuro, asi como
para realizar deducciones. Del mismo modo, se
experimentan mejorias en las habilidades de
procesamiento de la informacion y del lenguaje.
En esta linea aparecen cambios en el desarrollo
emocional, aumentando al final de esta etapa,
las habilidades para comprender, manejar y re-
gular las emociones.

Unido a lo anterior, comienza a desarrollar-
se la independencia, la identidad personal y la
identidad moral. Todo ello, unido a un creciente
interés por las relaciones sociales y sexuales, y a
una gran preocupacion por la imagen corporal.
Por ello, ante todos estos cambios, pueden sur-
gir dificultades en el bienestar emocional, la au-
toestima, el autoconcepto, las relaciones socia-
les y la salud mental, especialmente en forma
de sintomatologia ansiosa y depresiva. En este
contexto, serdn de vital importancia las relacio-
nes con los pares y con la familia.

Asi, se ha evidenciado que los iguales son
un elemento fundamental para el desarrollo
psicoemocional, en esta etapa. Su apoyo, puede



proporcionar el espacio necesario para el de-
sarrollo o mantenimiento del bienestar fisico y
emocional. Del mismo modo, la familia resulta
crucial. De hecho, ambientes calidos, comuni-
cativos y afectivos, promueven el desarrollo de
la autonomia, la identidad personal y la salud
fisica y mental.

Por todo ello, se sefiala la adolescencia
como una etapa crucial del ciclo vital, donde las
relaciones sociales y familiares, pueden ser un
importante factor de riesgo o proteccion.

1.2 La enfermedad crdonica o enfermedad
no transmisible

La enfermedad no transmisible (ENT) o en-
fermedad crénica (EC) es una patologia de larga
duracién que ocurre debido a la interaccidon en-
tre factores genéticos, fisioldgicos, ambientales y
conductuales. Entre las principales ENTs destacan
las enfermedades cardiovasculares (infartos de
miocardio e infartos cerebrovasculares), las respi-
ratorias (el asma y la enfermedad pulmonar obs-
tructiva crdnica), el cancery la diabetes. A pesar de
que las ENTs pueden afectar a cualquier persona,
existen factores de riesgo modificables y metabo-
licos. En referencia a los primeros, la exposicion al
humo del tabaco, la inactividad fisica, el consumo
de alcohol o las dietas no saludables son los princi-
pales factores de riesgo conductuales. En relacién
con los segundos, el aumento de la tensién arte-
rial, el sobrepeso, la obesidad, la hiperglucemia o
la hiperlipidemia, son factores que contribuyen a
la aparicion de cambios metabdlicos que aumen-
tan el riesgo de desarrollar una ENT (Organizacion
Mundial de la Salud, 2021b).

Estas enfermedades suponen la muerte de 41
millones de personas al afio (71 % de las muertes al
afio); de ellas 15 millones de personas son menores
de 70 afios. No obstante, los factores econdmicos
son un gran predictor del éxito o fracaso en el ma-
nejo de la enfermedad, ddndose peores resultados
en personas con ingresos bajos o medios (Organi-
zacion Mundial de la Salud, 2021b). De hecho, los
mayores recursos econémicos permiten el acceso a
alimentos de mejor calidad nutricional, mejores ac-
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€esos a servicios sanitarios y mayor acceso a trata-
mientos beneficiosos (Wu et al., 2022). Ahora bien,
la deteccién temprana mediante las evaluaciones
periddicas y el tratamiento, son las principales li-
neas de actuacion para reducir las muertes asocia-
das a las ENTs (Organizacién Mundial de la Salud,
2021b).

1.2.1 La enfermedad no transmisible
en la adolescencia desde una perspec-
tiva biopsicosocial

El incremento de la esperanza de vida de-
bido a las mejoras sociales, econémicas y sani-
tarias ha traido un aumento de las ENTs (Barrio
et al., 2020). En este sentido, cada vez es mas
frecuente el padecimiento de una ENT en la
etapa infantojuvenil (da Ndbrega et al., 2017).
El aumento de diagndsticos de ENT en pediatria
se debe al incremento de padecimiento de en-
fermedades crénicas, especialmente alérgicas
(dermatitis atdpica), respiratorias (asma) y di-
gestivas (obesidad y celiaquia), pero también
es gracias a la mejora de los servicios médicos,
con el consecuente crecimiento de las evalua-
ciones, detecciones y diagndsticos tempranos
(Barrio et al., 2020; Compas et al., 2012; Davis
et al., 2014). Asi, uno de cada cuatro nifios tiene
una ENT (Compas et al., 2012), aunque las cifras
varian entre el 10y el 30% de la poblacién infan-
tojuvenil, en funcién de los paises y los criterios
establecidos (Barrio et al., 2020; Catala-Lépez et
al., 2013; Denny et al., 2014; Nasir et al., 2018;
Pinquart & Shen, 2011).

El padecimiento de una ENT en la etapa in-
fantojuvenil impacta notablemente en la salud
fisica y emocional de los niflos y adolescentes
(Lacomba-Trejo et al., 2021). Sus consecuencias
son diarias (Hermenegildo et al., 2019), y es
posible que la administracion del tratamiento y
las barreras para su cumplimiento, también lo
sean.

El diagndstico de una ENT en la adolescencia
puede suponer una dificultad afiadida a las pro-
pias de la etapa (Torralba-Garcia et al., 2021).
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Ahora bien, la influencia puede ser bidireccio-
nal, encontrandose que la ENT puede tener
un impacto en el periodo de la adolescencia y
viceversa, observandose que la adolescencia
puede impactar en el curso y desarrollo de las
ENT (Suris et al., 2004). Asi, podemos obser-
var que pueden darse efectos reciprocos entre
la ENT y el desarrollo adolescente (Alvin et al.,

EFECTOS DE LAS ENFERMEDADES CRONICAS
EN EL DESARROLLO ADOLESCENTE

A nivel bioldgico.
-Retraso/impedimento de la pubetad.
-Estatua baja.

-Reducciéon de la acumulacién de
masa osea.

A nivel psicolégico.

-Infantilizacion.

-Adopcidn del rol de persona enferma
como parte de la identidad personal.
-Persistencia de la egocentricidad en
la adolescencia tardia.

-Desarrollo deteriorado del sentido
del yo secual o atractivo.

-Desarrollo deteriorado de funciones
cognitivas y procesamiento de la in-
formacion.

A nivel social.

-Reduccién de la independencia en el
momento en que suele desarrollarse.
-Dificultades en relaciones con com-
paleros y de pareja.
-Aislamiento social.
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1995; Kyngas et al., 2000; Mullen, 1997; Suris et
al., 2004; Valero-Moreno, 2020; Vermeire et al.,
2001) (Figura 2).

Figura 2
Efectos reciprocos de la enfermedad cronica y el
desarrollo adolescente

EFECTOS DEL DESARROLLO ADOLESCENTE EN
LAS ENFERMEDADES CRONICAS

A nivel bioldgico.
-El aumento del requerimiento calori-
co para el crecimiento puede tener un
impacto negativo en la enfermedad.
-Las hormonas puberales pueden
afectar a los parametros de la enfer-
medad.

Mala adherencia-control de la enferme-

dad.
-Pensamiento y planificacién abstrac-
tos poco desarrollados (reduccién de
la capacidad de planificacién y del uso
de conceptos abstractos).
-Conductas exploratorias (asuncién
de riesgos).
-Dificultad para imaginar el futuro.
-Rechazo de profesionales médicos
como parte del proceso de separacion
de los adultos (equiparandolos a pa-
dres/madres).

Comportamiento de riesgo para la salud.
-Los habitos alimenticios cadticos.

Nota: adaptado de Alvin y colaboradores (1995), Mullen (1997), Kyngds y colaboradores (2000), Suris y
colaboradores (2004) y Vermeire y colaboradores (2001).



En la década de los 70, el modelo biopsicoso-
cial (Engel, 1977) se conceptualizd como una
nueva manera de entender la salud. El modelo
sefialdé que las leyes, los modelos y las teorias
que explican los comportamientos desadapta-
tivos son las mismas que las que predicen los
comportamientos adaptativos. Se entiende en-
tonces que el comportamiento de las personas
es resultado del intento de adaptarse al entor-
no de manera mas o menos exitosa. En esta
adaptacion influyen variables bioldgicas, socia-
les y psicolégicas de la persona, asi como las
exigencias del ambiente. Estas conductas estan
determinadas por los ambientes fisicos y socia-
les en los que se encuentra la persona.

Precisamente, la persona responde al medio
mediante su modificacién, intentando adap-
tarse a corto plazo; siendo especialmente rele-
vante para los resultados futuros la capacidad

SOCIAL

Valores sociales
sobre la salud y la
clase social.

Presiones
para cambiar la
conducta.

Normas sociales
sobre las
conductas.

Nota: extraida y modificada de Engel (1997)

MODELO
BIOPSICOSOCIAL
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para demorar las recompensas. Observamos
como la persona reacciona en funcion del me-
dio, pero el ecosistema se modifica también en
funcién de la persona. Por tanto, la salud es el
resultado de estas conductas y de la interaccion
entre todas las variables personales y psicoldgi-
cas. El modelo biopsicosocial tiene en cuenta
factores sociales, emocionales y comportamen-
tales en interaccién, para explicar la salud (Fig-
ura 2). A pesar de que el cambio de paradigma
es necesario, y existe multitud de literatura que
lo apoya (Frankel et al., 2003; Sarafino & Smith,
2014; Tizén, 2007), casi cuarenta afios mas tar-
de de la propuesta de Engel (1977), todavia se
da mas peso a los factores fisicos que al resto
(Fava & Sonino, 2008).

Figura 3
Modelo biopsicosocial (Engel, 1977)

BIO| Genética

Virus

Bacterias

Problemas orgdnicos
y estructurales

Emociones

Cogniciones

Conductas
Actitudes
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A pesar de que la literatura se ha centrado
fundamentalmente en el proceso fisico/médico
de adaptacion a las ENTs y, generalmente, se ha

Figura 4
Variables que influyen en la adaptacion a la enfer-
medad
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tenido en cuenta a la persona que padece la en-
fermedad (Engel, 1977), cada vez existe una ma-
yor evidencia acerca de que el padecimiento de
una ENT es un proceso fisico-mental que ade-
mas implica a toda la familia (Laffel et al., 2016;
Saoji et al., 2018). Las ultimas aproximaciones
sobre el ajuste a la ENT incorporan componen-
tes interpersonales, cognitivos, emocionales,
fisicos y conductuales (Taylor & Stanton, 2007).
Asi, el proceso de ajuste a una enfermedad es-
taria influenciado, entre otras, por las siguientes
variables (Casafia-Granell et al., 2022; Cohen et
al., 2004; Curtin et al., 2021; Hernandez-Huerta
et al., 2021; Kruizinga et al., 2021; Kyngas et al.,
2000; Lacomba-Trejo et al., 2021; Rechenberg et
al., 2016; Showen et al., 2021; Striberger et al.,
2021; Torralba-Garcia et al., 2021; Van Schoors
et al., 2017) (Figura 3):

e Variables personales (como la personalidad,
el temperamento, las habilidades de resolu-
cion de problemas, la resiliencia o las compe-
tencias emocionales).

e \Variables sociodemogrdficas (como el lugar
de residencia, el estatus socioeconémico, el
nivel de estudios, la cultura, el género o la
edad).

e \Variables ambientales (recursos de la comu-
nidad o acceso a los servicios médicos).

e \Variables sociales (apoyo social en densidad y
calidad de los vinculos, apoyo familiar, tipo de
vinculacion afectiva establecida y estructura
familiar).

e Caracteristicas de la enfermedad (amenaza
para la vida, dificultad para el manejo de la
enfermedad, dificultad para acceder a los
tratamientos, impacto social, personal, psi-
coldgico o familiar de la enfermedad).

e Variables cognitivas (percepcion de amenaza
de la enfermedad, autoconcepto, autoesti-
ma, autoeficacia y visién de la enfermedad.

cognitivas

Variables
personales

Variables
sociodemograficas

Variables

AJUSTES A LA
ENFERMEDAD

Variables
sociales

Caracteristicas
dela
enfermedad

El ajuste a la ENT implica dominar las tareas
relacionadas con la adaptacion a la enferme-
dad (como el control glucémico, la alimentacion
adecuada, la administracién de insulina o la
realizacidn de ejercicio regular, en el caso de la
diabetes mellitus tipo 1), pero también supone,
preservar el estado funcional, mantener la salud
psicoldgica, mostrando bajo afecto negativo y
alta percepcion de calidad de vida (Stanton et
al., 2006). En este sentido, cada vez es mas fre-
cuente tener en cuenta las dimensiones positi-
vas de adaptacion a la enfermedad, abandonan-
do las conceptualizaciones que solo atendian al
desajuste fisico y emocional. Aiadido a lo ante-
rior, es necesario destacar que los componentes
estdn interrelacionados, de forma que el estado
funcional fisico afecta al estado funcional psico-



I6gico y viceversa (Stanton et al., 2006; Taylor &
Stanton, 2007).

Asi, el ajuste a la enfermedad tiene en cuen-
ta dimensiones positivas y negativas, debido a
gue la mayoria de las personas (70 %) se adap-
tan adecuadamente a la condicién de la pre-
sencia de una ENT, por lo que se hace necesa-
rio valorar tanto la presencia de distrés como
de bienestar psicoldgico, ya que el hecho de
vivenciar malestar emocional no impide tener
emociones positivas; el afecto negativo y posi-
tivo son constructos distintos (Taylor & Stanton,
2007). En este sentido experimentar emociones
positivas puede aumentar los recursos de la
persona y funcionar como un amortiguador de
las consecuencias fisiolégicas negativas del es-
trés (Fredrickson, 2001). No obstante, una aten-
cion “desmesurada” hacia los aspectos positivos
de la enfermedad, puede tener consecuencias
negativas. La visidn de la persona con una ENT
como una persona que debe ser “siempre fuer-
te”, no deja espacio a la vivencia psicolégica
completa, ya que esta incorpora poder acom-
pafiar y procesar también el malestar (Taylor &
Stanton, 2007).

El ajuste a la enfermedad debe entenderse,
por tanto, en el contexto en el que ocurre. Es un
proceso dindmico y continuo, en el que el esta-
do psicoldgico de la persona puede cambiar a
medida que se modifican sus necesidades vita-
les, su entorno, las demandas de su tratamien-
to, la amenaza para su vida, la discapacidad y
su pronéstico, teniendo en cuenta que la expe-
riencia es siempre subjetiva (Taylor & Stanton,
2007). Por todo lo anterior, la orientacion bio-
médica en el ajuste a la ENT ha resultado ser
insuficiente.

Teniendo en cuenta que ya en 1948 la OMS
definid la salud como “un estado de completo
bienestar fisico, emocional y social y no solo
como ausencia de la enfermedad”, y mas tarde,
en 1994 definid la calidad de vida como “la per-
cepcion de unindividuo de su posicién en la vida
en el contexto de la cultura y sistema de valores
en los que vive y en relacidn con sus objetivos,

01_ Introduccion

expectativas, estandares y preocupaciones”(Or-
ganizacion Mundial de la Salud, 2014). Desde la
perspectiva actual de la salud, la calidad de vida
relacionada con la salud se refiere al buen fun-
cionamiento de la persona en su vida, y a la per-
cepcidn de bienestar en areas fisicas, mentales
y sociales, relacionadas con la salud. El término
de funcionamiento se refiere a su habilidad para
realizar actividades del dia a dia, mientras que
el bienestar, hace referencia a sus sentimientos
y emociones subjetivas al respecto (Hays & Re-
eve, 2010).

Por todo lo expuesto, es crucial una aprox-
imacién biopsicosocial ante la ENT, especial-
mente, en la etapa infantojuvenil. Es necesario
abordar todas las necesidades de la persona
con ENT, atendiendo, muy especialmente, las
psicoldgicas para mejorar asi su adaptacién fisi-
cay mental a la ENT (Newton-John, 2022).

1.2.2 La diabetes mellitus

La diabetes mellitus es una condicién créni-
ca en la que se encuentran niveles de glucosa
elevados que dan lugar principalmente a la ex-
pulsion mediante la orina de grandes niveles de
azlcar. De hecho, el término diabetes mellitus,
proviene del griego donde diabetes significa
sifén (ya que el cuerpo actla como un conduc-
to para expulsar el exceso de liquido) y melli-
tus que denota miel. El resultado principal son
niveles patoldgicos de la hormona de la insuli-
na, ya sean relativos o absolutos. La insulina es
la Unica hormona que puede bajar los niveles
de glucosa en sangre (Bilous et al., 2021). La dis-
minucion de la entrada de glucosa en los tejidos
y, por tanto, el descenso del aporte de energia,
provoca de forma subita en quienes la padecen:
cansancio, poliuria, polidipsia, polifagia, adel-
gazamiento y problemas visuales (Organizacién
Mundial de la Salud, 2021; Roche et al., 2005).

El diagndstico de DM se realiza teniendo en
cuenta la presencia de una hiperglicemia en el
plasma, ya sea a través de una prueba rdpida
de glucosa en plasma o una prueba de glucosa
en plasma dos horas después de haber ingerido
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75 gramos de glucosa via oral o mediante una
prueba de hemoglobina glicosilada (HbA1c). Los
criterios para el diagndstico de la DM se presen-
tan en adelante (American Diabetes Associa-
tion, 2021) (Figura 5):

Figura 5
Criterios diagndsticos para la DM segun la
American Diabetes Association (2020)

Glucosa en ayuno > 126 mg/dL (no haber tenido ingesta calérica en las tltimas 8 horas).

Glucosa plasmatica a las 2 horas de 2200 mg/dL durante una prueba oral de tolerancia a la
glucosa. La prueba debera ser realizada con una carga de 75 gramos de glucosa disuelta en agua.

Hemoglobina glucosilada (A1C) 2 6,5 %. Esta prueba debe realizarse en laboratorios certificados
de acuerdo con los estandares de A1C del Ensayo sobre el control y las complicaciones de la
diabetes.

Persona con sintomas cldsicos de hiperglicemia o crisis hiperglucémica con una glucosa al azar
> 200 mg/dL.

Nota: figura extraida de (American Diabetes
Association, 2021)

A pesar de lo anterior, se ha sefialado que el
uso de la HbAlc como Unico indicador del diag-
nostico ofrece ventajas y desventajas (Tabla 1)
(American Diabetes Association, 2021; Bilous et
al., 2021):



Tabla 1

01_ Introduccion

Uso de la HbAlc > 6,50% como punto de corte
para establecer el diagndstico de DM: ventajas

y desventajas

VENTAJAS

DESVENTAJAS

Evita la necesidad de una muestra de sangre en
ayunas y evita la inestabilidad de la glucosa antes
de la misma.

El indice HbAlc puede dar lugar en ocasiones a re-
sultados inconcluyentes o sin sentido.

El HbAlc representa los valores de la glucemia de
varias semanas.

El diagndstico mediante la HbAlc puede identificar
a personas diferentes a las que identifica el indice
de glucemia en ayunas (IGA).

Hay menos variabilidad bioldgica que en otras me-
didas.

Los valores del HbA1lc varian en funcién del lugar
de procedencia.

Ausencia virtual de retinopatias en personas con
< 6,50 % HbAlc

El valor de HbAlc incrementa con la edad.

Algunas personas podrian estar diagnosticadas o
no de DM en funcién de los criterios que se apli-
quen.

Nota: tabla extraida y adaptada de (American
diabetes association, 2021; Bilous et al., 2021)

Hay dos tipos principales de diabetes melli-
tus: el Tipo 1 (DMT1) que ocurre cuando se da
una destruccién autoinmune de las células 6 del
islote de Langerhans en el pancreas; en esta si-
tuaciodn se da un déficit absoluto de insulina, y
el Tipo 2 (DMT2), que es el resultado de la dis-
minucidn de secrecidn de insulina junto con la
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resistencia a su absorcidon o accién, que suele
darse a consecuencia de la obesidad (Bilous et
al., 2021). Las principales diferencias clinicas se
pueden consultar en la Tabla 2:

Tabla 2

Caracteristicas clinicas de la DMT1 y la DMT2

DMT1 (10%)

DMT2 (90%)

Diagnéstico antes de los 35 afios.

Diagnéstico después de los 35 afios.

3-5% de los familiares directos la padecen.

El 20% de los familiares directos la padecen.

Comienzo insidioso con sintomas severos con sed
y cetoacidosis (vomitos, hiperventilacién y deshi-
dratacion).

Aparicién insidiosa de cansancio, sed y poliuria
nocturna.

Reciente pérdida de peso, usualmente personas
delgadas.

Usualmente con sobrepeso u obesidad, general-
mente sin pérdida recientes de peso.

Cetoacidosis espontanea (nifios).

No estd presente la cetoasidosis.

Amenazante para la vida: necesidad urgente de ad-
ministracidn de insulina.

Los sintomas pueden pasar de apercibidos o ser ig-
norados por la persona.

Enfermedades autoinmunes asociadas (tiroiditis,
vitigilio...).

Padecimiento de infecciones frecuentemente (uri-
narias, de piel, de pulmones...), asi como hiperten-
sién arterial y dislipemia.

Marcadores de autoinmunidad (anticuerpos del is-
lote de Langerhans).

Habitualmente presentes otras caracteristicas de
“sindrome metabdlico” como la hipertensidn.

Ausente el péptido-C.

El péptido-C estd presente.

Deteccidn precoz (90 % de las personas).

Nota: tabla extraida y adaptada de (Bilous et al.,
2021, Rigalleau et al., 2021)



01_ Introduccion

Segln la Organizacién Mundial de la Salud
(Organizaciéon Mundial de la Salud, 2021a), la
DM ha aumentado de forma exponencial en las
Ultimas décadas. En 1980 habia 108 millones de
personas con diabetes en el mundo; en 2014 la
padecian 422 millones (Organizacion Mundial
de la Salud, 2021a), y en 2016 la sufrian 463
millones de personas (Bilous et al., 2021), habi-
endo sido mayor el aumento en paises de rent-
as bajas y medias (Organizacién Mundial de la
Salud, 2021a). Las previsiones sefalan que en
el afio 2045 un 8,60 % de la poblacién padecera
DM, siendo la proporcion de casos 15:85 % para
diabetes mellitus tipo 1 (DMT1) y para diabetes
mellitus tipo 2 (DMT2), respectivamente (Bilous
et al., 2021). No obstante, los expertos sefialan
gue existe una gran cantidad de personas (alre-
dedor del 50 %) que padece DM y no tiene di-
agnostico existiendo diferencias en funcion de
los paises (International Diabetes Federation,
2017) (Figura 6).
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Figura 6
Personas con diabetes por regiones en 2017 y

predicciones para el afio 2025 (de 20 a 79 afios) Norte América

y El Caribe
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Asi, la DM representa uno de los mayores
problemas de salud a nivel mundial, provocan-
do un gran impacto sociosanitario y econémico
(Mapa-Tassou et al., 2019). Destacan las pérdi-
das econdmicas para las personas que la pade-
cen y sus familiares, asi como para los sistemas
de salud y la economia nacional, tanto por los
costes médicos directos como por la pérdida
de trabajo, sueldos (Organizacién Mundial de
la Salud, 2021a) y afos de vida laborales. Esto
se debe a que la presencia de complicaciones
agudas o crdnicas son frecuentes en las perso-
nas con DM (Eppens et al., 2006). Los pacientes
con DM que no tienen un buen control de la en-
fermedad, pueden presentar complicaciones en
muchisimas partes del cuerpo, dando esto lugar
a un aumento de la frecuencia de las hospital-
izaciones y a un mayor porcentaje de muertes
prematuras asociadas a la DM. Las complica-
ciones de hecho, suelen ser mas frecuentes en
las personas que fueron diagnosticadas a una
edad mas temprana, pues han sufrido durante
mas tiempo la presencia de la enfermedad (In-
ternational Diabetes Federation, 2017).

Las complicaciones agudas mas frecuentes
son la hiperglucemiay la hipoglucemia. La hiper-
glucemia es un incremento del nivel de glucosa
en sangre por encima de 180 mg/dl. Si ocurriera
la hiperglucemia y se superaran los mecanismos
de absorcién renal, se produciria una glucosuria
(eliminacidn de glucosa a través de la orina). Si
la glucosuria no se manejara, entonces podria
darse una pérdida de peso corporal por la mala
asimilacién de los nutrientes obtenidos a través
de los alimentos, asi como por el consumo de
grasas y proteinas corporales, dando lugar a
sintomas como astenia, inmunodeficiencias,
osteopenia, procesos infecciosos o retraso en el
crecimiento, entre otros (Zamora et al., 2022).

Por otro lado, la hipoglucemia es la compli-
cacion que se da con mas frecuencia en las per-
sonas con DM y es la que mayor impacto fisico
y psicoldgico produce (Martinez, 2020). La hipo-
glucemia ocurre cuando debido al descenso de
la glucosa, esta se situa en valores inferiores a

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

74mg/dl, pudiéndose establecer tres grados de
gravedad en funcidn de los valores registrados
(Reyes-Garcia et al., 2021). Esta complicacion es
el primer factor limitante de la buena gestidn
de la DMT1, asi como la primera causa de mor-
bimortalidad (Pinés et al., 2021). Lo mas habitu-
al es que ocurra por: una sobredosis de insulina,
la ingesta del alcohol, la practica de ejercicio
fisico desajustada o por un retraso o ausencia
en la ingesta alimentaria (o también, debido a la
ingesta de alimentos no recomendados) (Zamo-
ra et al., 2022).

Ademas, es posible que surjan otras compli-
caciones fisicas en las personas con DM, que se
enumeran en adelante (International Diabetes
Federation, 2017):

e Cetoacidosis diabética: se caracteriza por la
presencia de hiperglucemia, deshidratacion,
cuerpos cetdnicos en plasma y acidosis me-
tabdlica. Esta afectacion es bastante fre-
cuente en nifios y adolescentes con DM.

Estado hiperglucémico hiperosmolar: pres-
encia de hiperglucemia muy intensa (entre
600y 1000 mg %), gran deshidratacion, pero
sin la aparicién de acidosis. Su prondstico es
grave debido a las complicaciones cardiovas-
culares que pueden derivarse.

e Infecciones: las personas con DM son mas
propensas a mostrar infecciones como
erispela, fascitis necrosante, gangrena de
Fournier, otitis externa maligna e infecciones
unirnarias o pielonefritis e infecciones respir-
atorias bajas, entre otras (Valenzuela, 2012).

e Acidosis ldctica: presencia de acidosis me-
tabdlica como consecuencia del aumento
del acido lactico en plasma, sin que exista
cetonuria. Esta complicacién, aunque poco
frecuente, es muy grave.

Por otra parte, en cuanto a las complica-
ciones a largo plazo, cabe sefialar que, al ser una
enfermedad multisistémica, cuando no se da
una buena gestién de la enfermedad, todos los
tipos de DM pueden causar graves consecuen-



cias en una gran cantidad de sistemas del cu-
erpo. Estas complicaciones se asocian con mas
hospitalizaciones, un peor curso y desenlace de
la enfermedad vy, por supuesto, con un mayor
coste sanitario, social, personal y familiar. Los
niveles de glucosa en sangre elevados de forma
permanente provocan danos cardiovasculares
que afectan al corazon, los ojos, los dientes, los
rifones y al sistema nervioso. La DM es la princi-
pal causa de enfermedades cardiovasculares, de
ceguera (rinopatia diabética), de insuficiencia
renal y de amputacion de miembros inferiores
(International Diabetes Federation, 2017). Estas
alteraciones son poco frecuentes en la infancia
y la adolescencia. Suelen darse en la edad adul-
ta, no obstante, el manejo de la enfermedad a
lo largo de la vida, marcarad la presencia de may-
ores o menores complicaciones a corto y largo
plazo. Por ello, es importante también, que las
personas que sufren DM acudan a revisiones
periddicas de su estado de salud general, pero
también, a visitas especificas en cada una de las
areas que pueden verse afectadas (American
diabetes association, 2021; Bilous et al., 2021;
International Diabetes Federation, 2017).

En el caso de la DMT1, la mortalidad es dos
veces mayor que la de la poblacidn general, inc-
luso cuando se cumplen los objetivos de control
glucémico (Livingstone et al., 2015). No obstan-
te, las complicaciones y muertes prematuras
pueden prevenirse, en cierta medida, con la
aplicacién de las practicas saludables en la po-
blacién (independientemente del padecimiento
o no de diabetes). Asi, realizar ejercicio fisico
regularmente, alimentarse de forma sana, con-
trolarse la tensién arterial y la ingesta de gra-
sas, y evitar fumar, son medidas saludables que
pueden aumentar la supervivencia y mejorar la
calidad de vida relacionada con la salud (Organi-
zacion Mundial de la Salud, 2021a).

La DMT1 (diabetes insulinodependiente,
juvenil o de inicio en la infancia), es uno de
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los sindromes metabdlicos mas frecuentes
en la etapa infantojuvenil (Gémez-Rico et al.,
2015). Es la enfermedad endocrina mas co-
mun en pediatria y la segunda enfermedad
cronica mas frecuente en la infancia en los
paises desarrollados, detras del asma bron-
quial (Alvarez et al., 2021). Su prevalencia
se estima entre 1,10 y el 1,40/1000 perso-
nas menores de 16 afios (Conde et al., 2014;
Lépez-Bastida et al., 2019).

En Espafia padecen DMT1 un 13,80 % de
las personas mayores de 18 afios, un 9,90 %
de las personas entre 15y 29 afios, y entre un
9,50 — 16 % de las personas menores de 14
anos; siendo su incidencia casi minima entre
los 0y 5 afios (Guias de Practica Clinica en el
Sistema Nacional de Salud, 2012). Afadido a
lo anterior, las tasas de prevalencia por comu-
nidades auténomas varian de las 11,50 per-
sonas/100.000 habitantes-afio en Asturias
hasta las 27,60 personas/100.000 habitantes
en Castilla la Mancha (Conde et al., 2014).

A pesar de que las cifras pueden parecer
bajas, los estudios sefialan que la prevalencia
de la DMT1 estda en aumento, destacandose
un mayor incremento en las personas meno-
res de 4 afnos. La media de edad del debut
diabético se situa en los 8 afios, sin embargo,
el periodo de mdaxima expresién de la DMT1
se encuentra entre los 13-14 afios (Guias de
Practica Clinica en el Sistema Nacional de
Salud, 2012), aunque su incidencia varia en
funcion de la comunidad auténoma (Conde
et al., 2014).

Como se ha comentado con anterioridad,
el diagndstico de la DMT1 suele darse tras
una cetoacidosis diabética, que se caracter-
iza por una poliduria, polidipsia, nauseas,
vomitos, dolor estomacal, debilidad o fatiga,
falta de aire, desorientacién y posible coma
diabético (International Diabetes Federation,
2017). Estos sintomas pueden causar un gran
impacto emocional en la persona que los
padece y en sus familiares (Goethals et al.,
2021). Tras el diagndstico, la persona que pa-
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dece DMT1 y su familia, deben de implicarse
en un tratamiento médico crénico, que im-
plicara un control de la ingesta, del ejercicio
y de la glucosa, durante todo el dia (Interna-
tional Diabetes Federation, 2017). La pérdida
de la salud, unida a las tareas asociadas a la
enfermedad, puede causar un gran estrés en
la persona que sufre la enfermedad y en las
personas cuidadoras (Gallegos et al., 2022).

1.2.2.1.1 Tratamiento médico

Actualmente se desconoce la causa de
la DMT1, pero se sabe que estan implica-
dos factores ambientales (desencadenan-
tes) y genéticos (predisponentes). Aunque
existe tratamiento médico sintomatico, no
se ha dado todavia con la cura, por lo que la
intervencidn en las personas con DMT1 se
centra en mejorar su calidad de vida y redu-
cir las posibles consecuencias de la enfer-
medad, no en la eliminacién de esta (Natio-
nal Institute of Diabetes and Digestive and
Kidney Diseases, 2021). Asi, el tratamiento
de la DMT1 estd especialmente dirigido a
disminuir los niveles de glucemia a valores
gue sean considerados normales, y a preve-
nir la hiperglucemia (Barrio, 2021; Pathak
et al., 2019). Los regimenes de tratamiento
mas eficaces se aproximan al patrén natu-
ral de produccién de insulina por parte del
pancreas. La insulina de base para contro-
lar la produccion enddgena de glucosa y los
bolos de insulina para cubrir la ingesta de
carbohidratos (Elliott et al., 2014; Garrett et
al., 2021).

Los objetivos principales del tratamien-
to de la diabetes son: aliviar los sintomas
derivados de la hiperglucemia, mantener
en niveles adecuados la glucosa para evitar
las complicaciones agudas y crénicas, y po-
tenciar que la persona se haga cargo y sea
capaz de gestionar su enfermedad (Elliott
et al., 2014). Asi, el tratamiento médico se
basa en (Barrio, 2021; Pathak et al., 2019):

e La educacion diabetolégica reglada:
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tiene por objetivo informar y entrenar a
la persona con DMT1 y a su familia acer-
ca de las necesidades que requiere el
control y tratamiento de la DMTL1. Las
personas que cuentan con una adecua-
da educacidn diabetolégica y un correc-
to seguimiento, muestran mejor control
metabdlico y disminuyen los ingresos
hospitalarios.

Dieta: el objetivo principal de la gestidn
alimentaria es la reduccion o mas bien, la
evitacion, de la ingesta excesiva de carbo-
hidratos. De hecho, una de las medidas
gue pueden adoptar las familias es pesar
los carbohidratos para poder tener un
mayor control de la ingesta realizada. La
dieta considerada como iddnea para las
personas con DMT1, es aquella en la cual
los carbohidratos aportan el 50 % de las
calorias diarias, las proteinas el 20 %, y el
30 % restante puede proceder de grasas.
Las personas con DMT1 deben realizar
entre 5 y 6 comidas diarias. Conseguir in-
staurar unos habitos alimentarios salud-
ables es uno de los principales objetivos
en el tratamiento de personas con DMT1,
puesto que de este depende la cantidad
de glucosa que se aporta al organismo.

Ejercicio fisico: contribuye a la regulacion
externa de la glucemia (por un lado,
produce un consumo de la glucosa dis-
ponible, reduciéndose asi los niveles de
glucemia; vy, por otro, favorece la sensibi-
lidad de las células a la insulina, mejoran-
do su efectividad).

Farmacos: La insulina constituye el Unico
medicamento terapéutico que se utiliza
enla DMTL1. La guia para lainsulinizaciény
el ajuste de este tratamiento se basaen la
valoracidn inicial de la persona con DMT1
(se deciden los objetivos control en base
a los criterios y caracteristicas que cum-
ple la persona) y en la elecciéon de la dosis
de insulina. Para la eleccién de la dosis
gue hay que administrar de insulina, re-



alizdndose un tanteo y ajuste progresivo,
partiendo al principio de dosis bajas. En
cuanto al numero de inyecciones, el trat-
amiento consiste en multiples dosis de
insulina de accidén intermedia en el caso
gue sea para el control basal, y de accién
rapida si es para la postpandrial.

e Otras opciones: a pesar de que el trata-
miento de eleccién actual se basa en la
terapia exdgena de sustitucion de la in-
sulina, los avances cientificos ponen de
manifiesto que existen nuevas alternati-
vas. Entre ellas se encuentra el trasplante
de islotes primarios, que ha mostrado ser
eficaz para la gestion de la DMT1, pero
todavia debe ser mejorado. Por otra par-
te, el uso de bombas de insulina (o siste-
mas de asa cerrada hibridos) ha mejora-
do notablemente la calidad de vida de las
personas con DMT1, al ser lo mas aprox-
imado a un pancreas posible. Adems3s,
los sensores de monitorizacién continua
de la glucemia, son una herramienta muy
util, que reduce notablemente el numero
de veces que la persona tiene que testar
de la manera habitual, su glucosa (Pathak
et al.,, 2019).

Ante un tratamiento tan exigente, es de
especial importancia contar con el apoyo
social, familiar y sanitario; ya que para que
la persona con DMT1 y su familia tengan un
funcionamiento 6ptimo, es de vital impor-
tancia atender a los factores biopsicosocia-
les, teniéndolos en cuenta como factores
de riesgo y proteccién ante el ajuste a la en-
fermedad (Gallegos et al., 2022; Zilinskiené
et al., 2021).

1.2.3 Sintesis de contenidos

La ENT es una patologia de larga duracion
que ocurre debido a la interaccién entre fac-
tores genéticos, fisioldgicos, ambientales vy
conductuales. Entre las principales ENTs se en-
cuentran las cardiovasculares, las respiratorias,
el cancer y la DM. En referencia a este ultimo
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grupo de enfermedades, la DM, se entiende
como una condicidn crénica donde la glucosa es
elevada vy, por tanto, los niveles de insulina son
patoldgicos, ocasionando lo anterior, dificulta-
des sistémicas a corto y largo plazo, algunas de
ellas fatales.

Dentro de este grupo de enfermedades, la
DMT1, es uno de los sindromes metabdlicos
mas frecuentes en la infancia y adolescencia,
y ocurre cuando se da una destruccién autoin-
mune de las células 8 del islote de Langerhans
en el pancreas, lo que provoca un déficit absolu-
to de insulina. Es por ello, que las personas con
DMT1 necesitan seguir un diario y estricto trat-
amiento que tenga en cuenta: el control de la di-
eta, la realizacién de ejercicio fisico y la adminis-
tracién de farmacos, especialmente de insulina
por via subcutanea. Todo lo anterior, puede ten-
er un gran impacto psicolégico, especialmente
durante la adolescencia, puesto que es una eta-
pa llena de cambios y retos personales.

En este contexto, el Modelo Biopsicoso-
cial, tiene en cuenta de las caracteristicas de
la enfermedad, las variables personales, socio-
demograficas, ambientales y cognitivas, en el
ajuste fisico y psicoldgico a la enfermedad. Se
sefiala que las asociaciones entre los resultados
positivos de salud fisica y emocional son bidirec-
cionales, pudiéndose influir mutuamente. Por
todo lo anterior, es necesario destacar, que a
pesar de que el padecimiento de un ENT puede
ser un evento vital estresante, existen variables
psicosociales que pueden favorecer el ajuste
personal a la situacion.

1.3 Adolescente con diabetes mellitus
tipo 1: ajuste a la enfermedad y factores
asociados

A continuacion, analizaremos la adaptacion a la
enfermedad intentando comprender mejor los as-
pectos biopsicosociales asociados al bienestar de
la poblacidn pediatrica diabética. En la literatura
existen factores que se han sefialado como impor-
tantes para el ajuste psicoldgico y fisico en las ENT.
En funcién de si dichos factores perjudican o prote-
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gen a la persona con ENT, se distinguen dos tipos:
los factores de riesgo y los factores de proteccion.
Estos a su vez pueden ser: personales, interperso-
nales/psicosociales y situacionales/ambientales.

Los factores de proteccion serian aquellos
agentes que pueden salvaguardar o proteger a los
individuos que van a padecer una determinada
enfermedad, o que en ultima instancia pueden re-
ducir o suavizar las consecuencias negativas de la
misma (Barreto-Martin et al., 2012).

Un factor de riesgo es un aspecto del estilo de
vida, una conducta individual o una caracteristica
personal que se relaciona con la salud fisica o men-
tal y que, por lo general, es relevante para poder
manejar la enfermedad o prevenirla (Barreto-Mar-
tin et al., 2012).

Como hemos sefialado, los factores de riesgo
pueden ser situacionales, personales o interper-
sonales. En este sentido los factores situacionales
son las caracteristicas del medio (externas a la per-
sona) o de las situaciones que pueden afectar al
curso de la ENT. Los principales factores de riesgo
situacionales para la evolucion de la enfermedad
en la etapa infantojuvenil son: los eventos vitales
estresantes, los factores familiares, los socioeco-
nomicos y el desamparo o la discriminacién. Por
otra parte, los factores personales son aquellas
variables de la persona que tiene la enfermedad
que influyen en su proceso de adaptacion fisico y

psicoldgico. La literatura ha sefialado como facto-
res de riesgo en la etapa infantojuvenil: la presen-
cia de enfermedades adicionales, especialmente
crénicas, los problemas de salud mental, los rasgos
de personalidad, las dificultades en el desarrollo
evolutivo, las dificultades en el afrontamiento de
los problemas, las pobres habilidades emocionales,
el bajo rendimiento escolar, la baja autoestimay la
baja resiliencia. En el caso concreto de la DMT1,
lo son: un inicio temprano de la enfermedad, una
mayor duracién y un historial de hipoglucemias
graves o de pobre control metabdlico (So et al.,
2022). Por ultimo, los factores interpersonales ha-
cen referencia a las relaciones afectivas que tiene
la persona con su familia, amigos e iguales (Ameri-
can Diabetes Association, 2014; Gomez-Rico et al.,
2015). La Tabla 3 resume los principales factores de
riesgo para el ajuste a la enfermedad.
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Tabla 3
Factores de riesgo de estrés en ENT

PROCEDIMIENTOS CONTEXTOS RELACIONES
MEDICOS SANITARIOS PERSONALES

Atemorizantes o
dolorosos (inyecciones,
extracciones de sangre,
pruebas de exposicidn,
provocacion,
tolerancia...)

ENFERMEDAD

Familiares (separacién
Disefio de sus seres queridos y
estrés familiar)

Caracteristicas de la
enfermedad (naturale-
za, duracion, gravedad)

Mobiliario extrafio (ca-

millas, sillas de ruedas, Iguales (separacién de
maquinas de realizacion amigos, vecinos)

de pruebas)

Aspectos de la
enfermedad (sintomas,
malestar, dolor, dafio...)

Con otras personas
Secuelas de la con enfermedad
enfermedad (cicatrices, (relaciones con perso- 59

. (o Decoracion fria e .
amputaciones, pérdida nas desconocidas, con

. 4 impersonal
de capacidades, pérdida P personas con secuelas
de calidad de vida...) o con instrumental
médico)

Alteraciones fisicas Vestimenta de los pro-  Profesionales de la
(déficits organicos, fesionales (mascarilla, salud (falta de contacto,
hormonales...) bata...) relacion fria y distante)
Restricciones (dieta, Medicacion (olores, Situacion personal
ejercicio, movilidad ...) sabores...) (soledad y dependencia)

Instrumental (tijeras,

Incapacidad . , .
P bisturi, agujas...).
Riesgo de muerte Organizacion
Interrupcion de la
Disminucidn de la actividad diaria
esperanza de vida (escuela, trabajo,

juegos...).

Pérdida de autonomia e
intimidad

Tiempos de espera

Incertidumbre
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1.3.1 El ajuste médico

Como se ha comentado con anterioridad, el
proceso de adaptacion a la enfermedad implica
por una parte el ajuste médico y, por otra parte,
el psicoldgico. En cuanto al ajuste médico, son
fundamentales: la respuesta y la adherencia de
la persona que padece la enfermedad al trata-
miento, el ajuste a la dieta y al ejercicio requeri-
do y al control de la glucosa. En el caso de la
DMT1, la HbAlc, es el marcador médico mas
relevante para determinar los niveles de ajuste
(Ciechanowski et al., 2002; Danne et al., 2017).
En este sentido, se consideran valores éptimos
de HbA1c los < 7,50 % (< 58 mmol/mol), inter-
medios los que se encuentran entre 7,50 y 8,60
(58-70 mmol/mol) y de riesgo los > 8,60 % (> 70
mmol/mol) (Liu et al., 2021a). No obstante, es
necesario sefalar que este indicador es el valor
medio obtenido de hemoglobina a lo largo de
tres meses. Esto significa que, en ocasiones, a
pesar de que el valor de HbAlc se encuentra en
el rango adecuado, el control metabdlico puede
no ser bueno, ya que el valor puede ser el resul-
tado de numerosas hipoglucemias e hipergluce-
mias (Rius, 2010). Ademads, valores inferiores a
6,50 %, pueden indicar presencia de hipogluce-
mias de manera continuada. Por ello, son nece-
sarios otros indicadores para concluir si la perso-
na estd o no adhiriéndose al tratamiento, como
son: la frecuencia de las hospitalizaciones, el
uso de glucagdn en emergencias o la presencia
de sintomas asociados a la enfermedad. En esta
linea, aquellos adolescentes con un pobre con-
trol glucémico muestran mds hipoglucemias,
mds hospitalizaciones y mayor HbAlc, pero no
se diferencian en su tiempo desde el diagndsti-
co ni en el nimero de dosis de insulina (Onen et
al., 2021).

La adolescencia se ha sefialado como
el periodo de mas dificil gestion de la DMT]1,
observandose, en general, un pobre control
glucémico (Nguyen et al., 2021). A partir de los
12 aios, los adolescentes estdn preparados cog-
nitivamente para realizar una transicién gradual
hacia la gestion autdonoma de su tratamiento,
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no obstante, suele verse un empeoramiento de
los indicadores médicos (Hilliard et al., 2013;
Markowitz et al., 2015; Totka et al., 2021). Al-
gunos de los factores que influyen en el control
glucémico son modificables, pero otros no. Por
ejemplo, en esta etapa ocurren cambios fisi-
cos (crecimiento y cambios hormonales) que
provocan resistencia a la insulina (Markowitz et
al., 2015). Pero también cambios psicosociales
como la necesidad de autonomia, la mayor in-
fluencia de las amistades y el posible aumento
de problemas psicoldgicos, que pueden impac-
tar en la autogestion del tratamiento (lturral-
de et al., 2017; Totka et al., 2021). De hecho,
a medida que los adolescentes aumentan su
edad, muestran indices mas elevados de HbAlc,
posiblemente porque en etapas mas tardias la
gestion del tratamiento ya es compartida o re-
cae por completo en ellos. Observandose tam-
bién un menor seguimiento de las indicaciones
terapéuticas (Nguyen et al., 2021).

1.3.2 La adaptacion psicologica a la
enfermedad

La respuesta adaptativa a la DMT1 puede
considerarse como “el grado de adecuacion
psicosocial de la conducta, estado emocional y
valoracién del paciente en relacién a su enfer-
medad” (Portilla & Seuc, 1995). En este sentido,
es fundamental la percepcién que tiene la per-
sona sobre su enfermedad acerca de su peligro-
sidad, las consecuencias para su calidad de vida
y la duracién de la misma, el impacto de los sin-
tomas en el dia a dia de la persona, los aspectos
relacionados con el tratamiento que le resultan
dificiles, la conducta salutogénica y las reper-
cusiones emocionales que tiene la enfermedad
(Portilla & Seuc, 1995).

La respuesta psicolédgica ante la enfermedad
esta influenciada por multitud de aspectos. Los
elementos afectivos y cognitivos resultan funda-
mentales para comprender las conductas, emo-
ciones y pensamientos acerca de la enferme-
dad. El Modelo de Autorregulacién de Sentido
Comun (Cameron et al., 1993) mantiene que los



sistemas cognitivos y afectivos contribuyen de
manera independiente a la salud y al comporta-
miento salutogénico (Brownlee et al., 2000; Lev-
enthal & Diefenbach, 1991). Este modelo tiene
en cuenta factores sociales, culturales, ambien-
tales y cognitivos sobre la salud y la enfermedad
(Cameron & Leventhal, 2003). Sus principios se
resumen en que: (1) la persona que tiene la en-
fermedad es activa ante el problema, (2) lo mas
relevante es la percepcidn que tiene la persona
sobre la enfermedad (representacién cognitiva
de la enfermedad o R.E.), esta representacion
determina la conducta hacia el tratamiento, la
evaluacion de los resultados de salud y las de-
cisiones que toma la persona, y (3) las percep-
ciones sobre la enfermedad son unicas e indi-
viduales, y pueden no ser las mismas que tiene
el equipo de salud (Leventhal et al., 2016).

El Modelo de Autorregulaciéon de Sentido
Comun mantiene que las personas crean rep-
resentaciones mentales de su enfermedad en
funcién de la informacion que tienen disponible,
para dar sentido al problema y manejarlo cor-
rectamente. La interpretacién de esta infor-
macion es el primer paso para solicitar ayuda,
afrontar el problema o establecer una serie de
conductas que ayuden a manejar la enfermedad
(Bishop & Converse, 1986). La R.E. surge de la
informacion general que recibe la persona por
parte de la cultura y la sociedad, de los datos
que se reciben por parte de las personas impor-
tantes para la persona (como personal sanitario
o familiares) y, por Ultimo, por su experiencia
con la enfermedad (Diefenbach, 1996). Toda
esta informacién da lugar a que la persona con-
struya su propia idea sobre su enfermedad (De
los Santos, 2009).

La R.E. es multidimensional y responde a la
identidad, curso, causa y consecuencias de la
enfermedad (Nerenz et al., 1984), pero también
al control y cuidado (Lau, 1997). La literatura
sugiere que los componentes basicos de la R.E.
son (De los Santos, 2009; Heijmans & De Ridder,
1998):
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1. La identidad: que hace referencia al nom-
bre de la enfermedad y a sus sintomas. Per-
mite valorar la presencia o ausencia de la
enfermedad vy la frecuencia y seriedad de
los sintomas que experimenta la persona.
Esta categoria hace referencia a los pens-
amientos que tiene la persona sobre la en-
fermedad que cree que padece y sobre los
sintomas relacionados con ella.

2. El curso: son las expectativas que tiene la
persona sobre cudnto tiempo durard la en-
fermedad y sus sintomas.

3. La causa: se refiere a los motivos por los
que piensa la persona que sufre la enferme-
dad. Podrian ser biolégicos, emocionales o
medioambientales, por ejemplo (Heijmans
& De Ridder, 1998; Moss-Morris, 2013).

4. Elcontrol o cura: es la sensacion de gestidon
o control que tiene la persona respecto
a los comportamientos necesarios para
afrontar su enfermedad y llevar a cabo el
tratamiento.

Por otra parte, en cuanto a las representa-
ciones emocionales de la enfermedad, es decir,
las emociones, sentimientos y estados que ex-
perimenta la persona en relacidn con la enfer-
medad y las respuestas que generan, son parte
del procesamiento en paralelo de este modelo
tedrico (Simone et al., 1989). Asi, la represent-
acion emocional de la enfermedad supone el
uso de estrategias de afrontamiento ante las re-
spuestas emocionales (Leventhal & Diefenbach,
1991). La respuesta emocional puede afectar
directamente a la respuesta cognitiva, inhibien-
do o facilitando el ajuste a la enfermedad por
medio de su evaluacion. Estos aspectos son
especialmente relevantes si se tiene en cuenta
que, por ejemplo, la ansiedad afecta a la rep-
resentacion de la enfermedad, modificando los
procesos de percepcion y atencion, pudiendo
incluso exacerbar el dolor, incluir molestias gas-
trointestinales u otras, haciendo mas complejo
determinar la identidad y el curso de la enfer-
medad (Cameron, 2003). Asimismo, la R.E. tiene
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dos caracteristicas principales (De los Santos,
2009; Leventhal & Diefenbach, 1991):

1. Dependencia de los componentes: los com-
ponentes de las R.E. son interdependientes,
aunque las representaciones de la enferme-
dad sean diferentes en contenido y en sus
efectos sobre el afrontamiento. Ademas,
las representaciones van modificandose a
medida que la enfermedad, los sintomas y
la respuesta al tratamiento cambian. Estos
procesos pueden ser diferentes en funcion
de la gravedad y duracidn de la enferme-
dad. En esta linea los componentes cogniti-
vos y emocionales estan interrelacionados.

2. Estructura diferencial para las enferme-
dades: las dimensiones funcionan en con-
juntos y estdn relacionadas. Segun si la
enfermedad es aguda, ciclica o crdnica, se
creard un tipo de representacién u otro.
En esta linea, la representacion que tenga
la persona dependera de sus sintomas y
cronicidad (Nerenz et al., 1984).

Las R.E. funcionan como reglas “si-entonc-
es”, es decir, conectan las representaciones
de los sintomas con las acciones destinadas a
mejorar la salud. Asi, si no se cumplen las ex-
pectativas acerca de los sintomas en términos
de duracién, intensidad o frecuencia, la perso-
na puede iniciar la busqueda de ayuda. Que la
persona tenga una representacion clara sobre
su enfermedad y lo amenazante que puede ser,
favorece las acciones salutogénicas (Cameron &
Leventhal, 2003).

Por una parte, la regla de la prevalencia de-
scribe como las personas evaltan los sintomas
continuos como poco graves, y los poco fre-
cuentes como muy graves (Prohaska & Clark,
1994). En esta linea, las enfermedades que pro-
ducen sintomas continuos que aparentemente
no son graves, pueden dar lugar a confusién, no
realizandose correctamente la identificacién de
la enfermedad. En ocasiones la representacién
que tienen los profesionales de la salud de la en-
fermedad y sus sintomas puede diferir de lo que
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experimenta la persona. Por ello, es relevante
que estos profesionales se instruyan en la gran
variedad de experiencias que pueden sufrir las
personas con ENTs. Una correcta identificacion
y clasificacién de los sintomas, puede llevar a
un mejor manejo de la enfermedad (Cameron &
Leventhal, 2003).

Por otra parte, la hipdtesis de la simetria sos-
tiene que existe una asociacion reciproca entre
las R.E. y los sintomas, es decir, el mayor con-
ocimiento de la enfermedad genera que sinto-
mas que anteriormente se clasificaban como sin
relevancia, se asocien con la enfermedad, inclu-
so cuando las enfermedades son asintomaticas
(Cameron & Leventhal, 2003). Afadido a lo an-
terior, teniendo en cuenta la regla del estrés y
la enfermedad en el contexto de la teoria de la
atribucién (Kelley, 1967), si los sintomas coinci-
den en el tiempo con un evento vital estresante,
se atribuyen al estrés en lugar de a la enferme-
dad fisica, especialmente si los sintomas son
ambiguos (Cameron & Leventhal, 2003).

La percepcion de amenaza de la enferme-
dad que tenga la persona con DMT1, se asocia
con la presencia de sintomas ansiosos y depre-
sivos en adolescentes con ENT como la DMT1
(Valero-Moreno et al.,, 2020). Se ha sefnala-
do que el papel de la percepcién de amenaza
de la enfermedad es central en la aparicién y
mantenimiento de los problemas psicolégicos
(Lacomba-Trejo et al., 2021). En el caso de la
DMT1, la percepcion de amenaza de la enfer-
medad se ha asociado con problemas ansiosos,
depresivos, relacionados con el estrés y con la
alimentacidn, asi como con una mayor angustia
por la diabetes (Skinner & Skinner, 2021; Vale-
ro-Moreno et al., 2020; Wisting et al., 2015).
Ademas, las preocupaciones y la sintomatologia
ansiosa se relacionan directamente con los sin-
tomas depresivos, pero esta relacidon esta me-
diada por la percepcidn de la enfermedad que
tiene la persona (Krawczyk et al., 2021). La pres-
encia de mayores preocupaciones y sintomas
en referencia a la enfermedad se relaciona con
valores elevados de hemoglobina glicosilada. A



pesar de lo anterior una mayor percepcion de
control personal se relaciona con un mejor con-
trol metabdlico (Wisting et al., 2019).

Al compararse con adolescentes con enfer-
medades respiratorias (asma bronquial, fibrosis
quistica o déficit de alfa-1 antitripsina) y con
otras enfermedades endocrinas como la talla
baja, se observa que los adolescentes con DMT1
perciben como mas amenazante su enfermedad
qgue el resto de los adolescentes. Observamos
ademas que las chicas y los adolescentes mas
mayores percibian como mas amenazante su en-
fermedad (Valero-Moreno et al., 2020). En este
sentido, las chicas evidencian mayor percep-
cion de las consecuencias de la DMT1, mayores
preocupaciones e impacto emocional, mayor
identidad (sintomas), pero también mayor per-
cepcion de control personal y conocimiento de
la enfermedad (Wisting et al., 2019).

1.3.3 Problemas de salud mental y
DMT1

Los factores psicolégicos han demostrado
tener un gran impacto en la respuesta adaptati-
va en adolescentes con DMT1, del mismo modo,
el hecho de padecer la enfermedad puede im-
pactar gravemente en la salud mental en la ad-
olescencia (Lacomba-Trejo et al., 2018), por lo
que la relaciéon es bidireccional. La presencia de
un ENT es un factor de riesgo para el desarrol-
lo de problemas de salud mental (Majidi et al.,
2021).

Las dificultades mas frecuentes en las per-
sonas con ENT son: los sintomas ansiosos, de-
presivos, los relacionados con el estrés, con la
alimentacién, con el suefio y, especialmente, en
la etapa infantojuvenil, los problemas relaciona-
dos con el comportamiento y la hiperactividad
(Garey et al., 2022; Harrison et al., 2021; O’'Don-
nell et al., 2019, 2021; Onen et al., 2021). Afia-
dido a lo anterior se pueden ver dificultades rel-
acionadas con la socializacidn, el estigma social,
las dificultades familiares, sociales, econdmicas,
educativas y relacionales (Nufiez-Baila et al.,
2021; Trojanowski et al., 2021). Estas dificulta-
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des pueden incidir directa e indirectamente en
la sintomatologia asociada a algunas enferme-
dades, asi como en su curso y desenlace (Bel-
loch et al., 2020; Modi et al., 2011).

En la DMT1, a pesar del desconocimiento
del factor que la pudo originar, se sabe que la
poblacién infantojuvenil que la padece suele
mostrar sintomas somaticos, ansiosos, depre-
sivos, de estrés y problemas de alimentacién,
de comportamiento y de suefio (Khandelwal et
al., 2016).

Siguiendo los resultados de las investiga-
ciones, entre ellas aparece que, entorno al 56
% de los adolescentes con DMT1, mostraban
algun problema psicolégico, en comparacion
con sus pares sin DMT1, que solo lo evidencia-
ron en un 20 % de los casos (Khandelwal et al.,
2016). En relacion con lo anterior, se encontrd
que aquellos adolescentes con DMT1 que pre-
sentaban un problema de salud mental afiadi-
do, tenian peores resultados de salud fisica, ev-
idenciando peor control metabdlico (Nguyen et
al., 2021), mas complicaciones fisicas a corto y
largo plazo y mas hospitalizaciones (Khandelwal
et al., 2016). Asi, los estudios sefialan que las
personas con DMT1 pueden temer constante-
mente por su vida, sintiendo ademas una gran
responsabilidad en cada una de las decisiones
gue toman acerca de su enfermedad a lo largo
del dia, pudiendo esto generarles estrés, ansie-
dad e incluso depresién (Hilliard et al., 2017,
Kalra et al., 2018; Krawczyk et al., 2021).

Existe una gran cantidad de teorias que
explican el curso y los componentes que
dan lugar a la adaptacion a la enfermedad.
No obstante, todas ellas tienen en comun
la influencia de los procesos metacognitivos
como factores mas relevantes para el ajuste
a la ENT. Los enfoques tedricos mas impor-
tantes hacen referencia especialmente a las
funciones cognitivas implicadas en la adap-
tacién como son: la percepcidon de amenaza
de la enfermedad, la aceptacion de la enfer-
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medad, la busqueda de beneficios, la percep-
cion de la enfermedad vy el estrés cognitivo
(Cameron & Leventhal, 2012; de Ridder et
al., 2008; Dekker & de Groot, 2018; Krawc-
zyk et al.,, 2021; Lazarus & Folkman, 1986;
Moss-Morris, 2013). Asi, la aparicién de difi-
cultades psicoldgicas puede ser el resultado
de un inadecuado afrontamiento de la situa-
cion estresante, es decir, de la ENT (Krawczyk
et al., 2021).

Tal y como sefiala el Modelo Transaccional
de Estrés (Lazarus & Folkman, 1984) las per-
sonas se sienten estresadas cuando se rompe
el equilibro psicoldgico entre las exigencias
de la vida y la percepcidn de las capacidades
propias para hacer frente al problema. Ge-
neralmente, las personas responden adapta-
tivamente a los estresores del dia a dia, no
obstante, en algunas situaciones los sistemas
neuronales, endocrinos e inmunoldgicos se
desregulan (Darsow et al.,, 2005; Werfel &
Kapp, 1998) En estos casos, se observa una
hipersensibilidad bioldgica y psicolégica, dan-
do lugar a una respuesta inmunitaria ante es-
timulos inofensivos y a estimulos sensoriales
gue no son propios de la enfermedad (Has-
hizume & Takigawa, 2006). Se sabe que el
estrés influye en el desarrollo inmunitario en
la infancia, observandose que el estrés man-
tenido durante los primeros anos de vida,
provoca una disminucién de la reactividad
del eje hipotalamo-hipdfisis-suprarrenal que,
posteriormente, puede predisponer a otras
enfermedades fisicas y psicoldgicas (Koblen-
zer, 2005).

Se ha observado cémo el estrés en si mis-
mo puede desregular la respuesta fisioldgica
de la DMT1 a través de procesos psicofisio-
l6égicos o de cambios asociados a las con-
ductas salutogénicas (Jackson et al., 2004;
Khandelwal et al., 2016). No obstante, en la
actualidad, se desconocen los mecanismos
explicativos sobre las interacciones entre el
bienestar neuropsicolégico y los trastornos
inmunitarios (Meldrum et al., 2012). Se han
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propuesto diversas hipdtesis al respecto:
(1) los trastornos ansioso-depresivos contri-
buirian a la presencia de las enfermedades
inmunitarias, (2) las enfermedades inmuni-
tarias serian un factor de riesgo para el desa-
rrollo de la psicopatologia debido, por ejem-
plo, a sus efectos perjudiciales sobre el suefo
y el funcionamiento cognitivo, o (3) existirian
factores de riesgo compartidos entre los tras-
tornos psicoldgicos y problemas inmunitarios
(Sansone & Sansone, 2011). En esta linea, la
literatura concluye que el estrés es un factor
de riesgo en el aumento de la resistencia a
la insulina, al provocar alteraciones en el eje
hipotdlamo-hipdfisis-suprarrenal, lo que se
relaciona con una mayor demanda de células
B. En este sentido, los eventos vitales estre-
santes y los problemas familiares, asi como
las vinculaciones inseguras en la familia, se
han identificado como factores de riesgo de
autoinmunidad de los islotes y de la DMT1
(Nygren et al., 2015; Sepa et al., 2005; Sharif
et al., 2018; Turin et al., 2021).

Si atendemos a los problemas de ansie-
dad, tal y como se ha sefalado con anterio-
ridad, el exceso de demandas relacionadas
con el tratamiento médico (como son las in-
yecciones en cada comida, la privacion de la
alimentacién, el control continuado de la glu-
cosa, las crisis hipoglucémicas, la necesidad
de realizar ejercicio diario, y todas las conse-
cuencias de la enfermedad), pueden hacer
que la persona sienta que sus recursos per-
sonales no son suficientes para hacer frente
a las dificultades (Buchberger et al., 2016;
Lazarus & Folkman, 1986).

Las preocupaciones continuas pueden
ser el resultado de la eleccion de una estra-
tegia metacognitiva disfuncional a la hora de
afrontar el estrés relacionado con la DMT1.
En su forma patoldgica, pueden dar lugar al
pensamiento rumiativo y a una pobre gestion
emocional (Davey & Wells, 1942). El Mode-
lo Metacognitivo diferencia las “preocupa-



ciones relacionadas con el afrontamiento de
los problemas cotidianos”, de las “metapre-
ocupaciones”, que se refieren a la evaluacién
negativa de la preocupacion. Mientras las pri-
meras pueden ser adaptativas, las segundas
resultan negativas al aumentar la sensibilidad
a los estimulos amenazantes, incrementan-
do las preocupaciones y haciendo mas dificil
la adaptacion al problema (Krawczyk et al.,
2021; Papageorgious & Wells, 1979). En este
sentido, un meta-analisis reciente ha sefa-
lado que un 32% de los adolescentes y jéve-
nes con DMT1 muestran sintomas ansiosos
severos (Buchberger et al., 2016), pudiendo
acompafiarse de una gran irritacién, sintomas
somaticos, problemas de suefio e inatencién
(Khandelwal et al., 2016).

La sintomatologia ansiosa en los adoles-
centes con DMT1 suele estar relacionada con
las preocupaciones acerca de la ocurrencia
de una hipoglucemia. Estos pensamientos
pueden ser adaptativos ya que, generalmen-
te, motivan a la persona a monitorizar sus
niveles de glucosa y pueden prevenir futuras
complicaciones. No obstante, la ansiedad ex-
cesiva ante la hipoglucemia o miedo fébico a
la hipoglucemia, puede causar un deterioro
en la gestién del tratamiento, en el control
glucémico y en la calidad de vida. Las mani-
festaciones cognitivas del miedo a la hipoglu-
cemia pueden incluir preocupacién y ansie-
dad intensay frecuente ante la hipoglucemia.
Por otra parte, las expresiones conductuales
de la ansiedad se suelen manifestar en la ad-
ministracion de cantidades de insulina mds
bajas de las recomendadas, en la disminucion
de la realizacion de ejercicio fisico, en la com-
probacién extremadamente frecuente de la
glucosa (realizando comprobaciones conti-
nuas a lo largo de la noche, relacionandose
incluso con la deprivacion de suefio en la per-
sona cuidadora) y en la ingesta innecesaria
de alimentos antes de dormir (O’Donnell et
al., 2019, 2021).

Se han encontrado elevados sintomas
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ansiosos al inicio del diagndstico y un afio
después de este (Nguyen et al., 2021). Esta
sintomatologia ansiosa puede ser especial-
mente problematica (O’'Donnell et al., 2019,
2021), ya que suele impactar directamente
en el control metabdlico, observandose el-
evados niveles de HbAlc en adolescentes con
DMT1. En esta linea, a mayor gravedad de los
problemas de ansiedad encontramos un peor
control metabdlico y una inadecuada gestion
de la dieta (Khandelwal et al., 2016).

En referencia a las variables sociode-
mograficas, la literatura senala que las ado-
lescentes tienen mds sintomas ansiosos rela-
cionados con la DMT1 que los adolescentes.
No obstante, no existen diferencias en cuanto
a la edad (O’Donnell et al., 2019, 2021).

La comorbilidad entre sintomas ansiosos y
depresivos harecibido especial interés debido
a sus graves consecuencias tanto psicoldgicas
como fisicas para los adolescentes con DMT1
(Krawczyk et al., 2021). La coexistencia de an-
siedad y depresion o la presencia de malestar
emocional se relaciona con peores indices de
ajuste en la DMT1, mostrandose peores re-
sultados de HbA1lc (Khandelwal et al., 2016).

La teoria mas ampliamente aceptada en
la explicacion de la comorbilidad de sintomas
ansiosos y depresivos es la del estrés cronico.
Como se sabe, el estrés mantenido relaciona-
do con la carga y las restricciones asociadas a
la DMT1 puede provocar una alta activacidn
del eje hipotdlamo-hipodfisis-suprarrenal v,
por tanto, un aumento cortical. A su vez, esto
puede explicar la asociacidn entre la DMT1 y
la depresion (Zhuang et al., 2017). En refer-
encia a la sintomatologia depresiva, el meta-
analisis de Buchbeger y colaboradores (2016)
evidencié que un 30 % de los adolescentes
y jovenes con DMT1 mostraba sintomas de-
presivos severos. En la misma linea, otros
estudios han resaltado que un gran niumero
de adolescentes con DMT1 tiene depresion
y no estan diagnosticados (Anarte et al.,
2011), y que la sintomatologia depresiva estd
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presente en el 37 % de los adolescentes con
DMT1 (Khandelwal et al., 2016).

Las personas con diabetes muestran un
riesgo de padecer depresién de casi un 2 %
mayor que las personas que no tienen dia-
betes. Esto puede deberse tanto a aspectos
psicoldgicos como fisioldgicos y sociodemo-
graficos (Zhuang et al.,, 2017). La relacién
es bidireccional, observandose en estudios
longitudinales que el hecho de padecer de-
presién aumenta notablemente el riesgo de
sufrir diabetes y viceversa (Engum, 2007;
Zhuang et al., 2017). El posible desarrollo de
diabetes posterior a una depresion se ha rela-
cionado con la dificultad de las personas de-
presivas para seguir dietas saludables y para
mantenerse activas mientras la padecen. En
este sentido, las hipdtesis apuntan a la apari-
cion de diabetes mellitus tipo 2. En el caso de
tener un diagndstico de diabetes y posterior-
mente desarrollar una depresidn, las hipote-
sis sefialan que la carga emocional de convivir
con la diabetes puede conducir a la depresién
(Zhuang et al., 2017). Por otra parte, facto-
res neurofisioldgicos como la produccién de
anti-GAD (descarboxilasa de acido glutamico)
que se da en un gran porcentaje (70 %) de
adolescentes con DMT1, pueden afectar a
la sintesis de GABA de las células 8 del pan-
creas, asi como al sistema nervioso central
(zdniga et al., 2009), lo que se relaciona con
una mayor cantidad de sintomas depresivos
(Engum, 2007; Zhuang et al., 2017). Esta aso-
ciacion es especialmente importante en los
hombres (Zhuang et al., 2017).

En consonancia con lo anterior, se ha es-
tablecido que los sintomas depresivos y el
malestar emocional diabético son construc-
tos que se solapan en las personas con DMT1
(Hessler et al., 2017). El malestar emocional
diabético es una reaccién emocional normal
ante el estrés y las exigencias ligadas al trata-
miento, que estd compuesta por: frustracion
ante el tratamiento, preocupacion por las
complicaciones, abatimiento, desesperanza
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sobre la propia capacidad para controlar la
DMT1 y baja motivacién hacia el tratamiento
(Polonsky et al., 1995). Esta angustia se aso-
cia con el “burnout por diabetes”, un concep-
to que refleja la desgana o el desapego por el
cuidado de la DMT1 (Abdoli et al., 2019).

La literatura sefiala que, en este caso, las
chicas con DMT1 suelen mostrar mas sinto-
mas depresivos que los chicos. En lineas gene-
rales, la prevalencia de la depresion aumenta
con la edad (Ma et al.,, 2021; Smith-Adcock
& Kerpelman, 2022), no obstante, en el caso
de la DMT su curso puede variar en forma
de picos. Asi, junto con la edad habria que
considerar también el tiempo desde el diag-
nostico de DMT: inicialmente suele generarse
un gran impacto, seguido de un periodo de
adaptacion y, posteriormente, suele produ-
cirse un empeoramiento de la sintomatologia
depresiva (Jaser, 2010). Esta evolucion de la
clinica depresiva puede también verse afec-
tada por los cambios propios del ciclo vital,
por una mayor consciencia de enfermedad y
por el empeoramiento de esta. No obstante,
la presencia de dificultades emocionales sue-
le ser mayor a medida que aumenta la edad
(Hadad et al., 2021).

La convivencia con la DMT1 puede poten-
ciar los rasgos de personalidad relacionados
con el perfeccionismo y la autoexigencia asi
como disminuir la autoestima (Fairburn et al.,
2013), y esto puede tener un reflejo impor-
tante en la presencia de dificultades psicolo-
gicas.

Dentro de las alteraciones psicoldgicas
en adolescentes con DMT1 merece especial
mencion la presencia de problemas de la ali-
mentacion (Harrison et al., 2021).

Existe una predisposiciéon en estos ado-
lescentes al padecimiento de problemas de



alimentacién. De hecho, el 50 % de la pobla-
cion adolescente con DMT1 padece proble-
mas de alimentacién (de Jonge et al., 2014).
Esta dificultad se relaciona con la restriccion
deliberada de insulina para no ganar peso o
para perderlo, dando lugar a niveles eleva-
dos de HbA1lc y a mas complicaciones médi-
cas (Clery et al., 2017). Se ha sefialado que
aspectos como: presencia de eventos vitales
estresantes en la infancia, otros problemas
de salud mental, rasgos de perfeccionismo,
dificultades relacionadas con el diagndstico,
complicaciones y manejo de la DMT1, reac-
ciones desadaptativas y atencion médica in-
suficiente, pueden provocar circulos viciosos
de pensamientos, comportamientos y emo-
ciones que se relacionan con la presencia de
problemas de alimentacién. Por el contrario,
una “buena” adaptacion a la DMT1 supone
la integracion de la DMT1 como parte de la
identidad, con autocuidado y compasion,
considerandose estos importantes factores
de resiliencia postraumatica ante el diagnds-
tico y convivencia con la enfermedad (Harri-
son et al., 2021).

Por otra parte, la literatura ha senalado
la presencia de problemas de conducta y
de aprendizaje en adolescentes con DMT1
(Nylander & Fernell, 2021; Onen et al., 2021).
A pesar de que los problemas de conducta
se han datado en menor medida, un 4% de
los adolescentes con DMT1 presentan difi-
cultades en el comportamiento (Onen et al.,
2021). La poblacién pediatrica con DMT1
muestra, con mayor probabilidad que la po-
blacion pediatrica sin DMT1, dificultades
comportamentales (92,37 % frente al 20,20
%) (Hadad et al., 2021). En esta linea, se han
evidenciado también dificultadas relaciona-
das con el autocontrol, la impulsividad, la
hiperactividad y los problemas con los igua-
les (Coccaro et al., 2021; Hadad et al., 2021;
Nylander & Fernell, 2021).

Centrandonos en el trastorno por déficit
de atencion e hiperactividad, la literatura ha
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sefialado que los adolescentes con DMT1 tie-
nen entre un 1,50 % y un 40 % mas de riesgo
de padecer trastorno por déficit de atencion
e hiperactividad que aquellos que no tienen
DMT1 (Butwicka et al., 2015; Kapellen et al.,
2016).

Entre los aspectos a considerar aqui, es-
taria como el crecimiento cerebral y el neu-
rodesarrollo pueden verse comprometidos
en la DMT1 dando lugar a alteraciones en las
funciones neuropsicoldgicas (Nylander & Fer-
nell, 2021). Esta relacion puede ser bidirec-
cional, ya que los dafios que provienen de las
hipoglucemias pueden provocar lesiones ce-
lulares que den lugar a alteraciones neuropsi-
coldgicas y de la salud mental, y esto a su vez
puede afectar a la adherencia al tratamiento
y a la capacidad para tomar decisiones (Ca-
meron et al., 2019; Liu et al., 2021b).

De esta manera, la comorbilidad entre es-
tos dos diagndsticos (DMT1 vy trastorno por
déficit de atencidn e hiperactividad) podria
provocar un pobre control de la enferme-
dad, observandose mayores complicaciones
agudas como hipoglucemias y cetoacidosis
diabética, pero también mayores complica-
ciones a largo plazo, impactando gravemen-
te en la calidad de vida de quienes padecen
DMT1 (Hilgard et al., 2017; Kapellen et al.,
2016; Lin et al., 2019; Nylander et al., 2018;
Vinker-Shuster et al., 2019; Yazar et al., 2019).

Se ha estudiado también como las perso-
nas con problemas en las funciones ejecuti-
vas, pueden tener limitaciones para cooperar
con tareas (como administrarse la insulina
antes de comer, organizar como tener dispo-
nible el tratamiento y hacer un seguimiento
continuo de la DMT1) que requieren de la
inhibicion de un comportamiento o que se
puedan verse afectadas por dificultades en
la memoria que impidan recordar bien tareas
relacionadas con la enfermedad realizadas al
principio del dia (Monzon et al., 2022).
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Cuando aparecen simultaneamente la
DMT1 y el trastorno por déficit de atencion
e hiperactividad en esta etapa, se observan
mayores niveles de HbAlc, menor frecuencia
de glucosa en el rango adecuado (70-180 mg/
dl) y mayor variabilidad del rango de la glu-
cosa a lo largo de los dias. Ademads, aquellos
adolescentes con DMT1 sin medicacién para
el trastorno por déficit de atencion e hipe-
ractividad suelen mostrar peores valores de
control glucémico y mas hospitalizaciones
(Mazor-Aronovitch et al., 2021).

Por todo ello, los adolescentes con tras-
torno por déficit de atencion e hiperactividad
y DMT1 se consideran un grupo especial-
mente vulnerable. Asi, para prevenir futuras
complicaciones, es importante realizar criba-
dos neuropsicoldgicos a los adolescentes con
DMT1 (Nylander & Fernell, 2021).

En general, las investigaciones sobre la
relacion entre sintomatologia emocional y
la presencia de una enfermedad crénica en
la adolescencia se han realizado separada-
mente en muestras clinicas y no clinicas de
adolescentes, utilizando instrumentos de
evaluacion distintos, pudiendo esto haber
dado lugar a un sesgo metodoldgico en los
estudios, incrementandose la percepcién
de problemas psicolégicos en adolescentes
con enfermedades (Lin & Von Korff, 2008).
De hecho, existe literatura que sefiala que
la DMT1 puede que no esté relacionada di-
rectamente con la presencia de angustia psi-
coldgica, pero si con los problemas sociales y
de alimentacion (Helgeson et al., 2007).

En general, las investigaciones sobre la
relacion entre sintomatologia emocional y
la presencia de una enfermedad crdénica en
la adolescencia se han realizado separada-
mente en muestras clinicas y no clinicas de
adolescentes, utilizando instrumentos de
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evaluacion distintos, pudiendo esto haber
dado lugar a un sesgo metodoldgico en los
estudios, incrementandose la percepcion de
problemas psicolégicos en adolescentes con
enfermedades (Lin & Von Korff, 2008). Como
vemos, la prevalencia de los problemas psi-
coldgicos en adolescentes con DMT1, varia
en funcién de los estudios que se consulten
(Kristensen et al.,, 2014). Algunos trabajos
sefialan que no existen diferencias estadisti-
camente significativas entre adolescentes
con DMT1 y sus pares sin DMT1 (Grey et
al., 2002; Helgeson et al., 2007; Stahl-Pe-
he et al., 2014). No obstante, en la mayoria
de estudios, se concluye que la DMT1 es un
factor de riesgo para desarrollar dificultades
psicolégicas, especialmente depresion (Dan-
tzer et al., 2003; Grey et al., 2002), y ansie-
dad (Moussa et al., 2005), aunque, cuando se
analizan los tamaios del efecto de muchos
de los estudios, estos son pequeios (Stew-
art et al., 2005). De hecho, existen estudios
que evidencian que los adolescentes con
DMT1 muestran menos problemas psicoldgi-
cos (emocionales, conductuales, relacionales
e hiperactividad) que sus pares sin diabetes
(Kristensen et al., 2014). Es posible, que estas
diferencias entre los resultados se deban a
otros factores protectores que podrian estar
influyendo como son las relaciones familiares
o la autoestima (Lacomba-Trejo et al., 2020;
Lacomba-Trejo et al., 2021; Monzon et al.,
2022; Real & Lépez, 2017). Asi, existen traba-
jos que ponen de manifiesto que las dificul-
tades pueden ser propias, principalmente, de
los primeros meses (Delamater, 2000) o del
primer afio tras el diagndstico (Chamorro et
al., 2002), pudiendo considerarse incluso esto
como aspecto normativo en la adaptacion a
la enfermedad crdnica. En esta linea, hay re-
sultados que sefialan que la sintomatologia
emocional disminuye notablemente cuatro
afios después del diagndstico (Jaser, 2010).

Por otra parte, analizando la literatu-
ra cientifica segun el afio de publicacion de
los articulos, parece que esto influye en las



conclusiones en torno a la presencia de mas
problemas psicolégicos en adolescentes con
DMT1. Asi, en los ultimos afios, el tratamiento
médico ha mejorado, lo que hace que la pre-
sencia de sintomatologia psicolégica clinica y
subclinica disminuya, siendo asi sus niveles
de angustia, distrés y sintomatologia emocio-
nal similares a los de sus iguales. De hecho,
cuando los grupos son claramente compara-
bles, se encuentra que no existen diferencias
estadisticamente significativas en lo que hace
referencia a los problemas psicolégicos, entre
adolescentes con DMT1 y sin problemas de
salud fisica, incluso en ocasiones los adoles-
centes con DMT1 se encuentran mejor que
sus iguales (Reynolds & Helgeson, 2011), por
lo que el tener una condicion de enfermedad
cronica no llevaria necesariamente a padecer
problemas de salud mental.

En cuanto a las variables sociodemografi-
cas, en lineas generales los estudios no han
encontrado asociaciones con la edad ni dife-
rencias de género en referencia a los proble-
mas emocionales en adolescentes con DMT1
(Khandelwal et al., 2016). Algunos trabajos
sefialan que los problemas emocionales se
dan con mayor frecuencia en las chicas, y los
de conducta e hiperactividad en los chicos. En
cuanto a la edad, la relacion es controvertida,
la edad podria no ser un buen indicador del
ajuste, ya que en estos adolescentes existen
multiples factores que pueden ser confun-
dentes. Asi, los resultados son diversos, se-
falando que las dificultades aumentan con la
edad (Hadad et al., 2021), o que dependen
de la edad que tenia el adolescente cuando
recibié el diagndstico (por ejemplo; obser-
vandose que aquellos adolescentes que fue-
ron diagnosticados después de los 10 afios,
en comparacion con los que recibieron el
diagnéstico con anterioridad, mostraron ma-
yor impacto psicoldgico) (Khandelwal et al.,
2016). En esta linea se ha observado que un
mayor tiempo de diagndstico se asocia con
menor psicopatologia (Chamorro et al., 2002;
Delameter, 2000). Es posible que otras varia-
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bles psicoldgicas y familiares podrian ser mas
relevantes en la prediccién del ajuste psicol6-
gico a la enfermedad (Casafia-Granell et al.,
2021a; Lacomba-Trejo et al., 2021; Monzon
et al.,, 2022).

Si bien, debemos tener en cuenta que
aquellos adolescentes con problemas psico-
légicos, evidencian un peor ajuste médico en
forma de peor control metabdlico, cumpli-
miento de la dieta, valores de HbAlc mas ele-
vados y peor calidad de vida (Khandelwal et
al., 2016; Kristensen et al., 2014). Destacan-
do la sintomatologia depresiva como factor
de riesgo de morbimortalidad, observandose
como factor clave en la menor adherencia al
tratamiento, en la peor monitorizacién y en
la disminucidon de pautas de ejercicio fisico
(Lin & Von Korff, 2008). Asi, un mayor distrés
en adolescentes con DMT1, parece asociarse
con un peor control de la DMT1 (Ingrosso et
al., 2022; Roudi et al., 2022), pudiendo inclu-
so desplazar los efectos de proteccién que
tienen la autoestima y el apoyo social (Ma-
lik & Koot, 2009). Estudios como el DAWN?2
sefalan la necesidad de atender al malestar
emocional, dado que puede afectar negativa-
mente a la adherencia al tratamiento, la cali-
dad de vida de los adolescentes y su control
de la DMT1. Asi, se destaca la relevancia de
atender fisica y psicolégicamente a los ado-
lescentes con DMT1 (Beléndez, 2012), ha-
ciéndose necesaria la intervencion psicoldgi-
ca en quienes lo requieran (Rodriguez-Rubio
et al., 2022; Ruiz-Aranda et al., 2019).

Por otra parte, la autoestima ocupa una
de las variables mas relevantes para el ajuste
personal, teniendo en cuenta componentes
cognitivos y afectivos (Mertens et al., 2022).
La autoestima es uno de los conceptos mds
estudiados en psicologia (Baumeister, 1993).
Su gran interés se debe, especialmente, a que
se considera que la autoestima es uno de los
mejores predictores de bienestar fisico y psi-
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coldgico alo largo de todo el ciclo vital (Delga-
do et al., 2007). Si nos centramos especifica-
mente en la adolescencia, se ha encontrado
gue tener una buena autoestima se relaciona
con menos problemas de salud mental, me-
jores relaciones sociales, mayor bienestar
psicolégico, mas conductas salutogénicas,
menos soledad, menos conductas de riesgo,
e incluso con menores tasas de suicidio (Ba-
rrera et al., 2020; Cong et al., 2019; Lyyra et
al., 2021; Nepon et al., 2020). La investigacién
acerca de la autoestima ha tenido en cuenta
dos perspectivas diferenciadas, la perspecti-
va unidimensional y la multidimensional. La
perspectiva unidimensional considera que la
autoestima es un Unico factor; mientras que
la multidimensional, entiende que la autoes-
tima es un constructo con multiples compo-
nentes diferentes que estan organizados de
manera jerarquica (Marsh et al., 2006).

Desde la conceptualizacién unidimensio-
nal, la autoestima se define como un con-
junto de pensamientos y sentimientos de la
persona sobre su valia propia e importancia,
es decir, una valoracién subjetiva del auto-
concepto que da como resultado una actitud
global positiva o negativa hacia si mismo (M.
Rosenberg, 1965). Es la confianza en las pro-
pias fortalezas, teniendo en cuenta: la valia
personal y el sentimiento de capacidad per-
sonal (Undurranga & Avendafio, 1997). La
autoestima se considera un constructo dina-
mico (Baldwin & Hoffmann, 2002), por lo que
puede verse modificado (Barrera et al., 2020;
Tackett, 2006). Se mantiene que la autoesti-
ma es una de las partes mas importantes del
autoconcepto, aunque no son sindnimos (M.
Rosenberg, 1965).

En la adolescencia, se considera que es un
pilar sobre el que se forma la personalidad,
y un gran predictor del ajuste psicoldgico a
lo largo de la vida (Parra & Oliva, 2004). Cla-
sicamente, se ha visto a la autoestima como
uno de los elementos mas vulnerables de
esta etapa porque puede verse afectada por
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la presencia de los cambios evolutivos tipicos
de la adolescencia (Papalia et al., 2012). De
hecho, una gestién poco adaptativa de los
cambios fisicos y psicoldgicos en esta etapa,
puede producir una disminucién de la auto-
estima (Orth et al., 2018).

Independientemente de lo anterior, la
familia es central en el desarrollo y mante-
nimiento de la autoestima. De esta manera,
las familias que utilizan la crianza positiva,
gue animan a sus hijos a valorarse, les dan
autonomia (Rosenberg, 1989) y son afectivos
(Luke et al., 2004), generan adolescentes con
mayores niveles de autoestima. Los adoles-
centes que crecen en ambientes en los que
se sienten amados, aprenden a quererse,
siendo la vinculacidon segura con la madre,
figura principal de apego, fundamental en el
desarrollo de una adecuada autoestima. Pos-
teriormente, las relaciones con los iguales, in-
fluirdn en la autoestima de los adolescentes;
los vinculos sociales mas calidos generan o
mantienen la autoestima (Sanchez-Queija et
al., 2016).

Ahora bien, seglin el Modelo de Cicatriz o
de Complicacién de la Personalidad (Tackett,
2006), experimentar dificultades personales
puede modificar la personalidad. Los cam-
bios personales pueden deberse a los cam-
bios de roles, los desafios diarios de la vida y
los acontecimientos vitales estresantes (Bury,
1982; Williams, 2000). Por ello se entiende
que los eventos vitales estresantes como la
presencia de DMT1 durante la adolescencia,
pueden impactar notablemente en la perso-
na, modificando sus rasgos de personalidad e
impactando notablemente en su autoestima
(Bilbao-Cercés et al., 2014; Lacomba-Trejo et
al., 2018; Lacomba-Trejo et al., 2019, 2020;
Rassart et al., 2014). Asi, un 27% de los ado-
lescentes con condiciones crénicas y un 19,70
% de los adolescentes con DMT1, evidencia
problemas de autoestima (Lacomba-Trejo et
al., 2018). Estos valores resultan preocupan-
tes porque niveles positivos de autoestima



en estos adolescentes se relacionaron con
menores problemas emocionales y de ali-
mentacion, menos dificultades conductuales,
menos hiperactividad, menos dificultades
con los iguales, mas estabilidad emocional y
mas bienestar emocional (Bilbao-Cercés et
al., 2014; Lacomba-Trejo et al., 2020; Lacom-
ba-trejo et al., 2018; Oldham-Cooper et al.,
2021; Rassart et al., 2014).

En consonancia con lo anterior, la eleva-
da autoestima se asocia con las variables de
cuidado de la DMT1 como adherencia al ré-
gimen de tratamiento, el control glucémico
la calidad de vida y el afrontamiento positivo
de la diabetes (Rassart et al., 2014; Schneider
et al., 2009), pudiendo influir en los valores
de HbAlc. Es por ello por lo que, trabajar la
autoestima en adolescentes con problemas
de salud puede promover el ajuste a la en-
fermedad, favoreciendo su adaptacion social,
previniendo las conductas de riesgo (Reina et
al., 2010) y protegiéndoles de complicaciones
fisicas a corto y largo plazo (Bilbao-Cercés et
al., 2014; Ho et al., 2008). Ademas, aumentar
la autoestima individual, especialmente en la
infancia y la adolescencia, es beneficioso para
la persona en concreto, pero también para la
sociedad en general (Baumeister, 1993).

En cuanto a su estabilidad, los estudios
longitudinales sefialan resultados diversos;
en algunos casos se ve que la autoestima
permanece estable durante la adolescencia
(Orth et al., 2018), otros destacan que dismi-
nuye (Harris et al., 2018), otros sostienen que
aumenta (Erol & Orth, 2011; Sdnchez-Queija
et al., 2016) y que sigue aumentando en la
adultez (Wagner et al., 2013). A pesar de las
controversias, un meta-analisis de estudios
longitudinales mantiene que en la infancia se
observa una tendencia ascendente en la au-
toestima que se ve interrumpida durante la
adolescencia, periodo en el que se estabiliza,
y comienza un nuevo aumento hacia el final
de esta etapa (Orth et al., 2018).

Por otra parte, en cuanto al género, no
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existe un consenso generalizado sobre si se
dan o no diferencias en funcién de esta va-
riable en la adolescencia (Maite Garaigordo-
bil et al., 2005). Algunos autores encuentran
diferencias de sexo en relacién con la auto-
estima, viéndose menores niveles en el caso
de las chicas (Amezcua & Pichardo, 2000). No
obstante, otros estudios no hallan dichas di-
ferencias (Garaigordobil et al., 2005).

En referencia a los hallazgos en adolescen-
tes con DMT1, por una parte, se observa que
las chicas con DMT1 tienen una peor autoesti-
ma que sus iguales sin DMT1, pero en el caso
de los chicos, sucede al contrario (Rassart et
al.,, 2014). En esta linea, se observa que las
chicas con condiciones crdnicas tienen peor
autoestima que los chicos (Lacomba-Trejo et
al., 2018). Asi, la investigacion en este senti-
do no es concluyente, pudiendo sugerir que
el sexo y la edad podrian ser variables mode-
radoras en el aumento o descenso de la au-
toestima, aunque parece que la edad por si
misma no tiene suficiente fuerza predictora
(Sanchez-Queija et al., 2016).

Como ya hemos mencionado, la salud
consiste en un estado completo de bienestar
fisico, mental y social, y no solamente en la
ausencia de enfermedad (Organizacién Mun-
dial de la Salud, 1948). Es posible que, ante
las molestias y exigencias del tratamiento de
la DMT1, el adolescente y su familia se cen-
tren en la dimensidn fisica de la salud (dado
el minucioso control que requiere) mas que
en la dimensién de salud o bienestar psicolé-
gico (Lacomba-Trejo et al., 2016).

Hasta la fecha, no existe un acuerdo en-
tre las concepciones acerca del bienestar psi-
colégico (Cruz et al., 2002). La investigacion
sobre bienestar se ha focalizado en dos tra-
diciones claramente definidas, por un lado, la
tradicion heddnica, que se centra en el bien-
estar subjetivo, focalizandose en si la persona
valora su vida como satisfactoria o insatisfac-
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toria y los sentimientos positivos que tiene
(Diener, 1994), que se relacionan con la alta
autoestima y la poca sintomatologia depre-
siva (Igbal & Kaiser, 2022). Por otro lado, la
tradicion eudaimodnica que concentra sus es-
fuerzos en buscar el desarrollo personal, el
aumento del potencial del ser humano y su
sentido de la vida (Vielma & Alonso, 2010),
teniendo en cuenta elementos cognitivos y
emocionales, de varias esferas de la vida de la
persona (Cruz et al., 2002). Desde la perspec-
tiva eudaimonica, el bienestar se entiende
como el grado en el que la persona muestra
un funcionamiento pleno (Waterman, 1993).
Se tienen en cuenta dimensiones relaciona-
das con la autorrealizaciéon y la busqueda de
sentido de la vida, es decir, sentimientos rela-
cionados con la felicidad, la satisfaccién con
la vida y la vitalidad (Ryan & Deci, 2000).

En este sentido, el Modelo Multidimen-
sional de Bienestar Psicoldgico (Ryff, 1989)
destaca que el bienestar psicoldgico esta
compuesto por la apreciacién de uno mismo,
la sensaciéon de control de la propia vida, los
vinculos interpersonales calidos, la creencia
de que la vida tiene un propdsito, el sentido
de autodeterminacion y el crecimiento per-
sonal (Ryff & Keyes, 1995). Un alto bienestar
psicoldgico, se caracteriza entonces por sen-
timientos de satisfaccion con la vida, estado
de dnimo generalmente positivo y solo sentir
emociones poco placenteras ocasionalmente
(Casullo & Castro, 2000).

Enla adolescencia, los niveles de bienestar
suelen ser altos o medios (Cruz et al., 2002).
Los adolescentes se aceptan, controlan las si-
tuaciones de su vida, pueden establecer vin-
culos sociales adecuados y tienen proyectos
de vida (Paramo et al., 2015). Observamos
gue, en general, en esta etapa el bienestar
psicoldgico suele ser elevado, especialmen-
te en el caso de los chicos, pues son quienes
mas energia y afectos positivos muestran,
ademads de quienes presentan menos pro-
blemas emocionales (ansiedad y depresidn)
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(Dios et al., 2003). A pesar de que tradicional-
mente se ha considerado que el bienestar es
una variable dependiente de otras (o resul-
tado) (Di Fabio & Kenny, 2016), actualmente,
se entiende que los procesos cognitivos sub-
yacentes, pueden ser variables que expliquen
la ausencia de psicopatologia, por lo que esta
variable puede funcionar como un amorti-
guador del estrés y la psicopatologia (Suldo &
Huebner, 2005). Por ello, se entiende que la
influencia sobre los procesos de adaptacion
puede ser bidireccional (Soto, 2015). Asi, el
bienestar psicoldgico se ha relacionado con
menor sintomatologia emocional y conduc-
tual, menores problemas de relacidn con
iguales y familia, mejor autoestima, mejor
autoconcepto y rasgos de personalidad mds
adaptativos (menor neuroticismo y mayor
exrtraversion) (Casullo & Castro, 2000; Garai-
gordobil & Dura, 2006; Shek, 2000).

Como se sabe, ante la presencia del diag-
nostico y manejo de la DMT1 pueden apa-
recer dificultades, entre ellas la afectacion
del bienestar emocional (McClintock et al.,
2021). La mayoria de los estudios en esta
area se han centrado en encontrar la presen-
cia de problemas psicoldgicos, especialmen-
te, relacionados con el estrés, la ansiedad y la
depresién (Garey et al., 2022; Lacomba-Trejo
et al., 2018; Lindblad et al., 2017), y no tanto
en evaluar la presencia o ausencia de bienes-
tar psicoldgico. De hecho, en numerosas oca-
siones en los estudios se ha definido como
bienestar psicoldgico la ausencia de proble-
mas emocionales (Bech et al., 2003), lo que
representa una parcela de este.

El estudio internacional DAWN2, que valo-
ra las dreas mas afectadas y de mejora de las
personas con DMT1 y DMT2, concluye que
mas de un 75 % de adolescentes con DMT1
manifiesta que gestiona bien su enfermedad
y un 78 % que casi nunca o nunca esta tristes
por el hecho de padecer DMT1. Un pequeiio
porcentaje (11 %) habia tenido miedo res-
pecto al futuro de la enfermedad (Beléndez,



2012), aspecto normativo, ya que la DMT1 es
una enfermedad que puede conllevar graves
complicaciones a lo largo de la vida (Interna-
tional Diabetes Federation, 2017).

En este sentido, el bienestar psicoldgico
puede estar influenciado en gran medida
por la percepciéon de control que tienen las
personas con DMT1 de su enfermedad. Ge-
neralmente, un mayor conocimiento de la
DMT1 y una mayor percepcién de control, se
relaciona con mayor bienestar psicoldgico y
peores indices de HbA1lc (Pires-Yfantouda &
Evangeli, 2012). En las personas con DMT]1,
el bienestar entendido como sentimientos de
gratitud, optimismo, autoeficacia y afectos
positivos, se ha relacionado con buenos re-
sultados de salud fisica y emocional (Massey
et al., 2019).

Los estudios revelan que, a pesar de su
enfermedad, los adolescentes con DMT1
suelen gozar de una buena calidad de vida,
sobre todo en la adolescencia temprana, y
un adecuado bienestar psicolégico. Factores
como el diagndstico y tratamiento con in-
sulina a edades mds tempranas (Madsen et
al., 2002) y el buen acceso a los Sistemas de
Salud (Rudolf et al., 2019), se ha asociado a
mayor bienestar y mayor calidad de vida en
estos adolescentes. De hecho, en el estudio
DAWN2, se sefiala que solo el 12,20 % de las
personas con DMT1, mostraba una baja cali-
dad de vida (Beléndez et al., 2015)

Al comparar la valoraciéon que hacen los
adolescentes con DMT1 con la que hacen sus
familiares acerca de su calidad de vida y sus
relaciones sociales, generalmente son los j6-
venes quienes valoran de forma mas positiva
estas cuestiones (Beléndez, 2012), lo que po-
dria deberse al crecimiento personal tras la
adversidad y al aumento de la resiliencia en
el contexto de la enfermedad. En este senti-
do, la presencia de resiliencia en la infancia
y adolescencia como rasgo puede funcionar
como importante amortiguador ante el des-
control glucémico y como promotor del au-
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tocuidado de la DMT1 (Lukdcs et al., 2018;
Massey et al., 2019), mejorando la evolucion
de la enfermedad crénica y disminuyendo la
discapacidad asociada (Jin et al., 2022).

En cuanto a las variables sociodemogra-
ficas, observamos que las chicas con DMT1
muestran menos bienestar psicolégico y mas
preocupaciones que los chicos (Beléndez Vaz-
quez et al., 2015). En referencia a lo anterior,
a medida que aumenta la edad, parece que
disminuye su bienestar psicoldgico (Dios et
al., 2003), no obstante, la etnia, la zona de re-
sidencia (rural o urbana), la terapia con insuli-
na, la duracién de la enfermedad, la edad a la
que se establecid el diagndstico, el nivel edu-
cativo o socioeconémico no parecen influir
en el aumento o disminucidn del bienestar
emocional (Dios et al., 2003; McClintock et
al., 2021). En contraposicion, se ha concluido
gue las variables mas implicadas en la predic-
cion del bienestar en estos adolescentes son
las familiares, observandose que la cohesidn
familiar y la ausencia de conflictos son funda-
mentales para predecir el bienestar emocio-
nal (Dios et al., 2003).

El apoyo social hace referencia a los pro-
cesos mediante los cuales las relaciones so-
ciales promueven el bienestar psicoldgico y
funcionan como factor protector ante el de-
terioro de la salud, sobre todo ante la adver-
sidad (Cohen et al., 2000). Incluye manifesta-
ciones de que la persona es valorada, querida
y cuidada, pero también hace referencia a
la facilitacion de informacién necesaria o a
la ayuda tangible. La calidad de dichas rela-
ciones es un factor que promueve el ajuste
psicolégico en la ENT (Scales et al., 2010).

La adaptacion a la ENT, en general, requi-
ere tareas para las que son necesarias otras
personas. En la infancia y al principio de la
adolescencia, es fundamental el papel de la
familia para el desarrollo de dichas tareas,
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durante la adultez emergente, lo seran los
amigos y la/s pareja/s. Las personas con una
ENT necesitan tener una adecuada, viable y
satisfactoria red de relaciones, que proporci-
one el apoyo emocional y la ayuda necesaria
en los momentos de dolor, impedimento e
incertidumbre.

En el caso de la DMT1, un buen sistema
de apoyo social y familiar es fundamental
para presentar una mejor calidad de vida, la
adherencia al tratamiento, el autocuidado, la
autoestima y la sensacion de apoyo y cuida-
do por parte de otras personas. Del mismo
modo, influye en la salud mental (especial-
mente, en la sintomatologia ansiosa y depre-
siva) (Dios et al., 2003; Helgeson et al., 2009;
Jaser et al., 2008; Nunez-Baila et al., 2021) y,
por tanto, ayuda a presentar menos compli-
caciones médicas a corto y largo plazo (Baek
et al., 2014).

El apoyo social mas fuerte y directo lo
suelen dar las familias pero, a veces, los ado-
lescentes con DMT1 pueden presentar difi-
cultades para percibirlo como algo saludable
e incluso pueden percibirlo como sobrepro-
tector, limitante de su autonomia (Lanzaro-
te & Torrado, 2009) o como una muestra de
poca comprension de su situacion (Castro et
al., 1997). Por ello, en esta etapa los iguales
son una red de apoyo social fundamental,
aunque el grupo de pares también pueda
provocar dificultades, pudiendo ser un fac-
tor de riesgo o proteccion (Nufiez-Baila et al.,
2021). Tener unos buenos vinculos sociales
saludables puede ayudar a la persona con
DMT1 a ajustarse adecuadamente a su enfer-
medad (Nunez-Baila et al., 2021; Stanton et
al., 2006) .

Como se sabe, al inicio de la DMT1 puede
darse una mayor motivacion por aprender el
manejo del tratamiento y cumplir con el ré-
gimen (Rankin et al., 2018), no obstante, du-
rante la adolescencia, con la bdsqueda de in-
dependencia y autonomia pueden aparecer
dificultades (Jones & Foli, 2018). Se entiende
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gue esto puede ocurrir, entre otras razones,
porque se desea profundamente ser inde-
pendiente pero, también existe el deseo de
integrarse en el grupo de pares (Borus et al.,
2013). Por ello, el adolescente puede sentirse
ambivalente ante la presion de adoptar con-
ductas aceptadas socialmente por su grupo,
que pueden llevarlo a disminuir su adherencia
al tratamiento (Jones & Foli, 2018). Ademas,
en este periodo existe una menor percepcion
de riesgo y la sensacidn de control que puede
estar distorsionada (Gaete, 2015), por lo que
el adolescente puede exponerse con mayor
facilidad a conductas de riesgo y las compli-
caciones pueden ser mayores. A pesar de la
ambivalencia experimentada entre el apoyo
recibido y la presién social, los iguales resul-
tan fundamentales durante la adolescencia.
Su influencia serd crucial para la adaptacién
fisica y psicoldgica del adolescente con DMT1
(Nufiez-Baila et al., 2021).

En la adolescencia temprana (de los 10 a
los 13 afios), la preocupacion central suele
ser formar parte del grupo de iguales, por lo
qgue la DMT1 pasa a un segundo plano. Du-
rante la adolescencia media (de los 14 a los
17 afios), suele aumentar la preocupacion
por la imagen personal, que se ve influencia-
da por la enfermedad (Prieler et al., 2021). Al
final de esta etapa y principios de la adultez
emergente (de los 17 a los 21), suele ser ma-
yor la inquietud acerca de la enfermedad y
sus posibles consecuencias en las relaciones
sociales y en la busqueda de futuras parejas
(De Jesus et al., 2011).

En este sentido, las continuas visitas a los
servicios médicos, las ausencias y las conduc-
tas relacionadas con la adherencia y cum-
plimiento del tratamiento, pueden influir en
las relaciones sociales de los adolescentes
con DMT1 (De Jesus et al., 2011). La realidad
de la persona con DMT1 es completamente
diferente a la de sus iguales, por ello, puede
sufrir discriminacion (Nufiez-Baila et al.,
2021). En este sentido, parece que los con-
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flictos con los iguales causan un mayor im-
pacto en el control glucémico que el apoyo
social (Helgeson et al., 2009). De hecho, se ha
evidenciado que, a diferencia del apoyo fa-
miliar, la contribucién de los pares al ajuste o
desajuste del adolescente con DMT1, todavia
hoy es desconocida. Por un lado, los iguales
pueden completar el apoyo que reciben estos
adolescentes por parte de sus familias pero,
por otro lado, las dificultades o conflictos so-
ciales puede relacionarse con peores resulta-
dos de salud en la DMT1 (de Wit et al., 2020).
De esta manera, los pares pueden adoptar
diferentes tipos de roles y acciones ante su
igual con DMT1, influyendo de manera posi-
tiva o negativa. Pueden aportar soporte ante
las emergencias, informacién, contacto con
las personas cuidadoras, afecto, proteccion y
normalizacion de su situacion, promoviendo
asi habitos de vida saludables. Pero también
pueden ser fuente de conflictos, discrimi-
nacion, de apoyo inconsistente y de promo-
cién de conductas de riesgo (Kyngas et al.,
2000; Nufez-Baila et al., 2021; Rankin et al.,
2018) (Tabla 4).

En cuanto a las variables sociodemografi-
cas, chicas y chicos presentan el mismo niv-
el de dificultades (Mdénaco & De la Barrera,
2016). Por otra parte, sabemos que estas
dificultades disminuirdn a medida que au-
mente la edad (Lacomba-Trejo et alo., 2019;
Madsen et al., 2002). Asimismo algunos estu-
dios sefalan que los adolescentes con DMT1
tienen mas dificultades sociales que sus
pares sin DMT1 (Hadad et al., 2021). Otros
refieren que no se diferencian (Martinez &
Tomds, 2001), por lo que es posible que la
enfermedad no sea la variable determinante
para el aumento de conflictos con los amigos.
De hecho, se ha observado que cuando los
pares conocen la enfermedad, el apoyo social
es mayor y la discriminacion menor (Mar-
shall et al., 2018). En cualquier caso, lo que
si parece claro es que la falta de buenas rel-
aciones con los iguales, de su apoyo social y,
especialmente, la presencia de dificultades
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con el grupo de pares, pueden dificultar nota- Tabla 4
blemente el ajuste del adolescente con DMT1  Roles y acciones adoptadas por los iguales ante la
(de Wit et al., 2020; Onen et al., 2021). DMT1

AUTORES TIPOS

DEFINICIONES

Rol protector

Actitudes y conductas de los iguales hacia su par con DMT1 que favorecen la au-
togestion, las conductas saludables, el autocontrol, el cumplimiento terapéutico y
afiliacion.

Roles
definidos por  Rol indiferente
Nunez-Bailay

Falta de comportamientos y pensamientos de apoyo hacia la DMT1. No se promue-
ven conductas saludables en relacion con el tratamiento o la dieta. Esto se perc-
ibe como un aspecto positivo por parte de los adolescentes con DMT1, ya que
promueve su autonomia.

colaboradores

Comportamientos discriminatorios hacia sus pares con DMT1 por el hecho de pade-
cerla y tener que realizar conductas diferentes. Estas conductas se basan especial-
mente en los mitos acerca de las restricciones dietéticas de las personas con DMT1.
Por ejemplo, se piensa que no pueden comer nada que lleve glucosa o carbohidra-
tos, por lo que directamente no se les ofrece. Esto genera burlas e incomodidad en
muchas ocasiones.

Conductas dirigidas a normalizar la experiencia de tener DMT1 y gestionarla ade-
cuadamente. Cambios en las dindmicas grupales dirigidos a la promocién de los
habitos de vida saludables con el fin de que la persona con DMT1 continue reali-
zando sus conductas de autocuidado. También comportamientos comprensivos y
empaticos en situaciones de riesgo que promueven la normalizacién. Este tipo de
apoyo permite la integracién de la persona con DMT1 en el grupo de iguales sin
correr riesgos innecesarios.

Se refiere a la ayuda prestada por parte de los iguales dirigida a detectar las situa-
ciones de emergencia como por ejemplo las hipo o hiperglucemias. Adelantandose
incluso a las consecuencias, alertando sobre las posibles sefiales de emergencia
o las conductas de riesgo, de manera sensible y reflexiva. También se incluyen las
conductas relacionadas con la consciencia de los pares con las rutinas y necesidades
de su amigo/a con DMT1. Asi como la motivacidn por su parte para que se cuiden.

Ofrecimiento de apoyo practico para el control de la DMT1, mediante la ayuda con
el tratamiento o la gestidn de los momentos de vulnerabilidad. También se incluyen
conductas relacionadas con la solicitud de ayuda a personas cuidadoras.

(2021)
Rol ofensivo
76
Normalizadores
Tipos de apoyo
propuestos
por Rankin y Monitores y
colaboradores promotores
(2018)
Ayudantes
Insensibles y
sin apoyo

Conductas poco empaticas, discriminatorias y ausencia de conductas de apoyo. Es-
tas actitudes llevan en muchas ocasiones a ocultar los diagndsticos.

. Apoyo desde el
Acciones de

Cambio dindmico grupal hacia hdbitos de vida saludables, lo que ayuda a normalizar
las conductas de adherencia al tratamiento de la DMT1 y facilita la integracion.

Influencia directa de los iguales en el buen cumplimiento terapéutico a través de la
promocién de la autonomia, mediante la normalizacién de la DMT1.

silencio
los amigos
propuestas Irrelevante
por Kyngis y (buen cum-
colaboradores plimiento)
(2000) Dominante (bajo

cumplimiento)

Presién por parte del grupo de iguales de seguir las normas establecidas en el mis-
mo, sin importar las necesidades de la persona con DMTL1. Se fomentan las conduc-
tas de riesgo y la persona con DMT1 suele adoptarlas por miedo a la discriminacién.

Nota: tabla extraida y ampliada de Nufiez-Baila y colaboradores (2021)



1.3.4 Sintesis de contenidos

El proceso de ajuste a la DMT1, tiene en
cuenta factores de riesgo y proteccion psicoso-
ciales y clinicos. Se considera pues, que la per-
sona con DMT1 tiene un buen control médico
de la enfermedad cuando sus niveles de HbAlc
son menores a 8,60 (58-70 mmol/mol). Ahora
bien, es necesario sefialar que, durante la ado-
lescencia, los cambios fisicos y psicoldgicos que
se experimentan, pueden complicar el control
médico.

Por otra parte, en cuanto a la adaptacion
psicoldgica a la ENT, se entiende como la ade-
cuacion emocional, cognitiva y conductual de la
persona a la enfermedad, para lo cual es funda-
mental la percepcidén que tenga de esta. La per-
cepcion de la enfermedad que tenga el adoles-
cente, puede mediar la asociacién entre la ENT
y la presencia de problemas de salud mental.

En relaciéon con lo anterior, es frecuente
que, ante la DMT1, los adolescentes muestren
sintomas ansiosos, depresivos, conductuales,
hiperactividad, baja autoestima y bajo biene-
star, asociados a la enfermedad. De hecho, se
ha sefialado que ciertos factores bioldgicos de
la DMT1, podrian predisponer al padecimiento
de depresidon o al del trastorno por déficit de
atencién e hiperactividad, del mismo modo,
que estos problemas podrian facilitar la apa-
ricion de DMT1.

Ahora bien, la presencia de niveles adec-
uados de autoestima y de apoyo social, puede
facilitar el ajuste a la enfermedad. De hecho,
los factores protectores, pueden amortiguar el
impacto emocional y personal de la ENT. Las
investigaciones recientes, apuntan a que es
necesario evaluar a la persona en su contex-
to, teniendo en cuenta sus factores de riesgo
y proteccién ante el desarrollo de dificultades
psicoldgicas. A pesar de que la presencia de una
ENT puede ser un factor de vulnerabilidad, si se
acompafa de otros factores de proteccién, no
necesariamente, debe de dar lugar a la presen-
cia de problemas psicolégicos.
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1.4 La familia ante la enfermedad

La ENT es un “huésped no invitado que no se va
a marchar — interrumpe las rutinas normales, crea
incertidumbre y aumenta la tensién” en quienes
la padecen y en sus familiares (Ruddy & McDaniel,
2016, p. 472). Por ello, el abordaje de la enferme-
dad requiere de la consideracién de los contextos
sociales donde se enmarca la persona que la sufre,
especialmente de la familia (Gilliss et al., 2019).
Teniendo en cuenta la Teoria General de Sistemas,
la Cibernética y la Teoria de la Comunicaciéon Hu-
mana, la familia es “un conjunto de individuos que
desarrollan entre si, de forma sistémica y organi-
zada, interacciones particulares que les confieren
individualidad y autonomia grupal (...) la familia
evoluciona, se transforma, cambian los miembros
que la componen, pero sigue siendo una familia,
esa familia” (Relvas, 1999).

Segun estos enfoques, las personas son a su vez
parte y representacion de toda la familia (Principio
Hologramadtico). Las interacciones ente las personas
de la familia definen el comportamiento personal,
pero el comportamiento de la familia no es la suma
de los comportamientos individuales (Principio de
Totalidad). El comportamiento individual es el resul-
tado de la interaccion entre todas las personas de
la familia (Principio de Retroaccion) (Alarcao, 2000).
También cada persona interactta con el exterior (Je-
rarquia Sistémica, sistema entre sistemas), y a través
del intercambio dindmico y continuo, la familia tiene
una capacidad de autoorganizaciéon que hace que
cambie en funcién del proceso de coevolucién en-
tre el sistema y el entorno. Esto puede explicar por
qué cada familia puede enfrentarse al mismo pro-
blema de manera diferente, a través de la resiliencia
individual y familiar. Ademads, como los cambios son
imprevisibles, el mismo objetivo podria obtenerse a
través de diferentes caminos o condiciones iniciales

(Principio de Equifinalidad).

Asi, espacialmente la familia puede cambiar su
estructura, pero mantener su organizacidn ante un
evento vital estresante. Temporalmente, las fami-
lias pasan por diferentes etapas del ciclo de vida
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familiar, para que se satisfaga la funcidn de perte-
nencia (funcion interna relacionada con el desa-
rrollo y proteccion de las personas de la familia)
y la de autonomia (funcidon externa asociada a la
socializacion) (Relvas, 2004). El equilibrio entre las
funciones internas y externas puede observarse a
través de la relaciéon, la comunicacion, la estructu-
ra, el control, las coaliciones o triangulaciones y la
organizacion jerdrquica. Esto se denomina Eje Sin-
cronico. Por otra parte, la historia familiar (eventos
vitales estresantes, relaciones, legado...), define el
Eje temporal Diacrdnico (Relvas, 1999). Por ello,
cada etapa del ciclo vital de la familia provoca cam-
bios funcionales, sabiéndose que la familia esta
bien establecida, si puede pasar de un nivel a otro
superando las crisis normativas y no normativas y
los eventos vitales estresantes.

Ahora bien, los problemas inesperados, las cri-
sis 0 hitos no normativos, como puede ser el diag-
nostico de una ENT en un miembro de la familia,
puede generar un gran estrés familiar afiadido al
ya existente fruto del afrontamiento de los cambios
ligados al ciclo vital. Como es sabido, el comporta-
miento de una persona provoca un cambio en to-
das las personas de la familia (Bateson et al., 1956;
Keitner et al., 2010). Los modelos de sistemas de
salud familiar mantienen que la presencia de una
ENT en una persona de la familia, requiere de con-
tinuas adaptaciones individuales y familiares (Jor-
ge, 2020).

El Modelo Psicosocial de Tipo de Enfermedad
y Ciclo Vital Familiar (Rolland, 1994, 2018) amplia
el alcance mas alld de los planteamientos de los
modelos de sistema de salud familiar previamente
existentes (que reconocian, en primer lugar, a la fa-
milia como parte de la enfermedad y ,en segundo
lugar, a la persona y sus mutuas influencias (Jorge,
2020). Este modelo mantiene que las fases de de-
sarrollo de la enfermedad (crénica o terminal) y sus
caracteristicas afectan a la manera en que la familia
se ve desafiada y a los recursos personales y fami-
liares que tiene disponible. El tipo de enfermedad,
el curso, el desenlace, el componente genético o
no de la enfermedad y la previsibilidad, pueden es-
tresar a las familias de diferente manera. A su vez,

las caracteristicas familiares afectan a la adapta-
cién a la enfermedad, es decir, los patrones de co-
municacién preexistentes, los guiones o creencias
asociados con la historia de la familia y su ciclo vi-
tal impactan en el ajuste a la enfermedad (Rolland,
1994, 2018) (Figura 7).

Figura 7
Modelo Psicosocial de Tipo de Enfermedad y Ciclo
vital de la Familia (Rolland, 1994)

Sistema de creencias,
cultura y etnia

Ciclos vitales individuales,
familiares y
de la enfermedasd

Tipo de enfermedad,
discapacidad o pérdida



Segun este modelo las enfermedades se clasif-
ican segln su inicio (agudo o gradual), curso (pro-
gresivo, constante o recaida), desenlace (mortal o
no) y discapacidad (si o no). Asi, en este contexto, la
DMT1 es una enfermedad de inicio insidioso, curso
progresivo, no incapacitante si se controla bien y de
desenlace mortal. Esa naturaleza progresiva impli-
ca que cada crisis genera mayor discapacidad y un
impacto en la calidad de vida de la familia (McDan-
iel et al., 1994; Rolland, 1994). Este impacto puede
traducirse en forma de incertidumbre, necesidad
de tiempo para incorporar cambios que faciliten
el afrontamiento de la enfermedad y modifiquen
su visién (Rolland, 1994). De esta manera, cabe
sefialar que cada enfermedad tiene un impacto
diferente en cada familia, es decir, cada enferme-
dad y cada familia son diferentes (McDaniel et al.,
1994). Este modelo también contempla, como par-
te de los factores que influyen en el impacto que

CRISIS
FASES
Diagndstico
LINEA
DEL
TIEMPO ) .
Sintomas Periodo
inicial de
Situacion ajuste
anterior al
diagndstico
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genera la ENT, el contexto (econdmico y sanitario),
las influencias histéricas y sociales y los sistemas de
creencias de las familias. Se entiende, por tanto,
gue uno de los factores mas relevantes para adap-
tarse a la ENT es el adecuado funcionamiento fa-
miliar y la gestién de los recursos familiares frente
a las demandas psicosociales de la enfermedad a
lo largo del tiempo (Rolland, 1994, 2018). El mod-
elo intenta potenciar la resiliencia familiar a través
del fomento de las fortalezas y el abordaje de las
vulnerabilidades. Asi, ante la ENT, quien sufre la en-
fermedad y su familia se exponen a un reto social y
personal. La enfermedad puede impactar en las rel-
aciones familiares, lo que puede a su vez modificar
el curso de esta (Rolland, 2018) (Figura 8).

Figura 8
Linea del tiempo y fases de la enfermedad

CRONICA TERMINAL
Muerte
Cronica Fase anterior Dueloy
“largo recorrido” a la terminal resoluciéon
dela
pérdida

Nota: extraido y adaptado de Rolland (1987) & Jorge (2020)
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La red de apoyo que constituye la familia es, por
tanto, un aspecto muy relevante en al ajuste a la
enfermedad (Taylor & Stanton, 2007), consideran-
dose la diabetes una “enfermedad familiar”, debi-
do a que la familia percibe la enfermedad como
algo propio (Beveridge et al., 2006), al impactar
fuertemente en todo el sistema familiar (Troja-
nowski et al., 2021). La familia ha de acostumbrar-
se al estricto régimen de tratamiento, para el cual
es necesario un proceso aprendizaje permanente,
ya que requiere cambios, decisiones y ajustes de
forma continua, lo que puede provocar grandes
preocupaciones acerca del futuro (Beléndez, 2012;
Casafia-Granell et al., 2018). Las variables familia-
res resultan fundamentales para el ajuste emocio-
nal durante la adolescencia, y mas si se padece una
ENT (Monzon et al., 2022; Totka et al., 2021). Del
mismo modo, pueden influir en el ajuste fisico ante
la enfermedad en general y, especialmente, en el
caso de la DMT1 (Bassi et al., 2020; Clery et al.,
2017). Se observa que la afectacién emocional (el
estrés y malestar emocional), los estilos familiares
poco saludables (marcados por la baja comunica-
cion, bajo afecto, control excesivo o insuficiente y
estados de animo familiares hostiles), los conflic-
tos familiares, la falta de participacion de la familia
en el manejo de la DMT1 o el ambiente doméstico
cadtico y poco cohesionado, conducen a un peor
control de la enfermedad durante la adolescencia
(Bassi et al., 2020; Moreira et al., 2013, 2014; Strei-
sand et al., 2008).

1.4.1 Impacto psicologico de la enfer-
medad en la familia

El diagndstico de una ENT en un hijo es
uno de los factores mas estresantes que pueden
ocurrir en el ciclo vital de la familia (Casa-
fla-Granell et al., 2018). Las reacciones tanto de
la persona que ha recibido el diagnéstico como
de la familia son interdependientes, asi como
los factores de riesgo y proteccion (Grau et al.,
2010). La aparicion de la DMT1 puede resultar
traumatizante, ya que en algunas ocasiones
la persona enferma de manera grave y acaba
siendo hospitalizada en la unidad de cuidados
intensivos (Landolt et al., 2002) debido al coma

diabético. En esta situacion, la familia se enfren-
ta a un proceso de duelo anticipado, primero
por la pérdida de la salud de su hijo y segun-
do por la posibilidad de que muera (Calabuig
et al., 2021; Landolt et al., 2002). De hecho, a
pesar de que ha habido grandes avances en la
medicina, el diagndstico de DMT1 esta asociado
a una gran morbimortalidad. Pueden aparecer
ademads otras enfermedades y los procesos de
hiperglucemia e hipoglucemia pueden tener
consecuencias médicas graves. Por otra parte,
la familia debe de soportar una gran presion
como consecuencia de su implicacién y respons-
abilidad para con el tratamiento (Landolt et al.,
2002), un tratamiento que consiste en tomar
decisiones de manera continuada, que pueden
tener graves consecuencias de ser erréneas.

Asi, el diagndstico de DMT1 en un hijo se
puede considerar un trauma con una fase aguda
(diagnodstico y tratamiento inicial), seguido de
factores estresantes crénicos posteriores (trata-
miento intrusivo, posibilidad de hiperglucemias
o hipoglucemias y efectos médicos posteriores),
apoyando lo anterior la posibilidad de aplicar el
modelo de estrés postraumatico al diagndstico
de DMT1 en un hijo (Landolt et al., 2002).

A pesar de que el cuidado es una parte
normal de la crianza, cuando un hijo presenta
otras necesidades ligadas a una enfermedad,
pueden aparecer dificultades en la salud fisica
y psicoldgica de la persona que lo cuida (Raina
et al., 2004). Aunque toda la familia se puede
ver afectada, fuera del ambito hospitalario, es
habitual que se designe implicita o explicita-
mente a una persona como cuidadora principal
del adolescente, que suele ser la madre (Cortés
et al., 2020; Espin, 2008). Las personas cuidado-
ras suelen trabajar en ello de manera continua
y exigente, lo que suele tener consecuencias
fisicas y psicosociales (Moral-Fernandez et al.,
2018). Tanto es asi que la mayoria de ellas suele
informar de un gran deterioro fisico y psicoldgi-
co, asi como de la afectacién econédmica y de la
de sus relaciones sociales, laborales y matrimo-
niales (Casademont, 2019; Cortés Martinez et



al., 2020). Asi, un gran porcentaje de personas
cuidadoras muestra problemas relacionados
con el estrés, la ansiedad y la depresidn (Casa-
fia-Granell et al., 2018; Valero-Moreno et al.,
2018).

1.4.1.1 Afrontamiento

La literatura ha sefalado que la “carrera
de la persona cuidadora” es un proceso dina-
mico en el que se dan transiciones, reestruc-
turaciones y cambios en la responsabilidad
personal a lo largo del tiempo. Estas etapas
tienen en cuenta la preparacion y adquisicion
del rol de persona cuidadora, la adquisicién
de nuevas habilidades para llevar a cabo el
tratamiento, y la posible desvinculacion de
este rol cuando la persona a cargo crezca (Ei-
cher & Batshaw, 1993). En este contexto, el
afrontamiento es un proceso a través del cual
las personas tratan de gestionar las diferen-
cias percibidas entre las demandas y recursos

ori 22 valoracion
rimera y evalua-
valoracién cion de la

situacion

Estresor ——

éTengo o no

un problema?
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ante el estrés (Lazarus & Folkman, 1986). Los
recursos pueden ser fisicos, materiales, socia-
les, psicoldgicos o intelectuales, y estos mar-
caran las respuestas de afrontamiento (Laza-
rus & Folkman, 1984). Asi en este contexto,
se introduce un rol adicional, lo que provoca
una reorganizacioén de las prioridades y roles
anteriores (Eicher & Batshaw, 1993). Esto ge-
nera tensién propia pero también en las otras
personas de la familia, ya que los roles fami-
liares deben de redistribuirse. Por tanto, se
puede entender que el estrés surge del cui-
dado, pero también de otras areas de la vida,
como en areas sociales, laborales, afectivas,
econdémicas o de salud (Raina et al., 2004)
(Figura 9).

Figura 9
Modelo de estrés y afrontamiento Lazarus &
Folkman (1984)

Afronta- Resultado
miento del estrés

éQué puedo

hacer?

Recursos fisicos, sociales y psicoldgicos de afrontamiento.

Nota: extraido y modificado de Quine & Pahl (1991)
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Son multiples los factores que pueden
llegar a determinar los mecanismos de afron-
tamiento utilizados por la persona. Facto-
res como la propia salud fisica y mental, las
creencias personales, las capacidades de re-
solucion de conflictos, las habilidades socia-
les, el apoyo social, los recursos materiales y
econdmicos y los factores familiares, pueden
determinar la aparicidn del estrés (Campbell
et al.,, 2019; Lazarus & Folkman, 1984; Ma-
pa-Tassou et al., 2019). Para cada persona
pueden existir diferentes variables que regu-
len el estrés y el bienestar. Las caracteristicas
de la persona cuidadora, de la persona con
enfermedad, su historia compartida, los con-
textos sociales, econdmicos y culturales, se
combinan de diferentes maneras y pueden o
no dar lugar a la aparicién de estrés. No obs-
tante, convertirse en persona cuidadora tiene
implicaciones a corto y largo plazo (Raina et
al., 2004).

De hecho, segln el Modelo de Respuesta
de Ajuste y Adaptacion (Patterson, 1988), la
familia trata de mantener la homeostasis a
través del uso de sus habilidades para hacer
frente a los estresores. Esta homeostasis se
puede mantener mas o menos, dando lugar
a: resultados positivos o negativos de salud
fisica y mental, buen o mal funcionamiento
personal y de los roles de cada miembro v,
mantenimiento o no de la unidn familiar para
conseguir la superacion de las tareas de ciclo
vital. En este proceso se dan dos fases: la de
ajuste, donde la familia resiste los cambios y
conoce las demandas y sus recursos vy, la de
crisis, donde se da un desequilibrio debido
al exceso de demandas. En la primera etapa
la familia trata de mantener la homeostasis
adquiriendo nuevas habilidades de afron-
tamiento, disminuyendo otras demandas y
cambiando su visién del mundo, la situacion
e incluso de la familia. La familia se encuentra
en un ciclo continuo entre las crisis (norma-
tivas o no) y el ajuste (Patterson & Garwick,
1994) (Figura 10).
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z

FASE DE ADAPTACION
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Figura 10
Modelo de Respuesta de Ajuste y Adaptacion
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1.4.1.2 Estrés

Ante la aparicién de eventos vitales es-
tresantes no normativos como el diagnéstico
de una ENT, puede presentarse una mayor
vulnerabilidad al estrés y al padecimiento de
problemas psicoldgicos, ya que suele darse
un periodo de estrés continuado. No obstan-
te, las familias pueden hacerse también mas
fuertes vy resilientes ante estas dificultades.
Por tanto, el proceso de adaptacién es con-
tinuo y se da en forma de ciclos (Patterson &
Garwick, 1994) (Figura 11).

Figura 11
Ajuste del sistema familiar al diagndstico de
enfermedad cronica de un hijo
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Respuesta familiar
ante la enfermedad

Nota: Figura extraida y modificada de Patterson &
Garwick (1994)
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En este contexto, teniendo en cuenta que
el cuidado de un hijo con DMT1 es una tarea
altamente estresante y exigente, pueden apa-
recer problemas relacionados con el estrés,
la ansiedad y la depresidn ante el ajuste a la
enfermedad (Bassi et al., 2020). En el caso de
la persona cuidadora de un hijo con DMT1,
la carga objetiva hace referencia al impacto
en su salud fisica y mental de las personas
cuidadoras, en sus relaciones sociales, en sus
recursos econémicos y en su valoracién so-
bre la situacion personal (King et al., 2014).
Por otra parte, la carga subjetiva, se refiere al
miedo a la hipoglucemia grave, a las posibles
consecuencias y a la culpa por no dar la aten-
ciéon médica adecuada o incluso el enfado por
la falta de cumplimiento del tratamiento (Van
Gampelaere et al., 2017). En este sentido, a
pesar que un cierto nivel de alerta produci-
do por el diagnéstico puede ser beneficioso
para una mejor motivacion para la gestion
de la DMT1 (Whittemore et al., 2012), la in-
certidumbre y la carga objetiva y subjetiva
continuada puede llegar a producir sintomas
de estrés, ansiedad y depresién (Hoff et al.,
2005; King et al., 2014; Whittemore et al.,
2012). Estos sintomas pueden traducirse en
peores resultados de salud fisica y emocional
en sus hijos (Moreira et al., 2013; Robinson et
al., 2016). Incluso, la investigacion ha sefiala-
do que las madres con mayor cantidad de es-
trés y eventos vitales estresantes, tienen con
mayor probabilidad hijos con DMT1 (Turin et
al., 2021).

Las personas cuidadoras de adolescentes
con DMT1, suelen mostrar niveles de estrés
mas elevados que las madres y padres de
adolescentes sin enfermedad e incluso que
los padres de hijos con otras enfermedades
(Cousino & Hazen, 2013; Pérez-Marin et al.,
2016). En este sentido, la falta de recursos
econdmicos resulta de vital para el aumento
de los problemas psicoldgicos (Campbell-Sills
& Stein, 2007; Kobos & Imiela, 2015; Lazarus
& Folkman, 1984; Mapa-Tassou et al., 2019;
Raina et al., 2004; Singh, 2022), debido a la
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dificultad para acceder a los recursos de ayu-
da. Un gran porcentaje de estas personas
(35,56 %) informa de sufrir una gran cantidad
de situaciones estresantes, que a la mayoria
(36,05 %), les suponen un gran esfuerzo per-
sonal. La situaciones que mayor estrés produ-
cen son las relacionadas con la comunicacion
con otras personas acerca del diagndstico y
tratamiento de sus hijos, asi como lo rela-
cionado con los cuidados médicos y visitas
a servicios sanitarios (Lacomba-Trejo et al.,
2017). Este estrés es mayor para las personas
cuidadoras durante la preadolescencia y ado-
lescencia de sus hijos que durante la infancia
(Patton et al., 2011).

El estrés a causa de la enfermedad suele
proceder del sentimiento de responsabilidad
de gestion del tratamiento, asi como del enfa-
do de una pobre gestion por parte de sus hi-
jos con DMT1 (Cousino & Hazen, 2013). Este
estrés suele ser superior en madres que, en
padres, ya que son quienes suelen estar pen-
dientes de la alimentacidn de sus hijos, el tra-
tamiento y las visitas médicas. También son
guienes se enfrentan con mayor probabilidad
a sus hijos adolescentes por la necesidad ma-
yor de control glucémico, el tratamiento y la
gestion del mismo (Jaser et al., 2014; Johnson
et al., 2013; Lacomba-Trejo et al., 2017).

Los primeros meses y anos tras el diag-
ndstico, suelen ser los peores, de hecho, tal
y como se ha comentado el diagnéstico en si
de la DMT1 puede ser un evento vital tan es-
tresante que puede desencadenar trastorno
de estrés post traumatico. Asi, el 24 % de las
madres y el 22 % de los padres cumplen los
criterios diagndsticos del trastorno de estrés
postraumatico, observandose que un 51 % de
las madres y un 41 % de los padres cumplen
los criterios de este trastorno de manera sub-
clinica (Landolt et al., 2002).

Estos sintomas son mas elevados en pro-
genitores con hijos que tienen dificultades
comportamentales y emocionales, y ello a
su vez, aumenta las conductas indeseadas



por parte de los hijos (Hansen et al., 2012;
Hilliard et al., 2011; Hood, 2009). Para las fa-
milias es complicado encontrar el equilibrio
entre la promocién de la autonomia de los
adolescentes y la implicacion de los padres y
madres en el tratamiento, lo que en ocasio-
nes puede generar conflictos familiares que
hacen mds dificil la adherencia al tratamiento
y el manejo de la enfermedad.

Las dificultades familiares pueden impac-
tar en la salud fisica y emocional del ado-
lescente con DMT1 (Beléndez et al., 2015),
relacionandose los conflictos familiares con
peores niveles de HbA1lc (Laffel et al., 2003).
Por tanto, el estrés ante el cuidado en fami-
liares de adolescentes con DMT1, puede ge-
nerar resultados negativos para la salud fisica
y emocional de los adolescentes (Bassi et al.,
2020; Cunningham et al.,, 2011; Maas-Van
Schaaijk et al., 2013; Streisand et al., 2008;
Van Gampelaere et al., 2018).

Retomando la teoria del estrés crénico, se
destaca que la presencia de estrés de manera
continuada puede provocar una alta activa-
cion del eje hipotdlamo-hipéfisis-suprarrenal
y, por tanto, un aumento cortical, que genere
problemas de salud mental relacionados con
la ansiedad y el estado de animo, incluso con
comorbilidad de sintomas ansioso-depresi-
vos (Zhuang et al., 2017). El estrés mantenido
debido a la carga, la incertidumbre, la respon-
sabilidad, la culpay las preocupaciones por el
futuro y las posibles complicaciones, pueden
generar problemas de ansiedad y depresién
las personas cuidadoras (Casafia-Granell et
al., 2021a; Cortés et al., 2020; Valero-Moreno
et al., 2018).

Niveles altos de estrés producidos por la
presencia de la DMT1 en un hijo se han aso-
ciado a sintomas clinicamente significativos
de ansiedad y depresion, encontrandose
entre el 20 y 30 % de las madres y hasta un
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74 % entre los padres recién diagnosticados
(Jaser et al., 2014; Pérez-Marin et al., 2016).
En esta linea un gran porcentaje (53,50 %)
de personas cuidadoras de adolescentes con
DMT1, muestra sintomas ansiosos, siendo de
ellos el 30,30 % casos graves (Lacomba-trejo
et al., 2017). Otros trabajos informan de por-
centajes menores, alrededor del 13 % (Jaser
et al., 2014). Entre los sintomas se encuen-
tran sintomas cognitivos, fisioldgicos y mo-
tores, como preocupaciones, anticipaciones,
intranquilidad, angustia, tensién, comproba-
ciones, miedo y nerviosismo (Lacomba-trejo
et al., 2017). La sintomatologia ansiosa suele
ser mayor en las personas cuidadoras mas jo-
venes (Casana-Granell et al., 2018).

En cualquier caso, una de las fuentes de es-
trés mayores para las familias con adolescen-
tes con DMT1 son las hipoglucemias (Abitbol
& Palmert, 2021). Los episodios de hipoglu-
cemia pueden causar una gran angustia, ya
gue pueden ser impredecibles. Ademas estos
episodios, se relacionan con comportamien-
tos contrarreguladores que pueden poner en
peligro la integridad del adolescente (Tu et
al., 2010). Todo ello, puede provocar que las
cuidadoras principales desarrollen miedo a la
hipoglucemia. Esto puede generar conductas
adaptativas como la monitorizacion de los ni-
veles de glucosa en sangre y la preparacion
para abordar las posibles hipoglucemias;
pero también puede provocar que estén hi-
pervigilantes, que mantengan niveles inade-
cuadamente elevados de glucemia en sangre
o que traten en exceso las hipoglucemias, con
el fin de evitar posibles hipoglucemias (Abit-
bol & Palmert, 2021).

El miedo a la hipoglucemia suele verse
aumentado en aquellas familias que han su-
frido con mayor frecuencia hipoglucemias
en sus hijos, asi como en momentos en los
que el adolescente estd solo o durmiendo.
Este mayor miedo a las hipoglucemias se ha
relacionado con mas problemas de suefio,
sintomas ansiosos, con un uso del monitor
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de glucosa continuo y con controles de esta
mas frecuentes, asi como con una peor cal-
idad de vida, bienestar fisico y emocional
en toda la familia (Abitbol & Palmert, 2021;
Gonder-Frederick et al., 2011; Johnson et
al., 2013; Pate et al., 2016). En relacién con
lo anterior, la familia puede ir transmitiendo
a sus hijos los modelos ansiosos, en los que
los adolescentes aprenden a relacionarse
con miedo con las cuestiones del tratamien-
to, tratando de evitarlas. Del mismo modo,
las familias con mucha inseguridad, pueden
comportarse de forma sobreprotectora con
sus hijos, pudiendo disminuir su autonomia
y no dejandole asumir las responsabilidades
de su tratamiento, asi como con una may-
or rigidez (Dios et al., 2003), lo cual puede
disminuir el bienestar del sistema familiar
(Monaghan et al., 2012). No obstante, otros
trabajos sefialan que las madres muy ansio-
sas tienen un mejor manejo de la enferme-
dad de sus hijos con DMT1, pero esto reper-
cute en sentimientos de menos autonomia
en sus hijos y menos motivacidn por su parte
para el tratamiento, niveles mas elevados de
HbAlc, mayor absentismo escolar (Cameron
et al., 2007), menor calidez en las relaciones
y participacién familiar (Patton et al., 2011),
mas malestar emocional, desesperanza,
problemas de salud mental y fisicos (Hooper
et al., 2021).

Los estudios que evalUan los sintomas
depresivos en madres de adolescentes con
DMT1, muestran valores variables desde el
18,20 % al 49 % de las madres (Lacomba-trejo
et al., 2017; Rumburg et al., 2017). Un estu-
dio sefiala que el 49 % de las madres muestra
sintomas depresivos moderados, y un 26 %
sintomas graves (Rumburg et al., 2017). Un
estudio espafiol muestra una menor pro-
porcién de personas (24,30 %) con sintomas
depresivos, siendo graves un 18,20 % de los
casos. Los sintomas mas frecuentes en este
sentido recogen la disforia, la anhedonia, la
hipotimia, la percepcién de lentitud y la sen-
sacion de torpeza y la falta de interés por el
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autocuidado (Lacomba-Trejo et al., 2017). Es
necesario sefialar que el estrés mantenido
predice un aumento de los sintomas depresi-
vos en estas personas cuidadoras (Jaser et al.,
2008). Los sintomas depresivos son mayores
en madres que en padres con hijos con DMT1
(Streisand et al., 2008). Estos sintomas se re-
lacionan con peor manejo del tratamiento,
peor control metabdlico, peor funcionamien-
to familiar, peor calidad de vida en los nifios,
menores estrategias de afrontamiento, me-
nor participacion familiar en el tratamiento,
menos calidez hacia sus hijos con DMT1, ma-
yor percepcion de carga en el control de la en-
fermedad, mas visitas a urgencias, mas hospi-
talizaciones y mds sintomas depresivos en los
nifios y adolescentes, (Clayton et al., 2013;
Eckshtain et al., 2010; Jaser, 2010; Wiebe et
al., 2011). No obstante, existen estudios que
sefialan que los sintomas ansiosos y depresi-
vos en madres no se relacionan con el control
glucémico de manera lineal (Clayton et al.,
2013; Jaser et al., 2009). Del mismo modo,
existen otros que sefialan que cuando se di-
viden los participantes entre preadolescentes
y adolescentes con DMT1, se encuentra que
las relaciones entre el ajuste psicoldgico de
la persona cuidadora y del adolescente, sue-
len darse en la preadolescencia (Totka et al.,
2021).

Por otra parte, en cuanto al malestar
emocional (problema mixto de ansiedad vy
depresion), la literatura sefiala que entorno
al 16,20 % de las personas cuidadoras de ado-
lescentes con DMT1 muestra un problema de
malestar emocional (Lacomba-trejo et al.,
2017). El 19 % de estas personas presentan
malestar emocional al menos durante los pri-
meros 4 afos tras el diagndéstico (Whittemo-
re et al., 2012), encontrandose que durante
el primer afo, los niveles son especialmente
altos (Horsch et al., 2007). Por otra parte, la
angustia por la DMT1 de las madres, concep-
tualizada como sintomas ansiosos, depre-
sivos y estrés asociados a tener un hijo con
DMT]1, se relaciona fuertemente con los nive-



les de HbAlc de los adolescentes (Rumburg
et al., 2017), con un peor control metabdli-
co (Helgeson et al., 2012), sabiéndose que el
cumplimiento del tratamiento por parte del
adolescente se ve afectado por el desborda-
miento que siente la familia a la hora de en-
frentarse a las demandas del tratamiento, en
forma de inseguridad y miedo a la presencia
de hipoglucemias y el control de las mismas,
o la inyeccion de insulina (Beléndez et al.,
2015).

Aunque los sintomas ansiosos y depresi-
vos en las madres se asocian estrechamente
entre si, lo sintomas depresivos resultan mas
relevantes para predecir los efectos negati-
vos en la salud fisica de sus hijos con DMT1
(Cunningham et al., 2011; Van Gampelaere
et al., 2018). Del mismo modo, los sintomas
ansiosos y depresivos de las personas cuida-
doras, se asocian con mas problemas de sue-
fio en sus hijos con DMT1, lo que influye en
el régimen de tratamiento médico (Maureen
Monaghan et al., 2012). Asimismo, un ma-
yor numero de pruebas glucémicas durante
la noche y un mayor numero de hipergluce-
mias, se relaciond con una mayor carga para
la persona cuidadora. En cuanto a los factores
socioecondmicos, un menor nivel de educa-
cion y de empleo en las madres se relacioné
con una mayor carga; pero la edad del padre
o la madre, el lugar de residencia, los facto-
res econdmicos y el nimero de hijos, no se
relaciond con una mayor carga. No obstante,
el género del adolescente, la duracién de la
enfermedad, el control metabdlico, la fre-
cuencia de hipoglucemias y la frecuencia de
pruebas durante el dia no se relacioné con
una mayor carga percibida (Kobos & Imiela,
2015).

No obstante, todavia hoy son desconoci-
dos los efectos de las dificultades emociona-
les de los familiares en los adolescentes con
DMT1, ya que en ocasiones surgen resulta-
dos controvertidos (Brito & Remor, 2021).
Algunos estudios concluyen que existe una
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relacion clara entre el peor estado de salud
mental en los cuidadores (estrés, ansiedad
y depresidon) y el malestar en los adolescen-
tes (Nguyen et al., 2021), pero otros sefialan
gue ciertos sintomas se asocian con un mejor
control de la enfermedad de sus hijos, lo que
da mejores resultados de salud fisica en ellos
(Hansen et al., 2012). De hecho, la literatu-
ra ha seflalado que los sintomas ansiosos y
depresivos en las personas cuidadoras no se
asocian de manera lineal con peores resul-
tados de control glucémico en sus hijos ado-
lescentes. Ademas, esta asociacion no esta
mediada por la divisién de tareas en el trata-
miento, es decir, no es importante si el trata-
miento recae por completo en la persona cui-
dadora o en el adolescente o si la gestién de
este es compartida. Ahora bien, esto puede
deberse a que en la adolescencia existe una
mayor autonomia en referencia al tratamien-
to, observandose que el seguimiento de las
indicaciones médicas por parte de los adoles-
centes con DMT1, se asocia con niveles mas
bajos de HbA1c (Nguyen et al., 2021). Afiadi-
do alo anterior, se ha de tener en cuenta que
las asociaciones lineales en este caso pueden
no ser adecuadas, pues lo dptimo en cuanto
al HbA1lc, es obtener valoremos intermedios.
Anadido a lo anterior, es posible que estas re-
laciones estén mediadas por otras variables
como la autoeficacia por parte de las familias
y sus hijos o las variables familiares (Bassi et
al., 2020; Real Pérez & Lopez Alonso, 2017).

1.4.2 Sistema familiar y ajuste fisico y
emocional ante la enfermedad: impli-
cacion de las variables relacionales

Resulta fundamental considerar los vinculos
afectivos, las caracteristicas y dindmicas de fun-
cionamiento, y los estilos de crianza, existentes
en las familias para entender su ajuste a la en-
fermedad. A este respecto, existen distintos
modelos y teorias psicoldgicas que subrayan la
trascendencia que tienen los aspectos estruc-
turales y relacionales que caracterizan a las fa-
milias a la hora de entender su funcionamiento
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y promover ajustes saludables en ellas.

En este sentido, modelos como el Modelo
Transaccional de Sameroff y Chandler (1975),
sitdan al nifio en un sistema en movimiento que
se mantiene debido a las relaciones bidireccio-
nales entre su comportamiento y el del resto
de la familia, asi como el del entorno social y
cultural (Fiese & Sameroff, 1989). Este Modelo
Transaccional tiene en cuenta las influencias de
unas personas de la familia en el resto, y desta-
ca la manera en que la familia y el hijo con ENT
crean mutuamente un contexto para expresar
la enfermedad. Desde esta perspectiva, cémo
respondan las personas de la familia ante la en-
fermedad sera el resultado de la interaccién en-
tre las conductas de la familia y las del hijo con
ENT, mediante las cuales se trata de alcanzar
la adaptacidén a la situacidn (Fiese & Sameroff,
1989).

John Bowlby (1952) definié el apego como
la capacidad del nifio para confiar en si mismo
y en los otros cuando se tiene una necesidad,
distinguiendo qué personas y cuales no son
de confianza. Del mismo modo, se refiere a la
habilidad de considerarse merecedor de cari-
flo, con capacidad para conseguir sus metasy
solventar las dificultades (Bowlby, 1997). Los
modelos de apego que tengan las personas
de la familia, pueden influir notablemente en
el ajuste fisico y mental ante las situaciones
de gran demanda como es el padecimiento
de una ENT (Ciechanowski et al., 2002; Drob-
ni¢ Radobuljac & Shmueli-Goetz, 2015; Ga-
rrett et al., 2021).

La teoria evolutiva-etolégica del apego
de Bowlby (1952) mantiene que el estado de
seguridad, ansiedad o temor de un nifio de-
pende de la disponibilidad y de la habilidad
de su cuidador principal para responder a sus
necesidades. En los primeros afios de vida, el
apego hacia la madre como cuidadora prin-
cipal constituye una meta del desarrollo so-
cioemocional y es una sefial de su regulacién
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emocional. El peso de la interaccidn suele re-
cae sobre la madre (Trenado et al., 2009) v,
en este sentido, “la sensibilidad de la persona
cuidadora” para entender y responder ante
las necesidades del hijo, pondra las bases de
los modelos de este en sus representaciones
personales, de las otras personas y del mun-
do (Isabella & Belsky, 1991). La sensibilidad
de la persona cuidadora influye directamente
en la creacion del apego, entendiéndose que,
a mayor sensibilidad, mayor probabilidad de
desarrollar apego seguro (O’Neill et al., 2021).
En este sentido, la falta de regulacién emo-
cional o la presencia de estrés o problemas
emocionales en la persona cuidadora, pue-
den disminuir la disponibilidad, la atencidn
y la sincronia, aumentando asi las reacciones
conflictivas y abusivas, fisicas y emocionales
(Trenado et al., 2009). Teniendo en cuenta
de una manera muy importante todos estos
aspectos, se desarrollard un tipo de vinculo
de apego u otro, pudiendo ser un vinculo se-
guro o inseguro (existen varias subcategorias
del apego inseguro, segun los autores, pero
tipicamente tendra elementos evasivos o an-
sioso/resistentes o ambivalentes (Papalia &
Martorell, 2017).

Las primeras relaciones de apego fun-
cionan como modelos para las relaciones
intimas con amigos y parejas en el futuro y
establecen la forma de interpretar las ex-
periencias y de orientar el comportamiento
(Priel & Besser, 2000). Ahora bien, las rela-
ciones posteriores también pueden influir en
el sistema de apego, modificandolo. Aunque
en las primeras etapas de la vida la madre es
la figura de apego de referencia, a medida
gue vamos creciendo, los amigos y las pare-
jas seran fundamentales, convirtiéndose los
iguales en las figuras principales de apego a
finales de la adolescencia y principios de la
adultez emergente (Gémez-Rico et al., 2015;
Liu & Wang, 2021; Montoya-Castilla et al.,
2015).



En este contexto, las personas con mode-
los de apego seguro, evidencian mas autoes-
tima, mas ajuste emocional, mejores relacio-
nes sociales y familiares, y también menos
estrés y menos problemas de salud mental
(Ménaco et al., 2021; Oropesa, 2022; Pala-
cios et al.,, 2011; Valero-Moreno, 2021). Si
nos centramos en el impacto que puede ejer-
cer el tipo de vinculacién afectiva de la perso-
na cuidadora en su hijo, observamos que la
sensibilidad de la persona cuidadora durante
los primeros afios de vida de su hijo, predi-
ce la salud mental, las habilidades de afron-
tamiento del estrés de su hijo en el futuro
(Dobson et al., 2022), sus relaciones sociales,
su autoestima, su bienestar y su salud mental
(Liu & Wang, 2021; Luke et al., 2004; O’Nei-
Il et al., 2021; Priel & Besser, 2000). Incluso,
la investigacion ha concluido que las madres
con modelos de apego inseguros tienen con
mayor probabilidad hijos con DMT1 (Turin et
al., 2021). Esto puede deberse a que las per-
sonas con apego inseguro suelen tener un
sistema nervioso auténomo desregulado, y
por tanto una actividad hipotdlamo-hipofisia-
rio-suprarrenal exagerada, lo que genera una
exposicién mayor y continua a las hormonas
del estrés. Esto puede asociarse con diferen-
tes condiciones de riesgo para la salud, como
son la hiperlipidemia y la resistencia a la in-
sulina, implicadas en el desarrollo de DMT1
(Drobnic Radobuljac & Shmueli-Goetz, 2015).

Por otra parte, la literatura ha centrado
sus esfuerzos en observar como las dificulta-
des y fortalezas de los progenitores influyen
en sus hijos y viceversa (Palacios et al., 2011).
Diana Baumrind (1991) realizé la clasificacion
de los estilos parentales, de forma categorial,
centrandose en las dimensiones de afecto y
control, organizandolos asi en: autoritarios,
democraticos y permisivos. Maccoby y Martin
(1983) afiadieron a esta clasificacion el estilo
negligente o indiferente, quedando el modelo
con cuatro estilos que surgian de la combina-
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cién entre las dimensiones de afecto-comuni-
cacién y control-supervisién (Delgado et al.,
2007). Ahora bien, puede que a lo largo del
tiempo, del desarrollo de los hijos y con las
experiencias vitales, se vayan modificando los
estilos parentales (Torio et al., 2008).

Hoy en dia se entienden los estilos paren-
tales dimensionalmente, situando a padres y
madres en un continuo en varias dimensio-
nes relevantes del estilo educativo (Palacios
et al., 2011). Ademas del afecto, la comuni-
cacion y el control conductual, actualmente
se tienen en cuenta otros constructos como
la revelacion (lo que los adolescentes cuen-
tan de forma espontanea a sus padres) (Kerr
& Stattin, 2000), el control psicoldgico (que
se refiere al control de los pensamientos y
sentimientos de los hijos de forma intrusiva
y manipuladora, utilizando la culpa o el chan-
taje emocional) (Barber & Harmon, 2004), la
autonomia (que dan las familias a sus hijos) y
el humor (su capacidad para ser optimistas,
estar relajados y tener un buen sentido del
humor) (Palacios et al., 2011).

No obstante, la literatura, sefiala el con-
trol, el afecto, la promocién de la autonomia,
la comunicacion y la implicacion en la crianza
como las variables fundamentales en la pre-
diccion de las relaciones familiares (Soucy &
Larose, 2000). El afecto y la buena comunica-
cién con los progenitores se han relacionado
con mejores relaciones sociales, mas bien-
estar, mayor ajuste conductual y emocional.
Por el contrario, las practicas autoritarias, in-
congruentes o sin limites, asi como el clima
familiar frio e irascible, favorecen la aparicién
de problemas conductuales (Tur et al., 2004).

Por su parte, la promocion de la autono-
mia parece favorecer el desarrollo positivo
del adolescente (Barber & Harmon, 2002;
Parra & Oliva, 2006). La relevancia del logro
de la autonomia del adolescente, es funda-
mental porque le otorga la preparacién para
tomar decisiones y actuar en base a sus con-
vicciones (Oliva & Parra, 2001). En esta linea,
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la Teoria de la Autodeterminacién (Ryan &
Deci, 2000) detalla las necesidades que me-
joran o empeoran el desarrollo social positi-
vo y el bienestar de las personas. Entre ellas
destaca la necesidad de ser competente (Har-
ter, 1978), la de relacionarse (Baumeister &
Leary, 1995) y la de autonomia (Deci & Ryan,
1975). Asi, si estas estan satisfechas durante
el transcurso de la vida, mejora la salud y el
bienestar y, si no lo estdn llevan a la enfer-
medad y el malestar emocional (Ryan & Deci,
2000). Por tanto, un entorno en el que entren
en conflicto las necesidades basicas promue-
ve la alienacién y psicopatologia (Ryan et al.,
1995).

Se ha destacado que el logro de la auto-
nomia por parte de los adolescentes en su
grupo de iguales, favorece las relaciones fa-
miliares (Ayestaran, 1987). En el caso de los
adolescentes con DMT1, en el contexto de
la Teoria de la Autodeterminacion, la inter-
nalizacion, es decir, el proceso a través del
cual los adolescentes transforman las pautas
que se les han inculcado de manera externa
(como el tratamiento de la DMT1), en valores
personalmente sostenidos (Grusec & Kuczy-
nski, 1997). Las conductas se van interiorizan-
do desde el control exterior hasta la interna-
lizacién, esto contribuye a la persistencia del
comportamiento a largo plazo (Ryan & Deci,
2017).

Por otra parte, los estilos parentales
pueden influir en otro de los grandes pi-
lares de la adolescencia en aspectos como
la busqueda de la identidad. Asi, las familias
gue promueven la autonomia pero, se impli-
can en el contexto escolar, facilitaradn el logro
de la identidad del adolescente. No obstan-
te, también es necesario que el adolescente
tenga: confianza en si mismo, autoestima,
intimidad, adecuado nivel de desempefio en
situaciones estresantes, desarrollo del yo y
razonamiento moral, para poder desarrollar
su identidad (Kroger, 1993).

En cuanto al control, se ha de tener en
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cuenta que es una dimensién formada por
dos constructos que tienen resultados dife-
rentes en el ajuste del adolescente (Oliva et
al., 2011; Parra & Oliva, 2006). Por una parte,
el control conductual, es entendido como la
monitorizacién por parte de los padres, de lo
que hacen sus hijos en su tiempo libre, con
quién y donde van (Oliva et al., 2011). La re-
lacién entre el control y el desarrollo positi-
vo de los adolescentes no es curvilinea, en
este sentido, el exceso o la ausencia de con-
trol es igual de perjudicial (Baumrind, 1991).
Asi, niveles intermedios de control conduc-
tual, previenen los problemas de conducta
y las conductas de riesgo (Collins & Laursen,
2004; Galambos, Barker & Almeida, 2003;
Gray & Steinberg 1999; Parra et al., 2004).
Por su parte, el control psicolégico ejercido
por los padres o madres, de tipo intrusivo y
manipulador, se ha visto relacionado con ma-
yor malestar emocional y baja autoestima
en los adolescentes (Barber, 1996; Barber &
Harmon, 2002; Conger & Scaramella, 1997).
Por ultimo, en cuanto a la revelacién de la in-
formacion por parte de los adolescentes de
forma abierta, parece la variable mas involu-
crada en el ajuste conductual (Kerr & Stattin,
2000) y el bienestar del adolescente (Parra &
Oliva, 2006).

Pocos son los estudios que describen las
caracteristicas de las familias con hijos con
DMT1, sin embargo, en un estudio espafiol
(Mufioz et al., 2015), se encontré que la
presencia de estilos familiares democraticos
(marcados por la sensibilidad a las necesi-
dades de sus hijos, el razonamiento, afecto
y amor, y la ausencia de disciplina punitiva)
genera nifios con mayor competencia social,
mejores relaciones con sus iguales, mayor
autoestima, bienestar psicoldgico, y menor
cantidad de conflictos familiares y problemas
emocionales (Delgado et al., 2022; Di Giunta
et al., 2022; Jaureguizar et al., 2018; Lacom-
ba-Trejo et al., 2021; Singh & Gupta, 2022).
Otro estudio espafiol concluyd que la mayo-
ria de las familias muestran rasgos autorita-



rios (69,55 %) o excesivamente permisivos
(65,22 %); solo un 43,47 % de las familias evi-
dencian estilos equilibrados o democraticos
(Pérez-Marin et al., 2016).

En las familias con adolescentes con
DMT1, la comunicaciéon cdlida y la promo-
ciéon de la autonomia se asocia con la in-
ternalizacion del autocontrol de la DMT],
asi como una mayor responsabilidad por su
parte, dando lugar a mayor adherencia al
tratamiento y mejores resultados de control
glucémico. Del mismo modo, se relaciona
negativamente con las conductas poco pos-
itivas para la gestién de la DMT1 (Goethals
et al.,, 2019; Perlberg et al., 2021). En este
sentido, la literatura ha sefialado que las fa-
milias que tienen hijos con DMT1 son menos
autonomas, es decir, muestran menos segu-
ridad, autosuficiencia y les cuesta mas tomar
sus decisiones. Ademas, suelen ser mas rigi-
das y suelen tener mas reglas y procedimien-
tos establecidos. No obstante, no parece que
sean mas conflictivas que aquellas familias
sin hijos con DMT1 (Dios et al., 2003).

Del mismo modo, un estilo de comuni-
cacion controlador por parte de la familia,
genera menos autocontrol por parte de los
adolescentes con DMT1 y conductas poco
positivas para la gestion de su enfermedad,
relacionandose lo anterior con una menor
adherencia al tratamiento y un peor control
glucémico (Goethals et al., 2019). En cuanto
a la promocidn de la autonomia, los resulta-
dos pueden ser controvertidos ya que se ha
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evidenciado que un estilo autoritario puede
conducir a una mayor adherencia conductual
al tratamiento y a un menor estrés parental
(Monaghan et al., 2012). No obstante, en el
marco de la Teoria de la Autodeterminacion
(Ryan & Deci, 2017), es importante que, ante
la ENT, las conductas salutogénicas y las con-
ductas relacionadas con el tratamiento se in-
ternalicen. No obstante, en ocasiones puede
ser compleja la internalizacién, debido a que
pueden surgir dificultades a la hora de aceptar
e integrar psicoldgicamente la enfermedad.
Por lo que, en algunas ocasiones, los adoles-
centes muestran un comportamiento resisten-
te y desafiante ante la enfermedad (Goethals
et al., 2019; Rassart et al., 2015). Es por ello,
gue estos aspectos necesitan ser investigados
en mayor profundidad.

Por otra parte, en cuanto al control, se ha
observado que el control conductual genera
resultados positivos en los adolescentes con
DMT1, de hecho, se asocia con menos sinto-
mas de emocionales y conductuales. En el
caso del control psicolégico se ha asociado
con una alta exigencia familiar, lo que puede
generar sintomas depresivos en los adoles-
centes con DMT1 (Trojanowski et al., 2021).
Por otra parte, la revelacion, se ha sefialado
en la literatura como un elemento de gran im-
portancia, resaltando la trascendencia de la
comunicacién entre hijos y padres en el pro-
ceso de ENT, relacionandose lo anterior con
resultados positivos de salud fisica y mental
(Mirrashidi et al., 2021). Por ultimo en cuanto
al humor, las familias con hijos con DMT1 que
tenian mayor sentido del humor, optimismo'y
esperanza, muestran menos problemas emo-
cionales (Mednick et al., 2007).
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En referencia a los factores sociodemogra-
ficos, la literatura ha destacado que son las
chicas quienes sienten mas control conduc-
tual (Moreno et al., 2006; Shek, 2000) y afec-
to por parte de sus progenitores, asi como
muestran una mayor revelacién. Sin embar-
go, todavia no esta clara la posible relaciéon
entre la edad y los cambios percibidos en los
estilos parentales (Parra & Oliva, 2006). Algu-
nos trabajos sefialan que el afecto permanece
constante pero el control disminuye (Moreno
et al., 2006; Shucksmith et al., 1995), otros
destacan que es el control el que se mantiene
y el afecto el que decrece (Paulson & Sputa,
1996). Por ultimo, otros evidencian que tanto
el afecto como el control disminuyen (Shek,
2000).

El Modelo circumplejo de Olson (1986)
analiza las situaciones que atraviesan las
familias durante la vida y los cambios que
deben realizar en su funcionamiento, vincu-
los y estructura para lograr una adaptacion
y una cohesion, que les ayuden a una me-
jor estabilidad para el crecimiento saluda-
ble del adolescente. Ademas, establece que
un funcionamiento familiar equilibrado es
aquel que posibilita a la familia cumplir exi-
tosamente 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 ci-
clo evolutivo de la familia, como puede ser la
aparicién de una enfermedad como la DMT1
(Ferrer-Honores et al., 2013).

El andlisis del funcionamiento familiar im-
plica el estudio las dimensiones de cohesion
y adaptabilidad (Olson et al., 1983). Ademas,
existiria un tercer factor, la comunicacion fa-
miliar, esta se basa en la empatia y la escucha
reflexiva, y actuaria como facilitadora de las
dos primeras dimensiones. La cohesidn es la
vinculacién emocional de las personas de la

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

familia y la cantidad de autonomia que tie-
nen (Olson et al., 1983). Tiene en cuenta los
vinculos emocionales existente entre las per-
sonas que forman la familia, es decir la cone-
Xién o separacion entre ellas (Polaino, 1998).
Este modelo contempla: los vinculos emocio-
nales, los limites, las coaliciones, el tiempo y
espacio compartido, las relaciones sociales,
la toma de decisiones toma de decisiones, los
intereses y el tiempo y ocio compartido. Por
otra parte, el modelo circumplejo de Olson
(1986), tiene en cuenta la capacidad de las
personas del sistema familiar para modificar
su estructura de poder, sus roles y sus nor-
mas relacionales ante la adversidad, es decir
la adaptabilidad (Olson et al., 1983). Este ele-
mento contempla: la habilidad para negociar,
la presencia de asertividad, el control y la dis-
ciplina y las normas relacionales.

En funcién de la cohesidn y la adaptabi-
lidad, las familias pueden clasificarse en 16
tipos de familias mas o menos funcionales
(Figura 10). Se ha de tener en cuenta que las
familias mas saludables o con mejores resul-
tados de salud fisica y mental, son aquellas
gue muestran niveles intermedios de co-
hesion y adaptabilidad, es decir, las equilibra-
das o balanceadas. En un nivel de funciona-
lidad menor se encuentran aquellas familias
gue tienen valores moderados en una dimen-
siony equilibrado en la otra. Aquellas familias
con valores extremos en ambas dimensiones,
se consideran las menos funcionales (Olson
et al., 1983).



Figura 12
Tipos de familias segun el modelo circumplejo de
Olson (1986)
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En referencia a las familias de adolescen-
tes con DMT1, se ha observado que la ma-
yoria de ellas (62%), evidencia estilos fami-
liares saludables que se caracterizaban por la
cohesion y adaptabilidad intermedias, dando
lugar a estilos equilibrados. El resto de fami-
lias muestran estilos intermedios, no encon-
trandose familias con estilos desequilibrados
o extremos (Pérez-Marin et al., 2016). En li-
neas generales, los trabajos destacan que las
familias de adolescentes con DMT1 suelen
ser equilibradas o intermedias, lo anterior se
asocia con mayor satisfaccién y mejor funcio-
namiento familiar. No obstante, en esta etapa
la comunicacion familiar se puede ver resen-
tida, evidenciandose preocupacion al respec-
to, por parte de las cuidadoras principales
(Place et al., 2017).

Las interacciones entre las variables fa-
miliares y personales pueden ser complejas.
De hecho, se ha observado que aquellos ado-
lescentes con un mejor control glucémico
muestran una alta cohesidn familiar, ausen-
cia de problemas de comportamiento pero
presencia de problemas emocionales, lo que
sefiala la importancia de investigar a la dia-
da en su conjunto (Cohen et al., 2004). A su
vez, una orientacién familiar hacia la excesiva
consecucién de objetivos o la autonomia, no
aumenta el bienestar emocional. Las familias
con una promocion de la autonomia dema-
siado elevada, muy orientadas hacia el logro
de objetivos, mas conflictivas y menos cohe-
sionadas, tienen adolescentes con DMT1 con
mas problemas de ansiedad y depresion.
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En general, las familias mas equilibra-
damente cohesionadas y organizadas, con
menos conflictos y autonomia, tienen ado-
lescentes con mds energia y bienestar psico-
l6gico (Dios et al., 2003).

Disfrutar de estilos familiares cdlidos ge-
nera el espacio para que los adolescentes
tengan mas autoeficacia, competencia e in-
dependencia (Sherifali et al., 2009), lo que
puede funcionar como elemento protector
para los adolecentes con DMT1. Asi, quienes
se encuentran en familias con un adecuado
funcionamiento familiar, marcadas por me-
jores relaciones familiares y adecuada cohe-
sién, presentan mds capacidad para hacer
frente a la enfermedad (Hadad et al., 2021;
Mufioz et al.,, 2015) y muestran un mejor
ajuste psicoldgico, social y médico (Cohen et
al., 2004; Nuiiez-Baila et al., 2021; Moreira et
al.; 2014; Rosenberg & Shields, 2009).

De hecho, las familias caracterizadas por
niveles equilibrados de cohesién, flexibilidad
y calidez generan adolescentes con mejores
estrategias del afrontamiento del estrés, mas
autoeficaces y con mas capacidad para ges-
tionar la DMT1, disminuyendo sus niveles de
estrés, de conflictos personales (Monaghan
et al., 2012; Pérez-Marin et al., 2016; Sherifali
et al., 2009), y de sintomas ansiosos, depresi-
vos y conductuales (Trojanowski et al., 2021).

El diagndstico de DMT1 en un hijo puede
provocar un aumento de la involucracion,
concentracion y resolucion de conflictos en
el cuidador familiar principal (habitualmen-
te, la madre) al sentir que su hijo es mas
vulnerable. El nifio a su vez, puede mostrar
mas concentracion, resolucion de problemas
y mayor obediencia con la esperanza de que
esto ayude a mejorar su ENT. Este patron



puede observarse también en adolescentes
con un buen control (Hauser et al., 1985).
Ahora bien, también se ha observado que las
familias con un buen nivel de adaptacion pre-
sentan mayor distrés emocional ante el cui-
dado de sus hijos, que las familias cadticas,
posiblemente porque se implican mucho mas
en el cuidado del adolescente con DMT1 (Pé-
rez-Marin et al., 2016).

En cuanto a los conflictos familiares rela-
cionados con la DMT1, suelen ser especificos,
como, por ejemplo, desacuerdos entre pro-
genitores e hijos relacionados con las tareas
de manejo del tratamiento y las actividades
diarias que afectan al control de la enferme-
dad (Monzon et al., 2022). En este apartado,
las situaciones que producen disputas en las
familias con adolescentes con DMT1 son las
mismas en diferentes culturas y aumentan
generalmente cuando llega la adolescencia.
Los problemas mds frecuentes son el lavado
de manos previo al control glucémico, los re-
cordatorios acerca de realizar y registrar los
valores de los controles de glucosa, modificar
los lugares donde inyectarse insulina y la ges-
tion de la dieta (Beléndez, 2012). Ahora bien,
el principal foco de conflicto suele ser la ten-
dencia de las familias a infantilizar a sus hijos
por el hecho de padecer una enfermedad.
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A pesar de todo lo anterior, las familias de
los adolescentes con DMT1 suelen percibir
gue sus hijos presentan una adecuada adap-
tacidon personal, social, fisica y emocional
y que sus hijos valoran sus relaciones fami-
liares positivamente (Beléndez, 2012). Estas
dificultades suelen presentarse con la mayor
frecuencia en las familias con hijos con pro-
blemas de comportamiento o hiperactividad
(Monzon et al., 2022).

Los conflictos familiares asociados a la
DMT1, aumentan los sintomas ansiosos, de-
presivos y conductuales en los adolescentes
con DMT1, independientemente de su edad
(Trojanowski et al., 2021). No obstante, su
presencia no es muy habitual, y no es mayor
gue los que se dan en las familias con hijos
sin DMT1 (Missotten et al., 2013). Por otra
parte, un mayor nivel de conflictividad fa-
miliar y una mayor responsabilidad e impli-
cacion en las personas cuidadoras durante la
adultez tardia se asocia con un peor control
metabdlico. Ahora bien, la relacidon no es bidi-
reccional, parece ser que un peor control me-
tabdlico no predice una mayor conflictividad
familiar (Campbell et al., 2019).

Por todo lo anterior, la literatura sugiere
qgue el ajuste a la enfermedad se relaciona
mas con las variables personales y familiares
en si, que con las de la enfermedad (Moraws-
ka et al., 2015). Los estudios resaltan cémo
la dindmica familiar constituye una variable
critica, aunque poco estudiada, en el ajuste a
la enfermedad y la adherencia al tratamiento,
observandose relaciones significativas entre
los distintos aspectos del funcionamiento fa-
miliar, la adherencia al tratamiento y los indi-
cadores del estado de salud (Pérez-Marin et
al., 2016).
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1.4.3 Sintesis de contenidos

El abordaje de la ENT requiere de la atencion
a todo el sistema familiar, pues su presencia, re-
quiere de ajustes y adaptaciones por parte de
todos sus miembros. El tipo de enfermedad, el
curso, el desenlace, su componente genético
0 no y su previsibilidad, pueden estresar a las
familias de diferente manera. A su vez, las car-
acteristicas familiares afectan a la adaptacién a
la enfermedad, es decir, los patrones de comu-
nicacién preexistentes, los estilos familiares, las
vinculaciones afectivas, los guiones o creencias
asociados con la historia de la familia y su cic-
lo vital impactan en el ajuste a la enfermedad.
Estas variables, son especialmente importantes
cuando se padece una ENT en la adolescencia.

Es necesario sefialar que la presencia de una
ENT en un hijo, es uno de los factores mas es-
tresantes que pueden ocurrir en el ciclo vital de
la familia. El diagndstico de DMT1 suele suponer
un evento traumatico en la familia, al estar, en
muchas ocasiones, ligado a un coma diabético.
Tras el diagndstico, la familia debe de adaptarse
a un complejo y estricto régimen de tratamien-
to, que implica la toma de decisiones relevant-
es de manera continuada. En este contexto, es
habitual que se designe una persona cuidadora,
que suele ser la madre.

La persona cuidadora, ve afectadas sus ruti-
nas, relaciones laborales, personales, e incluso
su economia. Todo lo anterior, puede aumentar
de manera notable la presencia de problemas
emocionales, especialmente, de estrés, ansie-
dad y depresion. La presencia de estos prob-
lemas, puede asociarse con un peor ajuste fisico
y psicolégico en sus hijos con DMT1.

No obstante, algunos estudios sefialan que
la afectacién emocional, suele ser mayor en
las personas cuidadoras, que en sus hijos con
DMT1. Y que esto, no necesariamente se asocia
con peores resultados fisicos y emocionales, en
sus hijos, ya que, en ocasiones, una mayor carga
psicolégica en las personas cuidadoras, se trans-
forma en un cuidado mds frecuente.

Ahora bien, las familias con vinculaciones
afectivas seguras, que disfrutan de adecudos
niveles de cohesién y adaptacion familiar, que
promueven la autonomia de sus miembros,
gue se comunican de manera afectiva y ponen
limites, pueden obtener mejores resultados de
salud fisica y emocional, en todos sus miembros.

1.5. Objetivos e hipotesis

El objetivo general de esta investigacion es es-
tudiar los factores psicosociales y clinicos de ajus-
te fisico y psicolégico a la DMT1 en adolescentes
y sus familias. Para ello analizaremos los factores
de riesgo y proteccién en adolescentes, teniendo
en cuenta el papel de la enfermedad en el ajuste
a esta etapa. De esta manera, elaboraremos los
perfiles de adaptacién personal y familiar que favo-
recen la salud psicoldgica y fisica en adolescentes
con DMT1y en las personas cuidadoras principales.
Concretamente, los objetivos especificos e hipéte-
sis del trabajo son los siguientes.



OBJETIVOS ESPECIFICOS
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HIPOTESIS

Objetivo 1. Estudiar las
principales caracteristicas
psicoldgicas, familiares y
de ajuste a la enfermedad
de los adolescentes
(cony sin DMT1).

Hipdtesis 1.1. Los adolescentes presentaran bajo ajuste emocional y comporta-
mental, mostrando puntuaciones elevadas en sintomatologia ansioso-depresi-
va, comportamental y dificultades con los iguales (Hilliard et al., 2017; Kalra et
al., 2018; Krawczyk et al., 2021).

Hipdtesis 1.2. Los adolescentes evidenciaran puntuaciones bajas en autoestima
y bajo bienestar psicolégico (Lacomba-Trejo et al., 2020; Lacomba-Trejo et al.,
2021; Monzon et al., 2022; Real & Lépez, 2017).

Hipdtesis 1.3. Los adolescentes presentaran estilos familiares con caracteristicas
familiares disfuncionales (elevado control conductual y control psicoldgico) (Pé-
rez-Marin et al., 2016a).

Hipdtesis 1.4. Los adolescentes con DMT1 mostraran niveles no saludables de
Hbalc, puntuaciones bajas en respuesta adaptativa a la DMT1 y una baja per-
cepcion de amenaza de enfermedad, es decir, presentaran problemas de adap-
tacion a la enfermedad (Lacomba-Trejo, Valero-Moreno et al., 2018; Nguyen et
al., 2021a; Valero-Moreno et al., 2020b).

Objetivo 2. Analizar el
papel que la presencia/
ausencia de una
enfermedad fisica crénica
no transmisible tiene sobre
las variables psicoldgicas
en la adolescencia.

Hipdtesis 2.1. Los adolescentes con DMT1 tendran niveles de depresién mds
elevados que los adolescentes sin DMT1 (Engum, 2007; Zhuang et al., 2017).
Hipdtesis 2.2. Los adolescentes con DMT1 evidenciardn mayores puntuaciones
en ansiedad que los adolescentes sin DMT1 (Moussa et al., 2005).

Hipétesis 2.3. Los adolescentes con DMT1 tendran niveles mayores de proble-
mas de comportamiento que sus homdlogos sin DMT1 (Coccaro et al., 2021;
Hadad et al., 2021; Nylander & Fernell, 2021).

Hipétesis 2.4. Los adolescentes con DMT1 mostraran mas sintomas hiperactivos
que los adolescentes sin DMT1 (Coccaro et al., 2021; Hadad et al., 2021; Nylan-
der & Fernell, 2021).

Hipdtesis 2.5. Se evidenciaran mayores niveles de problemas con los iguales
en adolescentes con DMT1 frente a los adolescentes sin DMT1 (Coccaro et al.,
2021; Hadad et al., 2021; Nylander & Fernell, 2021).

Hipdtesis 2.6. Las adolescentes con DMT1 tendran peor autoestima que las ado-
lescentes sin DMT1 (Rassart et al., 2014).

Hipdtesis 2.7. Los estilos familiares percibidos seran igual en adolescentes con
y sin DMT1 en lineas generales. No obstante, los adolescentes con DMT1 perci-
birdn menos promocion de la autonomia que los adolescentes sin DMT1 (Dios
et al., 2003).

Hipdtesis 2.8. Los adolescentes con DMT1 mostraran menos bienestar que los
adolescentes sin DMT1 (Genuth et al., 2003).
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Objetivo 3. Analizar el
papel que las variables
sociodemograficas (sexo
y edad) tienen sobre las
variables psicoldgicas y
de ajuste a la enfermedad
durante la adolescencia

Hipétesis 3.1. Las adolescentes mostraran mas sintomas emocionales, proble-
mas ansiosos y depresivos que los adolescentes (O’Donnell et al., 2019, 2021).
Hipétesis 3.2. Los adolescentes evidenciaran mas sintomas conductuales e hi-
peractivos que las adolescentes (Hadad et al., 2021).

Hipétesis 3.3. No existirdn diferencias de género en cuanto a las dificultades con
los iguales (Mdnaco & de la Barrera, 2016).

Hipétesis 3.4. Las adolescentes tendran una menor autoestima que los adoles-
centes (Lacomba-Trejo et al., 2018).

Hipétesis 3.5. Las adolescentes informardn de niveles menores de bienestar
emocional que los adolescentes (Beléndez et al., 2015).

Hipétesis 3.6. Las adolescentes revelardn niveles mayores de control conduc-
tual, afecto y revelacién), sin embargo, en el resto de los aspectos familiares
(control psicolégico y humor), no se encontraran diferencias entre géneros (Mo-
reno et al., 2006; Parra & Oliva, 2006; Shek, 2000).

Hipotesis 3.7 Las adolescentes con DMT1 tendran una percepcion de amena-
za de la enfermedad mayor que los adolescentes con DMT1 (Broadbent et al.,
2015; Valero-Moreno et al., 2020). En concreto, se encontrard mayor percep-
cion de las consecuencias, preocupaciones, impacto emocional, mayor identi-
dad (sintomas), pero también mayor percepcién de control personal y conoci-
miento de la enfermedad (Wisting et al., 2019).

Hipétesis 3.8. No existirdn diferencias entre chicos y chicas en referencia a la
respuesta adaptativa a la DMT1 (Lacomba-Trejo et al., 2018).

Hipétesis 3.9. No se daran diferencias entre los adolescentes con DMT1 en los
niveles de HbA1c (Clements et al., 2016).

Hipotesis 3.10. Los sintomas ansiosos permaneceran estables a lo largo de la
adolescencia (O’Donnell et al., 2019, 2021).

Hipotesis 3.11. Los sintomas depresivos aumentaran con la edad (Ma et al,,
2022; Smith-Adcock & Kerpelman, 2022).

Hipétesis 3.12. Los sintomas conductuales e hiperactivos aumentaran con la
edad (Hadad et al., 2021)

Hipétesis 3.13. Los problemas con los pares disminuiran con la edad (Lacom-
ba-Trejo et al., 2019; Madsen et al., 2002).

Hipdtesis 3.14. La edad no estara asociada linealmente con la autoestima
(Orth et al., 2018).

Hipdtesis 3.15. Una mayor edad se asociara con menores niveles de bienestar
psicoldgico (Dios et al., 2003).

Hipotesis 3.16. No existiran asociaciones entre la edad y la percepcién de ame-
naza de la enfermedad en adolescentes con DMT1 (Broadbent et al., 2015; Va-
lero-Moreno et al., 2020).

Hipotesis 3.17. La edad no se asociara con la respuesta adaptativa a la DMt1 en
adolescentes (Lacomba-Trejo et al., 2018a).

Hipétesis 3.18. Los niveles de HbAlc en los adolescentes con DMT1 aumenta-
ran con la edad (Clements et al., 2016).
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Objetivo 4. Estudiar el
papel que las variables
clinicas (tiempo desde
el diagndstico y nimero
de hospitalizaciones)
tienen sobre las variables
psicoldgicas y de ajuste

a la enfermedad en los

adolescentes con DMT1.

Hipétesis 4.1. Un mayor tiempo desde el diagndstico se asociard con menor
psicopatologia (Chamorro et al., 2002;Delamater, 2000; Jaser, 2010)

Hipétesis 4.2. Un mayor nimero de hospitalizaciones se relacionara con un peor
ajuste tanto en las variables psicoldgicas (psicopatologia y bienestar) como en
las de ajuste a la enfermedad (peor respuesta adaptativa y niveles menos con-
trolados de HbA1c) (International Diabetes Federation, 2017; Khandelwal et al.,
2016; Mazor-Aronovitch et al., 2021; Nguyen et al., 2021; Onen et al., 2021).
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Objetivo 5. Analizar

las asociaciones entre
las variables psicoldgicas
a estudio en

los adolescentes.

Hipétesis 5.1. Una mayor presencia de psicopatologia (sintomas ansiosos, de-
presivos, emocionales, conductuales e hiperactivos), se relacionara con menor
autoestima (Bilbao-Cercés et al., 2014; Lacomba-Trejo et al., 2020; Lacom-
ba-Trejo et al., 2018; Oldham-Cooper et al., 2021; Rassart et al., 2014).
Hipotesis 5.2. Mayores niveles de psicopatologia (sintomas ansiosos, depresi-
vos, emocionales, conductuales e hiperactivos), se asociardn con menor bienes-
tar (Casullo & Castro, 2000; Garaigordobil & Dura, 2006; Shek, 2000).

Hipétesis 5.3. Menor psicopatologia (sintomas ansiosos, depresivos, emociona-
les, conductuales e hiperactivos), se relacionara con estilos familiares positivos
marcados por el afecto y la comunicacién, la promocién de la autonomia, la
revelacién y los bajos niveles de control psicolégico (Barber & Harmon, 2004; R.
Conger et al., 1999; Delgado et al., 2022; Di Giunta et al., 2022; Feingold et al.,
2021; Jaureguizar et al., 2018; Lacomba-Trejo et al., 2021; Singh & Gupta, 2022;
Trojanowski et al., 2021).

Hipétesis 5.4. Una mayor cantidad de problemas con los iguales se asociara con
una menor autoestima (Bilbao-Cercés et al., 2014; Lacomba-Trejo et al., 2020;
Lacomba-Trejo et al., 2018; Oldham-Cooper et al., 2021; Rassart et al., 2014).
Hipotesis 5.5. Los niveles elevados de problemas con los iguales se asociaran
con menor bienestar (Liu & Wang, 2021; Moreira et al., 2021; Muzi et al., 2022).
Hipétesis 5.6. Las bajas dificultades con los iguales se relacionaran con estilos
familiares positivos marcados por el afecto y la comunicacion, la promocion de
la autonomia, la revelacién y los bajos niveles de control psicolégico (Delgado
etal., 2022; Di Giunta et al., 2022; Jaureguizar et al., 2018; Lacomba-Trejo et al.,
2021; Singh & Gupta, 2022).

Hipétesis 5.7. Una mayor autoestima se asociara con un mayor bienestar psico-
|6gico (Bilbao-Cercos et al., 2014; Lacomba-Trejo et al., 2020; Lacomba-Trejo et
al., 2018; Oldham-Cooper et al., 2021; Rassart et al., 2014).

Hipotesis 5.8. Niveles elevados de autoestima se relacionardn con estilos pa-
rentales ajustados definidos como un alto afecto y comunicacién, promocidn
de la autonomia y revelacién y bajos niveles de control psicolégico (E. Delgado
et al., 2022; Di Giunta et al., 2022; Jaureguizar et al., 2018; L. Lacomba-Trejo,
Casafia-Granell, et al., 2021; Singh & Gupta, 2022).

Hipotesis 5.9. El alto bienestar se relacionara con estilos parentales ajustados
definidos como un alto afecto y comunicacion, promociéon de la autonomia y
revelacién y bajos niveles de control psicolédgico (Dios et al., 2003; Parra & Oliva,
2006).

Hipétesis 5.10. La sintomatologia ansiosa se relacionard con la sintomatologia
depresiva (Krawczyk et al., 2021; Zhuang et al., 2017).

Hipétesis 5.11. Los sintomas emocionales se asociaran con los problemas con-
ductuales y la hiperactividad (Cameron et al., 2019; Liu et al., 2021b).
Hipétesis 5.12. Los problemas con los iguales se relacionaran con la sintoma-
tologia emocional, conductual e hiperactiva (Liu & Wang, 2021; Moreira et al.,
2021; Muzi et al., 2022).
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Objetivo 6. Analizar

las asociaciones entre las
variables psicoldgicas

y familiares a estudio y
las de ajuste a la
enfermedad en los
adolescentes con DMT1

Hipétesis 6.1. Una respuesta adaptativa elevada a la DMT1 se relacionara con
menor psicopatologia (sintomas ansiosos, depresivos, emocionales, conduc-
tuales e hiperactivos) (Cameron et al., 2019; Hilgard et al., 2017; Kapellen et
al., 2016; Lin et al., 2019; Nylander et al., 2018; O’Donnell et al., 2019, 2021;
Vinker-Shuster et al., 2019; Wu et al., 2022; Yazar et al., 2019).

Hipétesis 6.2. Un mayor ajuste psicolégico ante la DMT1 se asociara con meno-
res problemas con los iguales (de Wit et al., 2020; Kyngas et al., 2000; Nufiez-Bai-
la et al., 2021; Onen et al.,, 2021; Rankin et al., 2018).

Hipétesis 6.3. La adecuada respuesta adaptativa a la DMT1 se relacionara con
una autoestima mas elevada (Rassart et al., 2014; Schneider et al., 2009).
Hipétesis 6.4. Los niveles elevados de respuesta adaptativa ante la DMT1 se
asociaran con un mayor bienestar (Pires-Yfantouda & Evangeli, 2012).
Hipétesis 6.5. Un mayor ajuste psicolégico ante la DMT1 se relacionara con una
percepcion menos amenazante de la enfermedad (Skinner & Skinner, 2021; Va-
lero-Moreno et al., 2020a; Wisting et al., 2015).

Hipétesis 6.6. Un mayor ajuste psicoldgico ante la DMT1 se asociara con estilos
familiares positivos marcados por el afecto y la comunicacién, la promocidn de
la autonomia, la revelacion y los bajos niveles de control psicoldgico. Goethals
et al., 2019; Perlberg et al., 2021).

Hipétesis 6.7. Los niveles inadecuados de HbAlc se relacionard con mds psico-
patologia (sintomas ansiosos, depresivos, emocionales, conductuales e hiperac-
tivos) (Khandelwal et al., 2016; Mazor-Aronovitch et al., 2021; O’Donnell et al.,
2019, 2021).

Hipotesis 6.8. Los valores menos adecuados de HbAlc se asociara con mayores
problemas con los iguales (de Wit et al., 2020; Kyngds et al., 2000; Nufiez-Baila
et al., 2021; Rankin et al., 2018; Stanton et al., 2006b).

Hipétesis 6.9. Los niveles adecuados de HbAlc se relacionaran con una mayor
autoestima (Rassart et al., 2014; S. Schneider et al., 2009).

Hipétesis 6.10. Los valores adecuados de HbAlc se asociardn con un mayor
bienestar (Pires-Yfantouda & Evangeli, 2012).

Hipétesis 6.11. Los valores no ajustados de HbAlc se relacionardn con una per-
cepcién mas amenazante de la enfermedad (Pires-Yfantouda & Evangeli, 2012).
Hipétesis 6.12. Las puntuaciones ajustadas de HbAlc se asociaran con estilos
familiares positivos marcados por el afecto y la comunicacién, la promocidn de
la autonomia, la revelacion y los bajos niveles de control psicoldgico (Eveline R.
Goethals et al., 2019; Perlberg et al., 2021).

Hipétesis 6.13. Una percepcion mas amenazante de la enfermedad se asociara
con niveles elevados de psicopatologia (Krawczyk et al., 2021; Wisting et al.,
2021).

Hipétesis 6.14. Del mismo modo, los niveles elevados de percepcion de amena-
za de la enfermedad se asociardn con menor bienestar psicoldgico (Pires-Yfan-
touda & Evangeli, 2012).
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Objetivo 7 (07).
Identificar los
principales predictores
de la psicopatologia

y de la adaptacién a

la enfermedad en los
adolescentes (con y
sin enfermedad).

Hipétesis 7.1. Los sintomas ansiosos, depresivos y emocionales estaran predi-
chos por el hecho de ser mujer, tener DMT1, una baja autoestima, pocos vincu-
los positivos con los iguales y estilos familiares no adaptativo (Bilbao-Cercos et
al., 2014; Engum, 2007; Di Giunta et al., 2022; Engum, 2007; O’Donnell et al.,
2021; Oldham-Cooper et al., 2021; Zhuang et al., 2017).

Hipétesis 7.2. Los sintomas conductuales e hiperactivos estardn predichos por
el hecho de ser hombre, tener DMT1, una baja autoestima, pocos vinculos po-
sitivos con los iguales y estilos familiares no adaptativos (Bilbao-Cercés et al.,
2014; Coccaro et al., 2021; Di Giunta et al., 2022; Engum, 2007; Hadad et al.,
2021; Nylander & Fernell, 2021; O’Donnell et al., 2021; Oldham-Cooper et al.,
2021; Zhuang et al., 2017).

Hipétesis 7.3. Los problemas con los iguales estaran predichos por tener DMT1,
una baja autoestima, pocos vinculos positivos con los iguales y estilos familiares
no adaptativos (Bilbao-Cercés et al., 2014; Coccaro et al., 2021; Di Giunta et al.,
2022; Engum, 2007; Hadad et al., 2021; Nylander & Fernell, 2021; O’Donnell et
al., 2021; Oldham-Cooper et al., 2021; Zhuang et al., 2017).

Objetivo 8 (08).
Conocer los predictores
de la psicopatologia

y de la adaptacién a

la enfermedad de los
adolescentes con DMT1.

Hipotesis 8.1. Los sintomas ansiosos, depresivos y emocionales estaran predi-
chos por el hecho de ser mujer, una baja autoestima, pocos vinculos positivos
con los iguales y estilos familiares no adaptativos (Bilbao-Cercéds et al., 2014;
Engum, 2007; Di Giunta et al., 2022; Engum, 2007; O’Donnell et al., 2021; Old-
ham-Cooper et al.,, 2021; Zhuang et al., 2017).

Hipotesis 8.2. Los sintomas conductuales e hiperactivos estaradn predichos por
el hecho de ser hombre, una baja autoestima, pocos vinculos positivos con los
iguales y estilos familiares no adaptativos (Bilbao-Cercos et al., 2014; Coccaro
et al., 2021; Di Giunta et al., 2022; Engum, 2007; Hadad et al., 2021; Nylander
& Fernell, 2021; O’Donnell et al., 2021; Oldham-Cooper et al., 2021; Zhuang et
al., 2017).

Hipotesis 8.3. Los problemas con los iguales estaran predichos por el hecho de
ser mujer, una baja autoestima, pocos vinculos positivos con los iguales y estilos
familiares no adaptativos (Bilbao-Cercéds et al., 2014; Coccaro et al., 2021; Di
Giunta et al., 2022; Engum, 2007; Hadad et al., 2021; Nylander & Fernell, 2021;
O’Donnell et al., 2021; Oldham-Cooper et al., 2021; Zhuang et al., 2017).
Hipotesis 8.4. La baja respuesta adaptativa a la DMT1 estara predicha por la
presencia de psicopatologia, la alta percepcion de amenaza de la enfermedad,
la baja autoestima y los estilos familiares no adaptativos (Bilbao-Cercods et al.,
2014; Lacomba-Trejo et al., 2018a; Valero-Moreno et al., 2020c).

Hipotesis 8.5. Los niveles inadecuados de HbAlc estaran predichos por la pre-
sencia de psicopatologia, la alta percepcion de amenaza de la enfermedad, la
baja autoestima y los estilos familiares no adaptativos Liu et al., 2021; Moussa
et al.,, 2005; Vaid et al., 2018).

Objetivo 9 (09). Observar
si la autoestima media
la asociacion entre los

vinculos personales y la

depresién en adolescentes

con DMT1.

Hipotesis 9.1. La baja autoestima potenciara la asociacion entre los pocos vin-
culos positivos y los sintomas depresivos en adolescentes con DMT1 (Bosacki et
al., 2008).
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Objetivo 10 (010). Valorar
si la respuesta adaptativa
media la asociacidn entre
la baja autoestima y los
sintomas depresivos

0 emocionales en

adolescentes con DMT1.

Hipotesis 10.1. La asociacion entre la baja autoestima y los altos sintomas de-
presivos estara potenciada por la baja respuesta adaptativa (Juth et al., 2008).
Hipotesis 10.2. La baja respuesta adaptativa a la DMT1 aumentara la asociacion
entre la baja autoestima y los sintomas emocionales (Juth et al., 2008).

Objetivo 11 (011). Evaluar
si los factores familiares
median la asociacion entre
la respuesta adaptativa a
la DMT1 vy los problemas
de comportamiento en
adolescentes con DMT1.

Hipdtesis 11.1. El afecto y la comunicacidn familiar potenciaran la relacién entre
la adecuada respuesta adaptativa a la DMT1 y la ausencia de dificultades com-
portamentales en los adolescentes con DMT1 (Cohen et al., 2004; Monaghan et
al.,, 2012; Onen et al., 2021).

Hipétesis 11.2. El control psicolégico familiar aumentard la asociacion entre la
baja respuesta adaptativa a la DMT1 y las dificultades comportamentales en los
adolescentes con DMT1 (Cohen et al., 2004; Monaghan et al., 2012; Onen et
al., 2021).

Objetivo 12 (012).
Analizar si la percepcién de
amenaza de la enfermedad
media la relacién entre

la promocion de la
autonomia por parte la
familia o la psicopatologia
y la respuesta adaptativa a
la DMT1 en adolescentes
con DMTL1.

Hipotesis 12.1. Una menor percepcion de amenaza de la enfermedad poten-
ciara la relacién entre la promocién de la autonomia por parte la familia y la
respuesta adaptativa a la DMT1 en adolescentes con DMT1 (Ni et al., 2022).
Hipdtesis 12.2. Una mayor percepcion de amenaza de la enfermedad aumenta-
ra la asociacién entre la psicopatologia y la respuesta adaptativa a la DMT1 en
adolescentes con DMT1 (Wisting et al., 2015).

Hipotesis 12.3. La alta percepcion de amenaza de la enfermedad aumentara
la relacion entre la baja autoestima y los sintomas emocionales (Wisting et al.,
2015).

Hipotesis 12.4. La alta percepcion de amenaza de la enfermedad aumentara la
asociacién entre la baja autoestima y los sintomas depresivos (Wisting et al.,
2015).

Objetivo 13 (013).
Conocer si la respuesta
adaptativa a la DMT1
media o modera la
asociacion entre la
autoestima o la percepcion
de amenaza de la
enfermedad y el nivel de
HbAlc en adolescentes
con DMTL1.

Hipdtesis 13.1. Una buena respuesta adaptativa a la DMT1 aumentara la aso-
ciacién entre la alta autoestima y el nivel de HbAlc ajustado (Kenowitz et al.,
2020).

Hipotesis 13.2. La adecuada respuesta adaptativa a la DMT1 moderara la aso-
ciacién entre la autoestima y el nivel de HbAlc (Kenowitz et al., 2020).
Hipotesis 13.1. La buena respuesta adaptativa a la DMT1 potenciara la asocia-
cién entre la baja percepcion de amenaza de la enfermedad y el nivel de HbAlc
adecuado (Mc Sharry et al., 2011).

Hipotesis 13.2. La respuesta adaptativa a la DMT1 moderara la asociacion entre
la percepcidon de amenaza de la enfermedad y el nivel de HbAlc (Mc Sharry et
al., 2011).
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Objetivo 14 (014).
Valorar si la promocién
de autonomia media

la asociacién entre

la psicopatologia y la
respuesta adaptativa a

la DMT1 en adolescentes
con DMTL1.

Hipétesis 14.1. La promocién de la autonomia disminuird la asociacion entre
la psicopatologia y la baja respuesta adaptativa a la DMT1 en adolescentes con
DMT1 (Goethals et al., 2019; Perlberg et al., 2021).

Objetivo 15. Estudiar las
principales caracteristicas
psicoldgicas, familiares y
de ajuste a la enfermedad
que presentan las personas
cuidadoras familiares

de los adolescentes con
DMT1.

Hipétesis 15.1. Las personas cuidadoras de adolescentes con DMT1 evidencia-
ran altos niveles de psicopatologia (ansiedad, depresién y malestar emocional)
y de estrés ante el cuidado (Abitbol & Palmert, 2021; Bassi et al., 2020; Di Riso
et al., 2020).

Hipotesis 15.2. Las personas cuidadoras de adolescentes con DMT1 tendran es-
tilos familiares saludables marcados por la moderada cohesién y adaptabilidad
familiar (Cohen et al., 2004; Pérez-Marin et al., 2016b; Place et al., 2017).
Hipétesis 15.3. Las personas cuidadoras de adolescentes con DMT1 mostraran
modelos de apego inseguros (Drobni¢ Radobuljac & Shmueli-Goetz, 2015).

Objetivo 16. Analizar el
papel que las variables
sociodemograficas (edad,
renta econdmicay de la
presencia o no de otro
hijo con enfermedad)
tienen sobre las variables
psicolégicas y de

ajuste a la enfermedad
en los cuidadores
familiares principales de
adolescentes con DMT1.

Hipdtesis 16.1. Las personas cuidadoras con rentas econdmicas mas bajas mos-
trardn niveles superiores de estrés, ansiedad y depresion, que las personas con
rentas moderadas o elevadas(Kobos & Imiela, 2015) (Campbell-Sills & Stein,
2007; Lazarus & Folkman, 1984; Mapa-Tassou et al., 2019; Raina et al., 2004;
Singh, 2022) .

Hipdtesis 16.2. Las personas cuidadoras con otro hijo con una ENT a su cargo,
evidenciaran niveles superiores de psicopatologia y estrés que las personas que
no tienen otro hijo con una ENT (Hoff et al., 2005; King et al., 2014; Whittemore
etal., 2012b).

Hipotesis 16.3. Las personas cuidadoras mas jévenes presentaran mayor afec-
tacion psicoldgica (mas psicopatologia y estrés) (Casafia-Granell et al., 2018a).

Objetivo 17. Analizar las
asociaciones entre las
variables psicoldgicas,
familiares y de ajuste

a la enfermedad

en los cuidadores
familiares principales de

adolescentes con DMT1.

Hipdtesis 17.1. Las puntuaciones altas en sintomas ansiosos se asociaran con
las puntuaciones altas en sintomas depresivos. Asimismo, los sintomas ansiosos
y depresivos se relacionaran con el estrés ante el cuidado (Zhuang et al., 2017).
Hipotesis 17.2. Los niveles elevados de psicopatologia y estrés se relacionaran
positivamente con las caracteristicas de apego inseguro y negativamente con
las caracteristicas de apego seguro en las personas cuidadoras (Mdnaco et al.,
2021; Oropesa, 2022; Palacios et al., 2011; Valero-Moreno, 2021).

Hipotesis 17.3. Las personas cuidadoras de adolescentes con DMT1 con niveles
adecuados de cohesidn y adaptabilidad, evidenciaran mayor estrés y psicopato-
logia que las familias con niveles patoldgicos (Pérez-Marin et al., 2016c).
Hipotesis 17.4. Los niveles de cohesidn y adaptabilidad ajustados apareceran
asociados a las caracteristicas de apego seguro. En esta linea, los niveles des-
ajustados de cohesidn y adaptabilidad aparecerdn asociados a las caracteristicas
de apego inseguro (Valero-Moreno, 2021).
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Objetivo 18. Identificar
los principales predictores
de la psicopatologia y del
estrés ante el cuidado

de los cuidadores
familiares principales de
adolescentes con DMT1.

Hipétesis 18.1. Los sintomas ansiosos, depresivos y el malestar emocional se
veran predichos por el hecho de tener otro hijo con una enfermedad, las si-
tuaciones estresantes acerca del cuidado y presentar estructuras familiares no
saludables e indicadores de apego inseguro (Casafia-Granell et al., 2021, 2022;
King et al., 2014).

Hipotesis 18.2. El estrés podrd verse predicho por las rentas econémicas bajas,
el hecho de tener otro hijo con una enfermedad, la sintomatologia emocional, y
el hecho de presentar estructuras familiares no saludables e indicadores de ape-
go inseguro (Casafia-Granell et al., 2021, 2022; King et al., 2014; Organizacion
Mundial de la Salud, 2021b; Wu et al., 2022).

Objetivo 19. Evaluar

el papel mediador

o moderador de las
caracteristicas de apego
inseguro en la asociacién
entre el estrés y la
ansiedad ante el cuidado
de un hijo con DMT1.

Hipotesis 19.1. La baja autoestima, la necesidad de aprobacion y el miedo al
rechazo aumentara la relacion entre el estrés ante el cuidado y la aparicion de
ansiedad en personas cuidadoras de adolescentes con DMT1 (Valikhani et al.,
2018).

Hipotesis 19.2. La baja autoestima, la necesidad de aprobacion y el miedo al
rechazo moderara la relacion entre el estrés ante el cuidado y la aparicidon de
depresidn en personas cuidadoras de adolescentes con DMT1 (Hankin et al.,
2016).

Objetivo 20. Valorar el
papel moderador de la
presencia de otro hijo con
un ENT en la asociacidn
entre las caracteristicas
de apego de la persona
cuidadora y la aparicion
de sintomas ansiosos o

depresivos.

Hipétesis 20.1. La presencia de otro hijo con un ENT moderara la asocia-
cion entre las caracteristicas de apego inseguro y los sintomas ansiosos
(King et al., 2014; Valikhani et al., 2018).

Hipétesis 20.2. La ausencia de otro hijo con un ENT moderara la asocia-
cion entre las caracteristicas de apego seguro y la baja sintomatologia
depresiva (Hankin et al., 2016; King et al., 2014).
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Objetivo 21 (021). Analizar
el papel de las variables
sociodemograficas

(edad y renta anual)

y clinicas (tiempo de
diagndstico, nimero de
hospitalizaciones, nivel de
HbA1c) sobre las variables
psicoldgicas, familiares y
de ajuste a la enfermedad
de los adolescentes con
DMT1 y sus cuidadores
familiares principales.

Hipétesis 21.1. No existiran diferencias entre las rentas econémicas bajas y las
moderadas-elevadas informadas por la persona cuidadora y el ajuste psicologi-
co del adolecente con DMT1 (Dios et al., 2003; McClintock et al., 2022).
Hipdtesis 21.2. Los adolescentes con rentas econémicas moderadas-elevadas
informadas por las personas cuidadoras, evidenciaran un mayor ajuste médico
(niveles de HbAlc adecuados, y de respuesta adaptativa adecuada) (Organiza-
cién Mundial de la Salud, 2021b; Wu et al., 2022).

Hipétesis 21.3. Un mayor tiempo de diagndstico de la DMT1 en el adolescente
se relacionara con un mayor ajuste psicolégico (menos psicopatologia y estrés)
en la persona cuidadora (McNally et al., 2010; Trojanowski et al., 2021).
Hipétesis 21.4. Los niveles adecuados e HbAlc del adolescente con DMT1, se
relacionaran positivamente con indicadores de apego seguro y negativamente
con indicadores de apego inseguro en el cuidador familiar (Ciechanowski et al.,
2002; Rosenberg & Shields, 2009)

Hipétesis 21.5. Menos hospitalizaciones en los adolescentes con DMT1, se aso-
ciaran positivamente con indicadores de apego seguro y negativamente con in-
dicadores de apego inseguro en el cuidador familiar (Ciechanowski et al., 2002;
Oldham-Cooper et al., 2021; Rosenberg & Shields, 2009).

Hipétesis 21.6. Los niveles adecuados e HbAlc del adolescente con DMT1, se
asociara con baja psicopatologia y estrés en la persona cuidadora (Cameron et
al., 2007; Kristensen et al., 2012; Trojanowski et al., 2021).

Hipétesis 21.7. Un menor numero de hospitalizaciones en los adolescentes con
DMT]1, se relacionara con mejor salud mental (menos psicopatologia y estrés)
en la persona cuidadora (Cameron et al., 2007; Kristensen et al., 2012; Troja-
nowski et al., 2021).

Hipétesis 21.8. Los niveles adecuados e HbAlc del adolescente con DMT1, se
relacionaran positivamente con indicadores de cohesidon y adaptacion familiar
adecuados (Cameron et al., 2007; Kristensen et al., 2012; Trojanowski et al.,
2021).

Hipétesis 21.9. Menos hospitalizaciones en los adolescentes con DMT1, se aso-
ciaran positivamente con indicadores de cohesidn y adaptacion familiar ade-
cuados (Cameron et al., 2007; Kristensen et al., 2012; Trojanowski et al., 2021).
Hipétesis 21.10. Una menor edad de la persona cuidadora se asociara un menor
ajuste médico y emocional del adolescente con DMT1 (Chikhradze et al., 2017).
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Objetivo 22 (022). Analizar
la asociacién entre las
variables psicoldgicas,
familiares y de ajuste

a la enfermedad de los
adolescentes con DMT1y
sus cuidadores familiares

principales

Hipotesis 22.1. La baja psicopatologia (sintomas ansiosos, depresivos, emocio-
nales, conductuales e hiperactivos) en el adolescente con DMT]1, se relacionara
con baja psicopatologia y estrés en la persona cuidadora (Moreira et al., 2013;
Robinson et al., 2016)

Hipdtesis 22.2. Los niveles bajos de problemas con los iguales en adolescente
con DMT]1, se relacionaran con baja psicopatologia y estrés en la persona cuida-
dora (Hansen et al., 2012; Hilliard et al., 2011; Hood, 2009).

Hipotesis 22.3. El alto ajuste psicoldgico (niveles elevados de bienestar y auto-
estima) en el adolescente con DMT1, se asociara con baja psicopatologia y es-
trés en la persona cuidadora (Bassi et al., 2020; Cunningham et al., 2011; Maas-
Van Schaaijk et al., 2013; Streisand et al., 2008; Van Gampelaere et al., 2018).
Hipdtesis 22.4. Una respuesta adaptativa alta ante la DMT1 en el adolescente
con DMT1, se asociara con baja psicopatologia y estrés en la persona cuidadora
(Bassi et al., 2020; Cunningham et al., 2011; Maas-Van Schaaijk et al., 2013;
Streisand et al., 2008; Van Gampelaere et al., 2018).

Hipétesis 22.5. Menores niveles de psicopatologia en DMT1, se relacionaran
positivamente con indicadores de apego seguro y negativamente con indica-
dores de apego inseguro en la persona cuidadora (Casafia-Granell et al., 2018)
Hipdtesis 22.6 Menores problemas con los iguales en adolescentes en DMT1,
se asociaran positivamente con indicadores de apego seguro y negativamente
con indicadores de apego inseguro en el cuidador familiar (Casafia-Granell et
al., 2018)

Hipotesis 22.7. El alto ajuste psicoldgico (niveles elevados de bienestar y auto-
estima) en el adolescente con DMT1, se relacionara positivamente con indica-
dores de apego seguro y negativamente con indicadores de apego inseguro en
el cuidador familiar (Casafia-Granell et al., 2018).

Hipdtesis 22.8. Una respuesta adaptativa alta ante la DMT1 en el adolescente
con DMT1, se asociara positivamente con indicadores de apego seguro y nega-
tivamente con indicadores de apego inseguro en el cuidador familiar (Drobnic¢ &
Shmueli-Goetz, 2015; Turin et al., 2021).

Hipétesis 22.9. Menores niveles de psicopatologia en el adolescente con DMT1,
se relacionaran positivamente con indicadores de cohesion y adaptacion fa-
miliar adecuados (Cohen et al., 2004; Moreira et al., 2014; Whittemore et al.,
2020).

Hipétesis 22.10. Menores problemas con los iguales en adolescentes en DMT1,
se asociaran positivamente con indicadores de cohesion y adaptacion familiar
adecuados (Chisholm, 2003; Nufiez-Baila et al., 2021).

Hipotesis 22.11. El alto ajuste psicoldgico (niveles elevados de bienestar y auto-
estima) en el adolescente con DMT1, con indicadores de cohesién y adaptacién
familiar adecuados (Chisholm, 2003; Nufez-Baila et al., 2021).

Hipdtesis 22.12. Una respuesta adaptativa alta ante la DMT1 en el adolescente
con DMT1, se asociara positivamente con indicadores de cohesidn y adaptacion
familiar adecuados (Monzon et al., 2022; Trojanowski et al., 2021).
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Objetivo 23 (023).
Identificar los

principales predictores
de la adaptacion a

la enfermedad y del
ajuste psicoldgico en
adolescentes con DMT1y
sus cuidadores familiares
principales a partir del
andlisis de las variables
psicoldgicas, familiares y
de ajuste a la enfermedad
de la diada.

Hipotesis 23.1. El ajuste médico (HbA1c) del adolescente con DMT1 estara pre-
dicho por una mayor edad y un menor distrés emocional de la persona cuidado-
ra (Chikhradze et al., 2017; Trojanowski et al., 2021).

Hipétesis 23.2. El malestar emocional del adolescente estara predicho por una
cohesién familiar no saludable, un mayor el malestar y caracteristicas de apego
inseguro de la persona cuidadora (Casafia-Granell et al., 2022; Drobni¢ & Sh-
mueli-Goetz, 2015; Trojanowski et al., 2021).

Hipdtesis 23.3. La respuesta adaptativa a la DMT1 del adolescente estara pre-
dicha por un nivel saludable de cohesion familiar, ausencia de malestar y carac-
teristicas de apego seguro en la persona cuidadora (Casafia-Granell et al., 2022;
Drobni¢ & Shmueli-Goetz, 2015; Trojanowski et al., 2021).

Hipétesis 23.4. Los adecuados niveles de HbAlc del adolescente con DMT1 es-
tardn predichos por un nivel saludable de cohesién familiar, ausencia de males-
tar y caracteristicas de apego seguro en la persona cuidadora (Casafia-Granell et
al., 2022; Drobni¢ & Shmueli-Goetz, 2015; Trojanowski et al., 2021).

Hipétesis 23.5. Los niveles de cohesidon familiar moderardn la relacién entre los
vinculos psicosociales positivos y la depresidon de los adolescentes con DMT1
(Cohen et al., 2004; Moreira et al., 2014).

Hipétesis 23.6. Los niveles de cohesidon familiar moderaran la relacién entre la
autoestima y la ansiedad del adolescente con DMT1 (Cohen et al., 2004; Morei-
ra etal., 2014).

Hipétesis 23.7. Los niveles de cohesion familiar moderardn la asociacion entre
los sintomas emocionales y la respuesta adaptativa a la DMT1 del adolescente
(Cohen et al., 2004; Moreira et al., 2014).

Hipdtesis 23.8. La cantidad de situaciones de estrés relacionadas con el cuidado
(estrés frecuencia) estara predicha por los niveles no saludables de HbAlc en el
adolescente, su sintomatologia hiperactiva y su percepcién de utilidad del tra-
tamiento médico mediante (Bassi et al., 2020; Coccaro et al., 2021; Monaghan
etal, 2011).

Hipdtesis 23.9. La cantidad de situaciones de estrés relacionadas con el cuidado
(estrés frecuencia) estara predicha por el malestar emocional del adolescente,
su respuesta adaptativa ala DMT1, su nivel de HbAlc y su autoestima haciendo
uso de modelos no lineales (Bassi, et al., 2020; Coccaro et al., 2021; Monaghan
etal, 2011).

Hipétesis 23.10. El esfuerzo que ocasionan las situaciones de estrés relaciona-
das con el cuidado (estrés frecuencia) estara predicho por la baja renta eco-
ndémica, sus niveles de sintomas ansiosos y la psicopatologia y problemas con
los iguales del adolescente con DMT1 (Bassi et al., 2020; Coccaro et al., 2021;
Monaghan et al., 2011; Wu et al., 2022).

Hipdtesis 23.11. El esfuerzo que ocasionan las situaciones de estrés relaciona-
das con el cuidado (estrés frecuencia) estara predicho por los niveles no salu-
dables de cohesidon familiar, el malestar de la persona cuidadora y las caracte-
risticas de apego inseguro de la persona cuidadora (Moreira et al., 2014; O’Neill
et al, 2021).

Hipétesis 23.12. El malestar emocional de la persona cuidadora estara predicho
por el malestar emocional del adolescente, su respuesta adaptativa ala DMT1,
su nivel de HbAlc y su autoestima (Ciechanowski et al., 2002; Moreira et al.,
2014; O’Neill et al., 2021).
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En adelante se presenta la descrip-
cion de las principales caracteristicas
de nuestros participantes, el proce-
dimiento seguido para la obtencion
de los datos, las variables tenidas en
cuenta en el estudio, asi como los
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instrumentos para evaluarlas.

Por ultimo, se describen las técnicas
estadisticas de procesamiento de
datos que se han utilizado para pod-
er responder a las hipotesis y objeti-
vos planteados.



Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

2.1. Descripcion de las personas partici-
pantes y los criterios de inclusion.

En la presente investigacion han participado
tres grupos diferenciados de personas. Por una
parte, adolescentes con DMT1, por otra parte,
adolescentes sin ENT y, por ultimo, las personas
cuidadoras principales de adolescentes con DMT1.

Para llevar a cabo nuestro estudio, se realizdé un
muestreo no probabilistico por conveniencia. La
muestra global de adolescentes estaba formada
por 228 personas de la Comunidad Valenciana (76
con DMT1y 152 sin ENT) con edades comprendidas
entre los 12 y los 16 aios. Por cada participante con
DMT1 se eligieron dos participantes mas sin ENTs
siguiendo las indicaciones para estudios de casos
y controles (Abad et al., 2011). Se equipararon de
manera aleatoria las personas participantes con y

112 sin ENT en caracteristicas sociodemograficas (como
la edad y el sexo), para controlar posibles variables
confundentes.

En referencia a los adolescentes con DMT1 el 43
% fueron chicas de entre 12 y 16 afios (M = 13,75
; DT = 1,41). En el momento de la evaluacion, se
encontraban en seguimiento en unidades de en-
docrinologia pediatrica de centros hospitalarios de
referencia de la Comunidad Valenciana, en concre-
to en las del Hospital Universitario y Politécnico la
Fe de Valencia, el Hospital Clinico Universitario de
Valencia y el Consorcio Hospital General Universi-
tario de Valencia. Como criterios de inclusién en
esta muestra se consideraron: a) diagnoéstico de
DMT1 acorde a los criterios de la American Diabe-
tes Association (American Diabetes Association,
2021), b) edad comprendida entre 12 y 16 afios, c)
no presentar un diagndstico de problema de salud
fisica crénico adicional a la DMT1 o mental previo
a la participacién y evaluacion en este estudio y d)
firma del consentimiento informado por parte de
los adolescentes y de sus personas cuidadoras prin-
cipales.

Por otra parte, los adolescentes sin ENT fueron
evaluados en centros escolares publicos, concerta-
dos y privados de la Comunidad Valenciana, par-
ticiparon 152. De ellos, el 44,10 % fueron chicas.
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Tenian entre 12 y 16 afios (M = 13,43 ; DT = 1,05).
Como criterios de inclusidn en esta muestra se
consideraron: a) edad comprendida entre 12 y 16
afios, b) tener un diagndstico de DMT1 desde hacia
al menos 6 meses, c) no presentar un diagndstico
de problema de salud fisica crénico o mental pre-
vio a la participacién y evaluacidn en este estudio
y d) firma del consentimiento informado por parte
de los adolescentes y de sus personas cuidadoras
principales.

En cuanto a otras variables sociodemograficas,
la mayoria de los participantes se encontraban cur-
sando Educacion Secundaria Obligatoria (Figura
13).

Figura 13
Distribucion por curso escolar en adolescentes con
y sin DMT1

CURSO ESCOLAR

4° Primaria 6° Primaria 1°ESO 2°ESO

coNDMT1 [} SINDMTH
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Por ultimo, en la muestra de personas cuida-
doras familiares principales de adolescentes con
DMT1, se incluyd al miembro de la familia que se
encargaba o participaba habitualmente y de mane-
ra activa en el cuidado fisico, psicoldgico y perso-
nal del adolescente con DMT1 (la mayor parte del
tiempo y en la mayor parte de las tareas relativas
al cuidado). Los criterios de inclusion fueron: a) ser
persona cuidadora principal de un adolescente en-
tre 12 y 16 afos con diagndstico de DMT1 desde
hace al menos seis meses y b) firma del consen-

timiento informado. Asi, participaron 72 personas
cuidadoras familiares principales de adolescentes
con DMT1 de los cuales el 83,30 % fueron madres
(n=60)y el 16,70 % padres. Sus edades estuvieron
comprendidas entre los 31y los 57 afios (M = 45,01
; D.T. = 5,14) (Figura 14).

Figura 14
Distribucion por edades de las personas cuidado-
ras principales
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2.2. Variables e instrumentos.

Para responder a los objetivos e hipdtesis
planteadas en la presente investigacion, se selec-
cionaron instrumentos psicométricos validados en
la poblacién espafiola de adolescentes o de adul-
tos (segun se aplicaran en una muestra u otra) que
permitian la evaluacién de variables psicosociales,
emocionales, familiares y de ajuste a la enferme-
dad. Asi, se contempld la evaluacidn de variables
de riesgo y proteccién durante la adolescencia, asi
como de los factores que promueven el ajuste psi-
colégico de la familia del adolescente con DMT1.
Se presenta en la Tabla 5 (Anexo 5) un resumen de

42 43 44 45 46 47 48 49 50 51

14,9
13,4

7,5
4,5

1,5

52 47

las variables e instrumentos psicométricos emplea-
dos en la presente investigacidn en la adolescen-
cia, y en la Tabla 9 los utilizados en las personas
cuidadoras familiares principales (Tabla 9).

Tabla 5

Resumen de las variables e instrumentos psicomé-
tricos empleados en la evaluacion de la poblacion
adolescente
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AREAS MUESTRAS INSTRUMENTOS
Adolescentes con DMT1 Adolescentes sin ENT Registro ad hoc
Variables Género
sociodemogra- Edad
ficas Curso escolar
e Presencia de enfermedad fisica
¢ Presencia de enfermedad psicolo-
Variables g!ca . s Consulta del valor en el momento de
.. e Tiempo desde el diagnédstico .. s
clinicas . . la visita médica
e Tiempo en tratamiento
¢ Hemoglobins glicosilada
¢ (HbA1c)
Cuestionario de Autoestima de
Autoestima Rosenberg (Atienza et al., 2000;
Rosenberg, 1965)
Bienestar emocional
e Control de situaciones personales Escala de Bienestar Psicoldgico para
e Vinculos psicosociales adolescentes (BIEPS-J) (Casullo &
¢ Proyectos personales Castro, 2000)
® Aceptacion de personal
Malestar emocional . . .
oSi . La escala hospitalaria de Ansiedad y
intomas ansiosos )
« Sintomas depresivos Depresidon (HADS) (Valero-Moreno et
- al., 2019; Zigmond & Snaith, 1983a)
e Malestar emocional
Variables

psicoldgicas

Fortalezas y dificultades personales

¢ Sintomas emocionales
¢ Sintomas conductuales
e Sintomas hiperactivos

® Problemas con los iguales

¢ Prosocialidad
e Total de dificultades

Cuestionario de Cualidades y Dificul-
tades (SDQ) (Goodman, 1997)

Estilos familiares
e Afecto y comunicacion

e Promocién de la autonomia

e Control conductual
e Control psicologico
® Revelacion

e Humor

Escala para la evaluacion del estilo
educativo de padres y madres de
adolescentes (EP) (Delgado et al.,
2007)

Variables
relacionadas con
la adaptacion a
la enfermedad

Ajuste a la DMT1

e Valoracién de la severidad

e Barreras para el tratamiento
e Conductas de salud

* Molestias asociadas

* Repercusiones psicologicas

Cuestionario de adaptacién a la dia-
betes tipo 1 (RAE) (Lacomba-Trejo et
al., 2018; Portilla & Seuc, 1995)

Percepcién de amenaza de la enfer-

medad

e Consecuencias

e Control personal

¢ Control del tratamiento

e Conocimiento de la enfermedad
(coherencia)

e Duracion

e Sintomas (identidad)

* Preocupacion

* Representaciones emocionales

e Total de percepcion de amenaza

Cuestionario Breve de Percepcion de
Enfermedad (IPQ-R Breve) (Vale-
ro-Moreno et al., 2020)
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Con el objetivo de hacer mas accesible la infor-
macion que en adelante se presenta, las propie-
dades psicométricas de los instrumentos de eva-
luacién en las muestras a estudio en el presente
trabajo, se presentan en la Tabla 8 en el caso de
los adolescentes y en la Tabla 14 en el caso de las
personas cuidadoras principales.

2.2.1 Adolescentes

El estudio de las variables sociodemogra-
ficas y clinicas de los adolescentes se llevo a
cabo mediante la cumplimentacién de un re-
gistro ad hoc de evaluacion en el que se inclu-
yé: fecha de nacimiento, edad, género, curso
escolar en el que se encontraban, presencia
de un diagnéstico de problema de salud fisica
o mental previo a la participacién y evalua-
cion en este estudio y tiempo de duracién
de este. En los adolescentes con DMT1 se
registraron también las siguientes variables
clinicas: su nivel de HbAlc en el momento
de la evaluacién, si tenian algln diagndstico
médico secundario, el tiempo desde el diag-
nostico de DMT]1, el tiempo en tratamiento
por DMT1, el nimero de ingresos hospitala-
rios y el nUmero total de estos ingresos que
estaban relacionados directamente con la
DMT1. En referencia a la variable HbAlc, se
consideran valores adecuados los < 7,50 %
(< 58 mmol/mol), intermedios los que se en-
cuentran entre 7,50 y 8,60 (58-70 mmol/mol)
y de riesgo los > 8,60 % (> 70 mmol/mol) (Liu
et al., 2021a).

La BIEPS-J (Anexo 6.5), se basa en el Mo-
delo Multidimensional de Bienestar Psicol6-

gico (Ryff, 1989), tiene el objetivo de evaluar
el bienestar psicoldgico a través de 13 items
gue dan lugar a cuatro subescalas. La subes-
cala de control de situaciones (items: 1, 5, 10
y 13) estad relacionada con la sensacién de
control y de autocompetencia, es decir, con
la capacidad de manejar los asuntos del dia a
dia y saber modificar el ambiente en funcion
de sus necesidades. Por su parte, la escala de
vinculos psicosociales (items: 2, 8 y 11) inten-
ta evaluar la capacidad de la persona para
crear vinculos cdlidos y de confianza con las
otras personas, asi como su capacidad em-
patica y afectiva. En la escala de proyectos
personales (items. 3, 6, y 12) se valora si la
persona es capaz de encontrar significado a
su vida, si tiene metas y proyectos que quiera
cumplir para sentirse realizado. Finalmente, a
través de los items de la escala de aceptacion
de si mismo (items: 4, 7 y 9) se pretende eva-
luar si el nifio o adolescente es capaz de acep-
tar los distintos aspectos que lo configuran,
tanto fisicos como psicoldgicos, incluyendo
su valoracion de estos como buenos o malos.

La BIEPS-J puede administrarse de forma
individual o colectiva en adolescentes de
entre 12 y 18 afios, con una duracién aproxi-
mada de cumplimentacion de cinco minutos
(Casullo & Castro, 2000). Cada item consta
de 3 opciones de respuesta: “de acuerdo”
(se asigna 3 puntos), “ni de acuerdo ni en
desacuerdo” (se asignan 2 puntos) y “en des-
acuerdo” (se le asigna un punto). Todos los
items son directos, por lo que para obtener
la puntuacién en cada subescala basta con
sumar la puntuacion de todos los items que
la forman. Para obtener una valoracidn global
de bienestar psicoldgico, se realiza el sumato-
rio las puntuaciones de todas las escalas.

Las puntuaciones obtenidas en pobla-
cién espainola para su baremacién (Cruz et
al., 2002) son muy similares a las del estudio
original (Casullo & Castro, 2000). Asi, en la
muestra espafiola se encuentran las siguien-
tes medias: 10,61 (D.T. = 1,42) para Control,



8,50 (D.T. = 0,96) para Vinculos, 7,47 (D.T. =
1,38) para Proyectos, 7,44 (D.T. = 1,32) para
Aceptacion, y 34 (D.T. = 3,26) para Bienestar
Psicoldgico global. Se pueden generar tres
grupos en funcién de la puntuacién media
(¥ 1 D.T.). En cuanto a sus propiedades psi-
comeétricas en el estudio original de la escala,
aparece una consistencia interna de ,74 para
el cuestionario total. Si atendemos a los valo-
res de la consistencia interna por subescalas,
estos son mas bajos, lo que podria deberse a
los pocos items que las constituyen, teniendo
en cuenta que se recomiendan minimo cua-
tro items para formar un factor (Lloret-Segu-
ra et al., 2014). Concretamente, en Control el
valor de la consistencia interna fue de ,56, en
Vinculos ,51, en Proyectos ,55 y en Acepta-
cion ,50 (Casullo & Castro, 2000).

La escala de autoestima de Rosenberg
(1965) es uno de los instrumentos mas utili-
zados para la valoracion global de la autoes-
tima (Vazquez et al., 2004) (Anexo 6.5). Para
el presente estudio, se utilizé la traduccién al
espafol y el estudio psicométrico de la misma
realizado por Atienza y colaboradores (2000).
Estd formada por 10 items con respuesta tipo
Likert de 1 (Completamente en desacuerdo) a
4 (Completamente de acuerdo), cuyo conteni-
do se centra en los sentimientos de respecto
y aceptacién de si mismo. Los items directos
(items 1, 3,4, 6y 7) e inversos (items 2, 5, 8,
9 y 10) se intercalan con el objetivo de dis-
minuir la deseabilidad social. La puntuacion
total de la escala se obtiene sumando la pun-
tuacion de cada uno de los items teniendo en
cuenta si su puntuacién esta invertida o no
(Atienza et al., 2000).

La escala puede aplicarse de forma indi-
vidual y colectiva y cuenta con baremos que
tienen en cuenta franjas de edad (12-13, 14-
15 y 16-17) y el sexo de los participantes,
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ofreciendo puntuaciones centiles distintas
en funcion de la edad (Oliva et al.,, 2011).
En el estudio original (Rosenberg, 1965), se
obtuvo una fiabilidad de ,92. En cuanto a la
fiabilidad en estudios espafioles sobre ado-
lescentes, encontramos un estudio en el que
la consistencia interna fue de ,86 para las mu-
jeres mientras que en hombres no pudo ser
calculado dado que los resultados de estos
en la escala indicaban la existencia de una bi-
dimensionalidad de la autoestima en vez de
una puntuacién global (Atienza et al., 2000).
Estudios posteriores encontraron valores de
consistencia interna adecuados tanto en ado-
lescentes sin problemas de salud fisica (,79)
(Peris et al., 2016) como en adolescentes con
enfermedades crénicas, concretamente en
enfermedades endocrinas se ha observado
que la escala mostraba una adecuada consis-
tencia interna, encontrando valores de entre
,76 y ,80 en funcién de la enfermedad (La-

comba-Trejo et al., 2018).

La escala hospitalaria de Ansiedad y De-
presién (HADS) (Zigmond & Snaith, 1983a)
(Anexo 6.5) es un instrumento de cribado de
sintomas ansiosos y depresivos ampliamente
utilizado en contextos hospitalarios (De Las et
al., 1995). Esta escala esta especialmente in-
dicada en participantes como los de nuestro
estudio, dado que valua la clinica cognitiva,
conductual y emocional asociada a esta sin-
tomatologia ansioso-depresiva, sin centrarse
en los sintomas somaticos (este aspecto dis-
minuye la probabilidad de que aparezcan fal-
sos positivos en personas que presentan ya
problemas de salud fisica, como es la DMT1
(De Las et al., 1995). La HADS ha sido utiliza-
da en multiples estudios, contextos, edades y
paises (Valero-Moreno et al., 2019). La escala
original estaba compuesta por 14 items, que
daban lugar a dos subecalas: la de ansiedad
(HADS-A items impares) y la de depresion
(HADS-D items pares) (Bjelland et al., 2002).
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En nuestra investigacion, en la poblacion
adulta utilizaremos la version adaptada y va-
lidada en Espafia por Caro & Ibafiez, (1992)
gue presenta una estructura similar a la ori-
ginal.

Por otra parte, en nuestro estudio, em-
pleamos la versién adaptada y validada en
Espafia en poblacion adolescente (Vale-
ro-Moreno et al., 2019), que incluye también
en su analisis el caso de los adolescentes con
problemas de salud crénicos, entre los que se
encuentran los problemas de salud endocri-
nos. Esta versién que aplicaremos en los ado-
lescentes elimina tres items, por no funcionar
adecuadamente, estando finalmente la esca-
la compuesta por 11 items, siendo los items
1,3,4,7,9y 11 los de ansiedad, y los items
2,5,6,8y 10 los de depresion. Cada pregun-

Sintomas ansiosos

Sintomas depresivos
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ta se responde de 0 a 3 en funcion de la fre-
cuencia de aparicion de cada uno de los sin-
tomas en la Ultima semana. La puntuacién de
las subescalas se obtiene mediante el suma-
torio de los items de cada una, teniendo en
cuenta que los items 2, 5y 10 son inversos. Se
puede obtener también una puntuacion total
de malestar emocional general, que es el re-
sultado de la presencia de sintomas ansiosos
y depresivos. En cuanto a la interpretacién de
las puntuaciones obtenidas, se puede consul-
tar en la siguiente tabla (Tabla 6):

Tabla 6
Baremo de interpretacion de las puntuacio-
nes del HADS version espafiola para adoles-
centes

Malestar emocional

Normal - Ausencia 0,00 - 6,00 0,00-5,40 <15,50
Caso probable 7,00 -9,00 5,50-7,50 /
Problema clinico >9,00 >7,50 >15,50

Los estudios realizados en poblacién es-
pafiola adulta encontraron valores de consis-
tencia interna en la escala de ansiedad que
variaban entre ,68 y ,93 (M =,83) y entre ,67
y,90 (M =,82) de la escala de depresién (Caro
& lbanez, 1992). En cuanto a los resultados
en poblacion adolescentes, observamos
como se encontrd una adecuada consisten-
cia interna (ansiedad = ,77, depresion = ,61,
malestar emocional = ,81) (Valero-Moreno et
al., 2019).

Nota: informacidn extraida de Valero-Moreno y colaboradores (2019)

Cuestionario de Cualidades y Dificul-
tades (SDQ)(Goodman et al., 1998)

El Cuestionario de Cualidades y Dificulta-
des (SDQ) (Goodman, 1997) (Anexo 6.5), tie-
ne el objetivo de detectar posibles trastornos
emocionales y de la conducta en nifios y ado-
lescentes desde 4 hasta 16 afos (Delgado et
al., 2008; Rodriguez-Hernandez et al., 2012).
Consta de 25 items en formato Likert de 3 op-
ciones donde “No es verdad” se puntla con



0, “Es verdad a medias” con un 1y “Verdade-
ramente si” 2 puntos, repartidos en 5 subes-
calas: sintomatologia emocional (items: 3, 8,
13, 16, y 24), problemas conductuales (items:
5,7,12,18y 22), hiperactividad (items: 2, 10,
15, 21 y 25), problemas con los comparfieros
(items: 6, 11, 14, 19 y 23) y conducta proso-
cial (items: 1, 4, 9, 17 y 20), que hace refe-
rencia a conductas positivas de socializacion.
Cabe destacar que, con tal de evitar sesgos
a la hora de responder, la escala cuenta con
items inversos (items: 7, 11, 14, 21y 25).

Con la suma de las puntuaciones de las
subescalas de sintomatologia emocional,
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problemas conductuales, hiperactividad vy
problemas con los compaferos se puede
obtener la puntuacidn Total de Dificultades,
cuyos valores oscilan entre 0 y 40 (Rodri-
guez-Hernandez et al., 2012). Para clasificar
a las personas segln la gravedad de sintoma-
tologia se utilizan las siguientes puntuaciones
(Tabla 7) (Mata et al., 2009; SDQ Info, n.d.):

Tabla 7
Interpretacion de las puntuaciones de
las escalas del SQD

Normal Limite Anormal
F1. Slnton_matologla 0-5 6 7-10
emocional
F2. Problerpas 0-3 4 5-10
comportamiento
F3. Hiperactividad 0-5 6 7-10

El SDQ cuenta con varias versiones, la ver-
sién de familias o docentes se puede admi-
nistrar a partir de los 4 afios hasta los 17, y la
autoadministrada puede utilizarse a partir de
los 11 afos hasta los 16. Ambas han mostra-
do ser utiles para discriminar entre poblacion
infantojuvenil con y sin problemas de salud
mental (Goodman et al., 1998; Goodman,
1997). El instrumento ha sido traducido a
mas de 60 idiomas y mostrado su consisten-
cia interna vy a través del tiempo, asi como su
validez criterial, no obstante, existen resulta-
dos dispares en cuanto a la validez criterial
y de constructo (Dickey & Blumberg, 2004;
GOmez-Beneyto et al.,, 2013). En muestra
espafiola de adolescentes, se encontré una
consistencia interna de ,79, ,83, ,91, ,74y,81
para los factores mencionados anteriormente
(Gémez-Beneyto et al., 2013). En cuanto a la
consistencia interna de la version autoaplica-

da para adolescentes, la escala presenta, por
lo general valores adecuados, asi para la pun-
tuacion total a = ,75, para sintomas emocio-
nales a=,71, para problemas conductuales o
=,58, para problemas con los iguales o = ,56,
para hiperactividad a = ,68 y para conducta
prosocial a = ,64 (Ortufio-Sierra et al., 2015).

La EP (Anexo 6.5) fue creada con la in-
tencién de evaluar la percepcién del estilo
educativo de la familia que tenian los ado-
lescentes. Esta escala puede utilizarse desde
los 12 a los 17 afos, empledndose como eva-
luacién general de la familia, de un miembro
de esta o como evaluacidn de varios miem-
bros (Oliva et al., 2007). Estd compuesta por
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41 items que se responden de 1 (totalmente
en desacuerdo) a 6 (totalmente de acuerdo)
y dan lugar a seis dimensiones. La subesca-
la de afecto y comunicacion estd compues-
ta por ocho items (items: 1, 2, 3,4,5,6, 7y
8) a través de los cuales se intenta medir la
expresion de apoyo y afecto que reciben los
adolescentes por parte de sus progenitores,
la sensacion de disponibilidad y la fluidez de
comunicacién entre ellos. Por otra parte, la
subescala de promocién de autonomia cuen-
ta con ocho reactivos (items: 23, 24, 25, 26,
27, 28, 29 y 30) y refleja en qué grado los
progenitores animan a sus hijos e hijas a que
desarrollen sus propias ideas y tomen deci-
siones por si mismos.

En cuanto a la dimensién control conduc-
tual, incluye seis items (items: 9, 10, 11, 12,
13y 14) a través de los cuales se intenta eva-
luar el grado en que la familia establece limi-
tes e intenta mantenerse informada sobre las
actividades y comportamientos de sus hijos
e hijas fuera de casa. Asimismo, el control
psicoldgico, se evalla a través de ocho reac-
tivos (items: 15, 16, 17, 18, 19, 20, 21y 22),
y se refiere a la utilizacién de estrategias de
manipulacién psicolégica como el chantaje
emocional o la induccién a la culpa, siendo
esta una dimensién negativa. Asi, la subesca-
la revelacion (items: 37, 38, 39, 40 y 41), in-
tenta averiguar la frecuencia con que los hijos
cuentan a sus progenitores sus asuntos per-
sonales por propia iniciativa. Esta escala estd
formada por los items 37, 38, 39, 40 y 41. Fi-
nalmente, el humor, muestra a través de sus
seis reactivos (items: 31, 32, 33, 34, 35y 36)
en qué medida los adolescentes consideran
que sus familiares se muestran optimistas,
relajados y con un buen sentido del humor.

La puntuacidon de cada escala se consi-
gue a través de la suma directa de los items
gue forman cada una de las dimensiones,
pudiendo transformarse en puntuaciones
baremadas (centiles) usando las tablas co-
rrespondientes de sexo y edad de la persona
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evaluada. Cabe destacar que todas las subes-
calas (a excepcion de la de control psicologi-
co), se consideran aspectos positivos de los
estilos parentales, por lo que mayores pun-
tuaciones en estas, denotan un estilo educa-
tivo mds positivo. Ahora bien, las subescalas
de control se valoran de forma distinta. La
subescala control psicolégico es negativa, por
lo que una puntuacion inferior es sefal de un
estilo parental mas adaptativo. En cuanto a la
subescala de control conductual, la relacion
no es lineal, la falta de control y el control ex-
cesivo de la conducta son aspectos negativos
por igual. En relacion con las propiedades psi-
cométricas, el EP ha mostrado ser un instru-
mento valido y fiable. Su consistencia interna
para las subescalas oscila entre a =,82 y a
=,92 (a =,92 para afecto y comunicacion, a
,88 para promocién de autonomia, a =,82
para control conductual, a = ,86 para control
psicoldgico, a = ,85 para revelacion y a = ,88
para humor) (Oliva et al., 2007).

El RAE se credé en Latinoamérica con el
objetivo de evaluar los elementos que inter-
vienen en la respuesta psicoldgica y social en
adultos con diabetes (Portilla & Seuc, 1995)
(Anexo 6.5). Para realizar la valoraciéon de sus
propiedades psicométricas en el contexto pe-
diatrico espafiol, se llevd a cabo un estudio
de estas en adolescentes con diabetes me-
llitus tipo 1 (Lacomba-Trejo et al., 2018). El
instrumento inicial constaba de 32 items, no
obstante, a partir del juicio realizado por un
panel de expertos en el drea, se determind
gue el item 25 no se ajustaba a la realidad del
contexto espafiol por lo que fue eliminado. La
version reducida contaba con 31 items, cuyas
alternativas de respuesta varian en funcion
de la pregunta, pudiendo oscilar de dos a seis
categorias y oscilando sus valores entre cero
y cuatro puntos. El cuestionario esta formado
por cinco subescalas.



La subescala de valoracion de la severidad
de la enfermedad, hace referencia al grado
en el que el adolescente juzga su enferme-
dad como un aspecto serio que puede tener
consecuencias graves para la calidad y dura-
cion de su vida (items: 1, 2, 3,4, 5,7y 9).
Por su parte, la subescala de barreras para
el cumplimiento de la enfermedad, evalua
los aspectos del tratamiento que se perciben
como negativos o como impedimentos para
cumplir el tratamiento médico por parte de
la persona con DMT1 (items: 6, 10, 12, 13 y
31). En cuanto a la subescala de conducta de
salud indica el grado en que la conducta del
de la persona es favorable al cumplimiento
del tratamiento, incluyendo los items 8, 11,
24, 25 y 26. En referencia a la subescala de
molestias asociadas a la enfermedad (items:
16, 17 y 28), valora la frecuencia de aparicion,
intensidad y molestia de sintomas derivados
de la DMT1. La subescala de repercusiones
psicoldgicas (items: 14, 15, 17, 18, 19, 20, 21,
22, 23,29y 30) hace referencia al grado en el
gue la autoestima de la persona con DMT1 se
ve afectada por la baja autoestima y la ver-
glienza relacionado con la enfermedad.

Por ultimo, se puede obtener la puntua-
cion total de respuesta adaptativa ante la en-
fermedad a través del sumatorio de todas las
respuestas a las preguntas. Esta puntuacion
oscila entre 0 y 75 puntos. En este sentido,
las puntuaciones mas elevadas muestran una
mayor adaptacién a la enfermedad en forma
de, menor severidad y molestias asociadas a
la enfermedad, menor impacto psicoldgico y
mayor conducta de salud o adherencia al tra-
tamiento. Por ultimo, el instrumento facilita
un punto de corte para establecer si la perso-
na tiene un adecuado ajuste o necesita mejo-
rarlo, siendo este de 63,50. Las propiedades
psicométricas del instrumento en la versidn
espafiola adaptada y validadada en adoles-
centes cuenta con una adecuada fiabilidad (a
=,77) y validez (Lacomba-Trejo et al., 2018).
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Para valorar la percepcion de amenaza de
la enfermedad que tenian los adolescentes
se utilizé el Cuestionario Breve de Percepcion
de Enfermedad (IPQ-R Breve) (Valero-More-
no et al., 2020). Este instrumento valora las
representaciones cognitivas y emocionales
de la enfermedad en personas con proble-
mas de salud fisica (Weinman et al., 1996). El
cuestionario se basa en el Modelo de Auto-
rregulacién de Leventhal (Howard Leventhal
et al., 1998), que mantiene que en la percep-
cion de la enfermedad actian dos procesos
paralelos e independientes: una representa-
cion cognitiva de los elementos objetivos de
la enfermedad y una representacién emocio-
nal sobre los sentimientos que provoca. La
representacion que tenga la persona de su
enfermedad actla como mediadora y guia
la conducta de afrontamiento en funcién de
la severidad percibida (Bazan et al., 2013).
El BIP-Q ha sido ampliamente utilizado en
personas con problemas de salud fisica y sin
ellos, asi como en personas con problemas de
salud mental, de todas las edades (Broadbent
et al., 2006; Pérez-Fuentes et al., 2020; Vale-
ro-Moreno et al., 2020).

Inicialmente el instrumento contaba con
80 reactivos, lo que suponia una desventa-
ja en la evaluacion clinica (Weinman et al.,
1996). Es por ello, que se cred la version re-
ducida el IPQ-R que estaba compuesta por
ocho items con escala de respuesta tipo
Likert (0 a 10) y uno con respuesta abier-
ta (Broadbent et al., 2006). Esta version del
inventario fue traducida y adaptada a po-
blacién espafiola de adultos mostrando ade-
cuadas propiedades psicométricas (Pacheco
Huerto, 2011). Posteriormente, fue adaptada
y se probaron sus propiedades psicométricas
en poblacién infantil y adolescente espafiola
por Valero-Moreno et al., (2020). Esta version
cuenta con cinco items de respuesta tipo
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Likert que oscila entre el 0y 10, representan-
do los valores mas altos una percepcidon mas
amenazante y limitante de la enfermedad
que se sufre. Por una parte, el cuestionario se
puede utilizar como una evaluacidn por sepa-
rado de cada uno de los aspectos que confor-
man la percepcién de la enfermedad (conse-
cuencias, duracion, sintomas, preocupacion y
respuesta emocional) o como una puntuacién
total de percepcion de amenaza a la enfer-
medad. En la versidn original en adultos, tres
de los items eran invertidos (3, 4 y 7), pero
en la version para adolescentes se eliminaron
esos items, por lo que todos los reactivos son
directos. Ademas, incorpora un item con for-
mato de respuesta abierta. Este evalla los
tres principales motivos por los que la per-
sona cree que tiene la enfermedad (Pacheco

Muestra Total

Adolescentes con DMT1
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Huerto, 2011; Valero-Moreno et al., 2020),
por lo que puede dar informacién acerca del
conocimiento de la misma. Si atendemos a
las propiedades psicométricas del instrumen-
to se observa una adecuada consiste interna
(a=,77) y alo largo del tiempo, asi como una
buena validez predictiva, discriminante y de
constructo (Broadbent et al., 2006, 2015; La-
comba-Trejo et al., 2021; Valero-Moreno et
al., 2020; Weinman et al., 1996).

Tabla 8
Andlisis de consistencia interna, alfa de
Cronbach

Adolescentes sin ENT

Control ,61 ,70 ,57
Vinculos ,68 ,92 ,41
BIEPS-) Proyectos ,59 ,71 ,55
Aceptacidon ,53 ,78 ,42
Total ,74 ,90 ,61
RSE Autoestima ,71 ,82 ,69
Sintomas emocionales ,54 ,68 ,48
Problemas conducta ,54 ,32 ,52
Hiperactividad ,59 ,48 ,59

sQD
Problemas relacion ,57 ,47 ,56
Conducta prosocial ,43 ,39 ,42
Total ,74 ,72 ,72
Ansiedad ,64 ,75 ,61
HADS Depresidn ,55 ,53 ,51
Malestar ,71 ,77 ,67
Afecto-Comunicacion ,85 ,85 ,87
Autonomia ,86 ,79 ,87
Control Conductual ,70 ,53 ,81
EP Control Psicolégico ,69 ,79 ,67
Revelacion ,85 ,82 ,85
Humor ,87 ,80 ,88




2.2.2 Personas cuidadoras familiares

En adelante presentamos un resumen de las
variables e instrumentos empleados en las per-
sonas cuidadoras (Tabla 9, Anexo 6). Ademas,
evaluamos el género, edad, situacién laboral,
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profesidon y estudios del otro progenitor del ad-
olescente con DMT1.

Tabla 9
Variables e instrumentos de la muestra de per-
sonas cuidadoras

AREAS MUESTRAS INSTRUMENTOS

Personas cuidadoras principales

Parentesco con la persona a cargo (adolescente

con DMT1)

Edad

Situacién laboral

e Activo o no activo
e Funcionario

e Contrato indefinido

e Contrato temporal de seis meses 0 mas

Variables
sociodemograficas

e Contrato temporal de menos de seis meses
e Desempleado/a cobrando

e Desempleado sin cobrar

e Otros

Profesion

Nivel de estudios

e Graduado sin completar

¢ Graduado escolar

e Formacion profesional o bachillerato
e Estudios superiores

Nivel socioecondmico
¢ Alto-Alto

¢ Alto-Medio

e Medio-Alto

¢ Medio-Medio

¢ Alto-Bajo

¢ Bajo-Medio

e Bajo-Bajo

Estado civil

e Soltero/a

e Casado/a

¢ Viviendo en pareja
e Separado/a

e Divorciado/a

e Viudo/a

e Otros/as

Numero total de hijos/as

Cuestionario ad hoc
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Variables clinicas

Presencia de enfermedad en alglin/a otro/a hijo/a

Convivencia con otra persona de la familia con en-

fermedad

¢ Ingesta de medicamentos
¢ Tranquilizantes

¢ Analgésicos

e Hipndticos

e Estimulantes

¢ Antidepresivos

¢ Antihipertensivos

e Otros

Variables psicoldégicas

Malestar emocional
¢ Sintomas ansiosos
¢ Sintomas depresivos
¢ Malestar emocional

La escala hospitalaria de
Ansiedad y Depresion
(HADS) (Zigmond &
Snaith, 1983b)

Estrés

e Comunicacion (Frecuencia y Esfuerzo)

¢ Cuidados médicos (Frecuencia y Esfuerzo)
e Distrés emocional (Frecuencia y Esfuerzo)
¢ Rol familiar (Frecuencia y Esfuerzo)

¢ Total estrés Frecuencia

e Total estrés Esfuerzo

Inventario Pediatri-

co para Padres Breve
(B-PIP) (Casafa-Granell
et al., 2018; Del Rincén
& Remor, 2007; Strei-
sand et al., 2001)

Caracteristicas y funcionamiento familiar
¢ Sobre los hijos

e Sobre la unién como sentimiento

¢ Sobre el compromiso familiar

¢ Sobre la creatividad familiar

¢ Sobre la responsabilidad

¢ Sobre la adaptacion familiar

e Cohesién familiar

e Adaptacién familiar

Escala de Cohesiony
Adaptacion Familiar
(CAF, FACES 1ll) (Olson,
1986)

Apego

¢ Baja autoestima, necesidad de aprobaciony

miedo al rechazo

¢ Resolucion hostil de conflictos, rencor y pose-

sividad

¢ Expresion de sentimientos y comodidad con las

relaciones

e Autosuficiencia emocional e incomodidad con

la intimidad

e Apego seguro e inseguro (ansioso/evitativo)

Cuestionario de Apego
Adulto (CAA) (Melero &
Cantero, 1969; Melero &
Cantero, 2008)




2.2.2.1 Variables sociodemograficas
y de salud

Del mismo que sucedio con los adolescen-
tes, elaboramos un registro ad hoc para reco-
ger las variables sociodemograficas y clinicas
de los personas cuidadoras principales. Este
registro tuvo en cuenta: su edad, su profe-
sidn, su situacion laboral, el tiempo en activi-
dad o inactividad laboral, su nivel de estudios
y socioecondmico, su estado civil asi como
la cantidad y tipo de farmacos ingerido en la
ultima semana (tranquilizantes, analgésicos,
hipnéticos, antidepresivos y estimulantes).
Por otra parte, en referencia a las variables
familiares el registro tuvo en cuenta: tipo de
custodia, si los progenitores estaban divorcia-
dos o separados, la cantidad de hijos e hijas
que tenia la persona cuidadora principal, su
género y edad, si padecian alguna enferme-
dad fisica o psicoldgica, y si algun conviviente
tenia un problema de salud endocrino.
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2.2.2.2 Variables psicoldgicas

Escala Hospitalaria de Ansiedad y
Depresion (HADS) (Zigmond & Snaith,
1983a)

Para valorar la presencia de sintomas an-
siosos y depresivos en los personas cuidado-
ras principales se utilizd la Hospital Anxiety
and Depression Scale (HADS) (Zigmond &
Snaith, 1983a) (Anexo Xl). La version de la
HADS de adultos, tal y como hemos men-
cionado en el apartado anterior, cuenta con
14 items 7 para cada una de las dimensiones
(ansiedad y depresion), pudiéndose obtener
una puntuacién total de malestar emocional
a través del sumatorio de todos los items.
No obstante, se debe teneren cuenta que los
items 2, 4, 7,9, 12 y 14 son invertidos. Me-
diante esta escala se puede obtener una cla-
sificacidn acerca de la ausencia de sintomas
ansioso-depresivos de interés, su presencia
probable, y el diagnéstico de un nivel de sin-
tomatologia que suponga un serio problema
clinico. Para ello, es necesario atender a los
siguientes puntos de corte (Valero-Moreno et
al., 2019) (Tabla 10):
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Tabla 10
Interpretacion de las puntuaciones de las
escalas del HADS

Sintomas ansiosos

Sintomas depresivos

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

Malestar emocional

0-7 Normal-ausencia deansiedad 0-7 Normal-ausencia de depresion

<20 Ausencia de diagnéstico
clinico demalestar emocional

8-10 Caso probable deansiedad

8-10 Caso probable dedepresion

>10 Problema clinico deansiedad >10 Problema clinico dedepresién

>20 Problema clinico demalestar
emocional

Los estudios con esta escala en adultos
han mostrado adecuadas propiedades psico-
métricas en cuanto a su consistencia a lo lar-
go del tiempo e interna (a =,77) y en cuanto
a su validez predictiva, de constructo y crite-
rial (Bjelland et al., 2002; Chan et al., 2010;
Lacomba-Trejo et al., 2019; Lacomba-Trejo et
al., 2018; Snaith, 2003; Valero-Moreno et al.,

2019; White et al., 1999).

Para evaluar el nivel de estrés percibido
relacionado con el cuidado de un hijo con EC
se utilizé la version breve y adaptada al con-
texto espafiol del Inventario Pedidtrico para
Padres (PIP) (Casafia-Granell et al., 2018a; Del
Rincon et al., 2007; Streisand et al., 2001). El
PIP inicialmente se adaptd y tradujo al espa-
fiol en familiares de nifios y adolescentes con
cancer. El PIP pretende identificar las fuentes
de estrés ante el cuidado y el impacto de este
gue generan en la familia. (Del Rincén et al.,
2007). El cuestionario se basa en la Teoria del
Afrontamiento del Estrés (Lazarus & Folkman,
1986) que postula, como con anterioridad se
menciond, que ante situaciones estresantes,
las personas ponen en marcha sus recursos
cognitivos y conductuales para hacer frente a
las demandas internas o externas que se per-

ciben como desbordantes.

El cuestionario original constaba de 42
reactivos relacionados con las situaciones
estresantes a las que tienen que hacer fren-
te los personas cuidadoras de nifios y ado-
lescentes con una ENT. Ante cada situacidn
ligada al cuidado de una persona con ENT,
el cuidador debe de responder, por un lado,
sobre la frecuencia de aparicién de estas si-
tuaciones y, por otro lado, sobre el esfuerzo
que estas tareas/situaciones le generan. Con
ello, se hace una doble medicién sobre el po-
sible estrés que estos escenarios ligados al
cuidado de una persona con una ENT con en-
fermedad crénica generan en los cuidadores
familiares y el grado de impacto. Asi, pode-
mos obtener tanto la periodicidad con la que
ocurren las situaciones estresantes como el
grado de esfuerzo/malestar que les generan.
Estas preguntas se responden en una escala
de 1 (nada) a 5 (muchisimo). Todas las pre-
guntas son directas, por lo que una mayor
puntuacién en cada una es sindbnimo de ma-
yor esfuerzo y asiduidad de las dificultades.
Los items dan lugar cuatro subescalas que
miden aspectos relacionados con la atencidn
a personas con ENTs: cuidados médicos, co-
municacion, funcionamiento emocional y rol
familiar (Del Rincén et al., 2007).

El inventario originalmente validado sefia-
laya en su estudio de validacidn la posibilidad
de su aplicacion a otros tipos de patologias



diferentes a las empleadas en esa investiga-
cion, pudiendo asi emplearse en otras mues-
tras. Esto es debido a que las diferentes EC
en hijos jévenes suelen compartir el impacto
generado en diversos elementos como son:
el dolor, las hospitalizaciones, las revisiones
médicas, la administracién de tratamientos y
sus efectos secundarios, y las repercusiones
sociales, laborales, familiares y escolares (Del
Rincoén et al., 2007).

Partiendo de este estudio e inventario
originalmente validado en Espafia, nuevas
investigaciones decidieron probar también
sus propiedades psicométricas en familiares
de adolescentes con problemas de salud en-
docrinos o respiratorios (Casafia-Granell et
al., 2018a) (Anexo 6.6). Asi, surgio la versién
adaptada al contexto espaiol de cuidado de
adolescentes con ECs endocrinas o respirato-
rias que empleamos en el presente trabajo,
el Inventario Pediatrico para Padres Breves
(B-PIP) (Casafia-Granell et al., 2018a). Este
contd finalmente con 12 items o situaciones
de cuidado o atencién que se responden en
funcién de la frecuencia con que aparecen
y el esfuerzo que generan en el cuidador y
que dan lugar a las cuatro subescalas inicia-
les: comunicacion (items: 2, 6 y 10), cuidados
médicos (items: 3, 7 y 11), distrés emocional
(items: 1, 5y 9) y rol familiar (items: 4, 8 y
12). Las puntuaciones de las subescalas se
obtienen mediante el sumatorio de los items
de cada una de ellas, obteniéndose una pun-
tuacion de frecuencia y una de esfuerzo para
cada una de las cuatro subescalas. Ademas,
se puede calcular la puntuacién total de es-
trés frecuencia y total de estrés en esfuerzo.
La B-PIP ha mostrado adecuada consistencia
interna especialmente en cuanto a la subes-
cala total de frecuencia (a =,78) y a la de es-
trés esfuerzo (a = ,81). No obstante, debido
a la reducida cantidad de items que confor-
maban cada una de las subescalas, los valores
de consistencia interna en el estudio inicial
fueron adecuados, aunque mejorables (Llo-
ret-Segura et al., 2014). Asi, para las subesca-
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las de frecuencia: comunicacion (o = ,66), cui-
dados médicos (o = ,69), distrés emocional (a
=,42) y rol familiar (oo = ,77). Para las subes-
calas de esfuerzo: comunicacion (a = ,64), cui-
dados médicos (a = ,54), distrés emocional (a
=,63) y rol familiar (o = ,66) (Casafia-Granell
et al., 2018a).

La CAF se disefid para avaluar y realizar
un diagndstico sobre las caracteristicas y el
funcionamiento familiar y los conflictos que
surgen en el sistema familiar. Esta escala se
basa en el Modelo Circumplejo de Olson y co-
laboradores (Olson et al., 1983) que sostiene
qgue para valorar el funcionamiento familiar
es necesario tener en cuenta la capacidad de
los miembros del sistema para adaptarse y
unirse ante la adversidad. Dentro del modelo
tedrico, es importante la incorporacion de la
variable de comunicacion entre las personas
que forman el sistema familiar, dado que el
trabajo a partir de la comunicacion familiar
permite realizar movimientos en las otras
dos dimensiones, contribuyendo asi a mejo-
rar la funcionalidad de los sistemas familiares
que presenta desequilibrios en su diagnds-
tico (Martinez-Pampliega et al., 2010). Este
cuestionario evalla a través de 20 items con
formato tipo Likert de cinco puntos (“casi
nunca”, “muy de vez en cuando”, “término
medio”, “con frecuencia” y “casi siempre”),
por una parte, la cohesion o vinculo emocio-
nal entre las personas del sistema familiar vy,
por otra parte, la adaptabilidad o flexibilidad,
es decir, la habilidad del sistema familiar para
adaptarse a los cambios. Para comprender el
funcionamiento de la escala, es necesario se-
fialar que en este caso las puntuaciones que
se consideran saludables se encuentran en el
rango moderado de los rasgos, es decir, este
cuestionario parte de un modelo circumple-
jo, funcionando las dimensiones que contem-
pla en forma de U, donde las puntuaciones
extremas (altas o bajas en cada dimensidn)
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representan a las familias con mas dificulta-
des, y las puntuaciones intermedias permi-
ten reconcer a las familias mas funcionales o
equilibradas.

A través de los items del cuestionario, se
obtienen seis factores de primer orden: sobre
los hijos, sobre la unién como sentimiento, so-
bre compromiso familiar, sobre la creatividad
familiar, sobre la responsabilidad y sobre la
adaptacion familiar. La informacién acerca
de estos factores se puede encontrar en la
Tabla 11. Por otra parte, se pueden obtener
dos factores de segundo orden; la cohesidon o
vinculo emocional que existen entre las per-
sonas de la familia (factor 2 de primer orden
mas 3) y la adaptacion familiar (suma de los
factores 4, 5, y 6 de primer orden). En la tabla
12 se puede consultar su interpretacion. Por

128 Gltimo, combinando los valores obtenidos en
los dos factores de segundo orden, se puede
obtener tres tipos de familia.

Tabla 11

Interpretacion de las puntuaciones de
los factores de primer y sequndo orden
de la CAF Il
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Teniendo en cuenta como se comportan
las puntuaciones del cuestionario, los andlisis
de la consistencia interna en el estudio inicial
indicaron valores moderados. Asi, encontra-
mos que la consistencia interna para la escala
completa fue de ,82 y,78, mientras que para
los factores fue de ,65; ,67; ,55; ,62; ,51y,37

Familias

- Familias medias
Equilibradas/normales
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respectivamente en el orden fueron enume-
rados con anterioridad (Martinez-Pampliega
et al., 2010; Polaino, 1998).

Tabla 12
Factores de tercer orden: tipo de familia

Familias
desequilibradas/extremas

Flexible y aislada Rigida y aislada

Rigida y no comprometida

Flexible y vinculada Rigida y vinculada

Rigida y entrelazada

Rigiday no

Estructurada vy aislada .
4 comprometida

Cadtica y no comprometida

Estructuraday

Estructurada y vinculada
y entrelazada

Cadtica y entrelazada

Flexible y entrelazada

Cadticay aislada

Cadtica yvinculada

Desprendida y flexible

Nota: informacion extraida y adaptada de Vale-
ro-Moreno (2020), Olson y colaboradores (2014)
y Olson (2000)

Cuestionario de Apego Adulto (CAA)
(Melero & Cantero, 2008)

Para evaluar el apego adulto se utilizé el
Cuestionario de Apego Adulto (CAA) (Mele-
ro & Cantero, 2008). Este instrumento eva-
[Ua las caracteristicas de apego adulto. Para
su construccidn se utilizaron todos aquellos
constructos tedricos que caracterizan a los
estilos de apego y que a su vez los diferen-
cian cualitativamente unos de otros (Me-
lero & Cantero, 2008). Estd compuesto por

48 items que dan lugar a cuatro subescalas:
baja autoestima, necesidad de aprobacion y
miedo al rechazo (necesidad de aprobacidn,
autoconcepto negativo, preocupacién por las
relaciones, dependencia, miedo al rechazo y
problemas de inhibicion conductual y emo-
cional) 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 refe-
rencia al resentimiento, ira, facilidad de enfa-
do, posesividad y celos de la persona) cuyos
items son 2, 5, 9, 13, 17, 20 22, 27, 31, 35
y 39; expresion de sentimientos y comodidad
con las relaciones (se recoge la capacidad de
expresion de emociones, solucion de proble-
mas interpersonales y la sociabilidad) cuyos
items son 1, 6, 10, 14, 29, 33, 36, 45 y 48;
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finalmente la escala de autosuficiencia emo-
cional 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.

Para la obtenciéon de los valores es nece-
sario realizar un sumatorio de los items que
componen cada subescala, teniendo en
cuenta que los items 10, 25, 30 y 33 deben
invertirse previamente. La escala tiene un
formato de respuesta tipo Likert de 6 puntos
(1 completamente desacuerdo; 6 completa-
mente de acuerdo).

En el presente estudio, ademads del val-
or en si mismo que aporta cada una de es-
tas subescalas, se ha considerado adecuado
agrupar dichas estas subescalas generando
una medida alternativa que permitiera eval-
uar las diferentes dimensiones principales
del apego (generando asi tres medidas, una
de apego seguro, otra de apego inseguro an-
sioso y una ultima de apego inseguro evita-
tivo). De manera que, la dimensién Baja au-
toestima, necesidad de aprobacion y miedo
al rechazo, ha sido utilizada como medida de
la dimension de apego ansioso (altas puntu-
aciones aqui asi lo indicarian); la dimensién
Expresividad emocional y comodidad con la
intimidad, ha sido utilizada como medida de
la seguridad en las relaciones (apego seguro)
(no obstante, puntuar alto en esta escala no
indica expresamente que la persona se car-
acterice por tener un apego seguro, para ello
en nuestro estudio hemos analizado y con-
siderado también la posicidn relativa del su-
jeto en el resto de las escalas); y finalmente,
la dimensidén Autosuficiencia emocional e
incomodidad con la intimidad, que ha sido
utilizada como medida de apego evitativo (al-
tas puntuaciones aqui asi lo indicarian) (Vale-
ro-Moreno, 2021).
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El cuestionario también ofrece la op-
cion de una clasificacion por categorias del
apego: estilo seguro, preocupado, huidizo
alejado, temeroso hostil. Las tres primeras
categorias coinciden con los estudios previ-
os (Bartholomew & Horowitz, 1991) pero la
categoria de estilo temeroso hostil no coin-
cide con las caracteristicas de la subescala,
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
y preocupado. En este estudio no se ha uti-
lizado esta clasificacidn tipoldgica porque en-
cuadrar a las personas en cada tipologia es un
proceso dificultoso (se ha de tener en cuenta
la puntuacion en las cuatro escalas y los bare-
mos poblacionales) y siempre esto conlleva a
tener que forzar el incluir a las personas en
una categoria determinada (la obtencién de
categorias puras es muy complicada), per-
diéndose mucha informacion. El cuestionario
cuenta también con un baremo que divide las
puntuaciones en funcidn de si son muy altas,
altas moderadas/altas, moderadas, bajas/
moderadas, bajas o muy bajas, teniendo en
cuenta los percentiles (Tabla 13).
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Tabla 13

Baremos y estadisticos descriptivos del
Cuestionario de Apego Adulto (Melero &
Cantero, 2008)

Valoracion Baja Autoestima Resolucion Expresion de Autosuficiencia
Hostil Sentimientos
Muy alto 52-70 41-57 48-52 23-31
Alto 47-51 37-40 46-47 21-23
Moderado/alto 43-46 33-36 43-45 18-20
Moderado 37-42 28-32 40-42 16-17
Bajo/moderado 33-36 24-27 37-39 14-15
Bajo 29-32 22-23 34-36 13

Muy bajo 16-28 13-21 21-33 8-12

Afadido a lo anterior, el cuestionario tam-
bién da la opcidn de clasificar a las personas
en funcién de si tienen un estilo de apego
seguro o inseguro. De la misma manera, es
necesario que se den determinadas puntua-
ciones en cada subescala para poder dar lu-
gar a la clasificacion. No obstante, en nuestro
trabajo, no se pudo llevar a cabo esta clasifi-
cacioén, puesto que muchas de las personas
participantes, no responden a esta categori-
zacion.

En cuanto a los indices de fiabilidad, en
el estudio inicial fueron adecuadas, siendo
los valores mas bajos para la subescala de
autosuficiencia. Asi, la subescala de baja au-
toestima, necesidad de aprobacion y miedo
al rechazo obtuvo un indice de consistencia
interna de ,86, para la de resolucion hostil,de
conflictos, rencor y posesividad fue de ,80, la
escala de expresion de sentimientos y como-
didad con las relaciones obtuvo un valor de
,77 y la de autosuficiencia emocional e inco-
modidadmostré una consistencia interna de
,68 (Melero & Cantero, 2008).

De la misma manera, presentamos los re-
sultados de consistencia interna de los instru-
mentos en adelante (Tabla 14).
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Tabla 14
Consistencia interna de los instrumentos
en la muestra de personas cuidadoras

principales

Muestra total

Ansiedad ,85

HADS Depresion ,74

Malestar ,86

Comunicacion frecuencia ,74

Comunicacion esfuerzo ,55

Cuidados médicos frecuencia ,71

Cuidados médicos esfuerzo ,30

B-PIP Distrés emocional frecuencia 77

Distrés emocional esfuerzo ,70

Rol familiar frecuencia ,16

Rol familiar esfuerzo ,62

Total estrés frecuencia ,53

Total estrés esfuerzo ,70

CAF Cohesion familiar ,79

Adaptacién familiar ,81

Baja autoestima, necesidad de aprobacién y miedo al rechazo ,69

CAA Resolucion hostil de conflictos, rencor y posesividad ,64

Expresion de sentimientos y comodidad con las relaciones ,48

Autosuficiencia emocional e incomodidad con la intimidad ,42

2.3 Procedimiento

El presente trabajo forma parte del proyecto
“Diabetes Mellitus tipo I: factores psicosociales y de
adaptacion del paciente pedidtricoy su familia”, que
lleva a cabo el Grupo EMINA (Ref. GIUV2016-293).
Dicho grupo cuenta con un equipo de investigado-
res del Departamento de Personalidad, Evaluacién
y Tratamientos Psicolégicos de la Universitat de
Valéncia, al que avalan convenios de colaboracion
entre el Instituto de Investigacion Sanitaria La Fe,
la Fundacién del Hospital Clinico Universitario de
Valencia, el Consorcio Hospital General Universita-
rio. Este estudio ha sido aprobado por el Comité de
Etica de la Universidad de Valencia (1226194) y por

diversos comités de ética de hospitales de la Comu-
nidad Valenciana (H1434979593931).

El procedimiento para la recoleccién de los da-
tos de adolescentes con DMT1 consistid en la iden-
tificacién de aquellos que acudian a las consultas
de endocrinologia pedidatrica en los hospitales, con
el fin de realizar una prevision diaria sobre quiénes
cumplian los criterios de inclusidon y podian parti-
cipar en el estudio. Una vez conocida dicha previ-
sidn, se procedié a acudir semanalmente (de lunes
a viernes) con tal de poder entrevistar a los y las
adolescentes y sus personas cuidadoras. Estando
en la unidad de endocrinologia pediatrica, se lle-
vé a cabo un control de la hora a la que los y las



adolescentes tenian la consulta médica, coordinan-
dose el equipo investigador con el personal de en-
docrinologia con tal de acudir a todas las consultas
sobre diabetes que se realizaban en el dia.

Cuando llegaba una de las personas que cumplia
los criterios de inclusién, la investigadora pasaba a
la consulta y observaba todo el procedimiento de
revision de la enfermedad como parte del circuito
asistencial. Una vez finalizaba la revisidon sobre la
gestion de la DMT1 por parte del adolescente y su
familia, y de darle las indicaciones pertinentes, la in-
vestigadora presentaba como psicéloga procedente
de la Universitat de Valéncia. Explicaba los objetivos,
procedimientos, la ausencia de riesgo por la partici-
pacion, la confidencialidad, la voluntariedad y la po-
sibilidad de beneficios futuros para otras personas.
Tras la aceptacidn de participacion de los adolescen-
tes y sus familias, acuerdo a lo establecido por el Cé-
digo Deontolégico del Consejo General de Colegios
Oficiales de Psicélogos (Consejo General de Colegios
Oficiales de Psicdlogos, 2010) se procedia la entrega
del consentimiento informado procedian a firmar el
consentimiento informado.

Tras la firma del consentimiento, se realiza-
ba la evaluacion a la persona adolescente en un
despacho facilitado por la unidad de endocrinolo-
gia pediatrica, explicandole los enunciados de los
cuestionarios y dejando que se cumplimentara de
forma autéonoma, aunque resolviendo las dudas
necesarias. Finalmente, si era necesario se realiza-
ba una breve retroalimentacién sobre el proceso
de evaluacién a las personas cuidadoras principa-
les, con el fin de orientarles en posibles acciones
posteriores.

Por otra parte, para la obtencién de los datos de
los adolescentes sin DMT1, dos investigadoras del
equipo EMINA se pusieron en contacto con centros
escolares de la Comunidad Valenciana para hacer-
les conocedores del proyecto de investigacion y so-
licitarles su participacion. Después de lo anterior,
se solicitd permiso a la Secretaria Autondmica de
Educacion (Anexo 1). Tras su aceptacion, las inves-
tigadoras acudieron a los centros escolares para
explicarles con mayor detalle el procedimiento a
seguir y para concretar los horarios de evaluacion.

2_Método

Tras su aceptacion, se les facilito a los institutos que
habian aceptado la propuesta de investigacion y los
consentimientos informados.

Con acuerdo a lo establecido, y teniendo en
cuenta en todo momento el Cédigo Deontoldgico
(Consejo General de Colegios Oficiales de Psicélo-
gos, 2010), se solicitaron consentimientos informa-
dos a los familiares y adolescentes. Participando
solamente aquellos que lo proporcionaron firmado
por su padre/madre o tutor/a. Respetando el ano-
nimato y la voluntad de los adolescentes en cuanto
a su participacion, siendo totalmente confidencia-
les sus datos (Anexo 2, 3y 4).

El pase se llevé a cabo en todas las institucio-
nes durante el afio 2019 y los meses de enero y fe-
brero de 2020, antes de ser declarada la pandemia
de la COVID-19 (Organizacién Mundial de la Salud,
2020). Durd cerca de una hora en cada uno de los
grupos, y se realizd en presencia de las investigado-
ras para resolver las dudas que fueran surgiendo.
Las investigadoras se comprometieron a remitir un
informe general a los centros escolares con los re-
sultados obtenidos en el estudio que fueran de su
interés.

La evaluacién en ambas muestras se realizé en
un uUnico pase y momento temporal, por lo que
nuestro estudio tuvo un disefio transversal de ca-
sos y controles.

2.4 Analisis estadistico

En esta investigacidon de se utilizd el paquete
estadistico SPSS 28.0 para MacOs (IBM, 2021a), el
programa fsQCA (Qualitative Comparative Analy-
sis, 2021) v 3.0 y la extension macro PROCESS v 4.2
para SPSS (Hayes, 2021). Para dar respuesta a los
objetivos se hizo uso de las siguientes pruebas:

Analisis de fiabilidad: se realizd el andlisis de la
consistencia interna mediante el Coeficiente a.

Estadisticos descriptivos: se realizaron frecuen-
cias (Fr) y porcentajes (%), Medias (M), para infor-
mar de la tendencia central de los datos; Desviacio-
nes tipicas (DT), para indicar el grado de dispersién
de los datos.
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Chi cuadrado (x?): se utilizd el estadistico chi
cuadrado para observar las posibles diferencias en-
contradas entre variables categoricas.

V de Cramer: como medida del tamano del
efecto de las diferencias asociado al estadistico chi
cuadrado. Se consideran valores pequeiios del ta-
mano del efecto los = 0,1, medios entre 0,1y 0,3 y
altos 2 0,5 (Cohen, 1998; IBM, 2021b)

Prueba H de Kruskal-Wallis: este contraste de
medias se llevd a cabo en aquellas situaciones en
las que la variable independiente tenia tres o mas
niveles y la variable dependiente era ordinal.

Prueba t para una muestra: se llevaron a cabo
pruebas t para una muestra para comparar los va-
lores de una de las variables con otro valor de re-
ferencia.

Pruebas t Student para muestras independien-
tes: se utilizaron para comparar las diferencias de
medias en las comparaciones cuya variable inde-
pendiente categérica era dicotdmica. Se comprobd
la homogeneidad de varianzas mediante la prueba
de Levene.

Diferencia Tipifica d de Cohen: medida de la
magnitud del efecto que se utilizd como andlisis
complementario a la significacién estadistica, basa-
da en la cuantificacién del tamafo de la distancia
entre las medias de los grupos de comparacion,
que se aplico en el caso de usar pruebas t de Stu-
dent para muestras independientes. Se consideran
valores pequefios de tamafio del efecto aquellos <
0,2, medios entre 0,5 y 0,8 y altos = 0,8 (Cohen,
1998).

Prueba ANOVA de un factor: se utilizé para rea-
lizar comparaciones de medias en el caso de que la
variable independiente constara de mas de dos ca-
tegorias. Se utilizaron pruebas post hoc Scheffe (si
se asumia la igualdad de varianzas) y Games-Howe-
Il (si no se asumia).

Eta cuadrado parcial (n2): es una medida de la
magnitud del efecto que se aplica en el caso de las
pruebas de a analisis de varianza (ANOVA). Segun
Cohen (1998), se consideran valores pequefios de

tamafio del efecto aquellos =0,01, medios =0,06 y
suficientemente grandes como para ser tenidos en
cuenta =0,14.

Coeficiente de correlacion de Pearson: se uti-
lizé para estudiar la posible relacién entre las va-
riables a estudio. Este coeficiente se interpreta de
forma que se puede encontrar una covariacion en-
tre variables positiva (ambas variables se relacio-
nan en el mismo sentido), una covariacion negativa
(relaciéon entre las variables en sentido inverso) o
una ausencia de covariacion (las variables no estan
relacionadas).

Coeficiente de Determinacién o Proporcién
de varianza explicada o compartida entre las va-
riables: se cuantifica a través del cuadrado de la
correlacion, utilizdndose como una medida de es-
timacién de la asociacion de las variables o tamaio
del efecto de las variables.

Andlisis de regresion lineal jerarquica. Esta
prueba se utilizod para explorar y cuantificar la aso-
ciacion entre una variable criterio y varias variables
predictoras, asi como para desarrollar una ecua-
cion lineal con fines predictivos. Existen diferentes
métodos para seleccionar las variables indepen-
dientes que debe incluir un modelo de regresion,
pero los que mayor aceptacion han recibido son
los métodos de seleccién por pasos (stepwise). En
el presente trabajo se utilizé la modalidad de pa-
sos “sucesivos”, en ella se empieza incluyendo las
variables que las personas no pueden modificar
(como las sociodemograficas), después se incluyen
el resto de las variables por grupos. Respetando la
proporcion de variables y personas participantes,
por cada variable incluida en la regresiéon, debe de
haber al menos 10 participantes.

Estadistico de Durbin-Watson: con el objetivo
de detectar si existia autocorrelacién, se aplicé en
el andlisis de regresidn jerararquica el estadistico
Durbin-Watson. Si el valor de Durbin-Watson es
< 2, existe correlacidn serial positiva. Si es < 1, es
posible que los términos de error sucesivos estén
correlacionados positivamente. Si es > 2, los tér-
minos de error sucesivos estan correlacionados de
manera negativa, lo que puede indicar, una subes-



timacion del nivel de significacion estadistica. Por
lo tanto, si los valores se encuentran entre 1,50 y
2,50, los residuos son independientes.

Regresion logistica: estima la probabilidad de
que ocurra un determinado resultado (por ejem-
plo, ajuste psicolégico o no). Debido a que resulta
de la estimacién de una probabilidad, la variable
dependiente debe oscilar entre 0y 1 . Se llevd a
cabo para aquellas situaciones en las que se pre-
tendia predecir una variable dicotomica (p.e. pres-
encia o ausencia de enfermedad).

Andlisis cuali-cuantitativo comparado de da-
tos difusos (fsQCA): son técnicas estadisticas que
permite evaluar en profundidad cdmo una serie de
condiciones causales contribuyen a un resultado
determinado. Los modelos QCA se basan en una
I6gica boleana o de interseccidn, y asumen la influ-
encia de un atributo oatributos particulares en un
resultado especifico. El resultado depende de cémo
se combinan estas variables o atributos, mas que
del aporte de cada una de ellas, a diferencia de los
modelos lineales (regresiones, ecuaciones estruc-
turales, mediaciones o moderaciones, entre otros).

Este tipo de técnicas también permite observar
diferentes caminos o combinaciones que pueden
dar lugar al mismoresultado (equifinalidad). En el
analisis establece las causas necesarias, es decir,
aquellas que deben estar presentes para que se dé
un resultado determinado, y las condiciones sufi-
cientes, 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 el nimero de casos en los que se cum-
ple el modelo (cobertura), asi como indicadores de
bondad de ajuste (consistencia) (Eng & Woodside,
2012; Ragin, 2008). Por otra parte, para realizar el
analisis comparativo cualitativo de conjuntos difu-
sos, los datos brutos de las respuestas de las per-
sonas participantes se transforman en respuestas
de conjuntos difusos. En primer lugar, como se su-
giere en la literatura, se eliminaron todos los datos
que faltaban y todos los constructos (variables), se
calcularon multiplicando sus puntuaciones de ele-
mentos. Antes de realizar el andlisis, los valores del

2_Método

analisis deben recalibrarse entre 0 y 1. La recali-
bracion es muy importante porque puede afectar
al resultado final, indicando mas o menos observa-
ciones o participantesque lograron un determinado
resultado. Cuando consideramos solo dos valores,
procedemos con O (sin la caracteristica, totalmente
fuera del conjunto) y 1 (con la caracteristica, total-
mente en el conjunto). Sin embargo, para realizar
la recalibracion o método directo de calibracion
(Ragin, 2008) con mas de dos valores, debemos
considerar los tres umbrales siguientes: el primero
(0) considera que una observacién con este valor
esta totalmente fuera del conjunto (acuerdo bajo);
el segundo (0,5) considera un punto medio, ni den-
tro ni fuera del conjunto (nivel de acuerdo inter-
medio); y el ultimo valor (1) considera que la ob-
servacion estd totalmente en el conjunto (nivel de
acuerdo alto). Este proceso de calibracién es el mas
utilizado en la literatura (Barton & Beynon, 2015;
Felicio et al., 2016; Rey-Marti et al., 2016; Schnei-
der & Wagemann, 2012; Woodside, 2013).

Con variables continuas o con factores de una
encuesta (formadas por diferentes items), debe-
mos introducir estos tres valores para proceder a
una recalibracidon automatica delos valores entre
0y 1. En estos casos, la literatura sugiere que con
variables continuas o con constructos psicolégicos,
los tres umbrales deben ser los percentiles 10, 50 y
90 de la variable en cuestion (Woodside, 2013). Asi,
el 10 % representa un acuerdo bajo o totalmente
fuera del conjunto, el 50 % un nivel de acuerdo in-
termedio, ni dentro ni fuera del conjunto y el 90
% un acuerdo alto o totalmente en el conjunto.
Una vez transformadas las respuestas, se utilizan
las pruebas de condicidn necesarias y suficientes.
Segln Eng y Woodside (2012), para calcular las
condiciones suficientes, se debe de realizar un algo-
ritmo de tabla de verdad que transforma las puntu-
aciones de pertenencia de los conjuntos difusos en
una tabla de verdad que enumera todas las combi-
naciones lédgicamente posibles de condiciones cau-
sales y el resultado empirico de cada configuracion
(Eng & Woodside, 2012). Por otra parte, el analisis
fsQCA genera tres soluciones posibles: compleja,
parsimoniosa e intermedia. La solucidn compleja
es la mas restrictiva, y la parsimoniosa la menos
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restrictiva. Se recomienda incluir la solucién inter-
media (la solucién que se presentard aqui) (Ragin,
2008).

Cuando se considera un andlisis suficiente, la
cobertura de la solucién considera la varianza ex-
plicada (numero de observaciones que pueden
ser explicadas por una combinacién particular de
condiciones) mientras que la consistencia de la
solucién expresa la posible fiabilidad del modelo.
Ademds, cuando consideramos cada condicidn,
la cobertura cruda indica cuantos casos u obser-
vaciones pueden explicarse por las condiciones
(varianza explicada). Por el contrario, la cobertura
Unica expresa el numero de observaciones (vari-
anza) que pueden explicarse por una combinacion
particular de condiciones, perono por otra com-
binacién de condiciones. Para elegir la condicidn
mas importante, debemos considerar la cobertura

138 bruta, es decir, el porcentaje de varianza explicada.
En cuanto al andlisis necesario y similar al andlisis
suficiente, la consistencia indica la idoneidad de la
condicion para predecir unresultado particular (2
0,90), mientras que la cobertura considera la vari-
anza explicada por una condicién (Ragin, 2008).

En los casos en los que la variable dependiente
fue una variable categdrica, como, por ejemplo,
adaptacion o no adaptacién a la enfermedad, se
procedio a realizar analisis fsQCA crispy en lugar de
fuzzy. Estos analisis siguen la misma logica boleana
y dan lugar a los mismos resultados, pero es nece-
sario utilizarlos con variables categoricas.

PROCESS (Hayes, 2021): Para analizar el efecto
moderador y mediador de una variable en la rel-
acién que se produce entre otras dos variables, se
utilizé la macro PROCESS (Hayes, 2021). La macro
PROCESS permite llevar a cabo andlisis de medi-
acién sencillos, siendo capaz de incorporar pro-
cedimientos mds sofisticados, como el analisis
de mediacion moderada o la mediacidon multiple
(Fernandez-Mufioz & Garcia-Génzalez, 2017). Se
empled en el presente trabajo para realizar anali-
sis de mediacién (Modelo 4), moderacion (Modelo
1) y mediacién multiple (Modelo 6). Se utilizaron
10000 muestras de boostraping teniendo en cuen-
ta un intervalo de confianza del 95 %.
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This section describes the main
results obtained after performing the
relevant analyses to meetthe objecti-
ves setand respond to the hypothe-
ses for the current study. In some
of the sections, the findings will be
presented along with explanations



RESULTS

based on the existence or absence of
chronic disease. Therefore, the data
will be analyzed according to the two
samples (adolescents without T1DM
and adolescents with T1DM) and the
overall sample.



Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

3.1 Sociodemographic variables in ado-
lescents

The results obtained after the analyses based
on sociodemographic variables and according to
the presence or absence of chronic disease in ado-
lescence will be presented below.

The participants in the study were 228 adoles-
cents (76 with T1IDM, 152 without T1DM), aged 12
to 16 years (M =13.73; S.D. = 1.38), of whom 49.20
% were male. Most of them were in Compulsory
Secondary Education (87.40 %), 8.40 % in Primary
and 4.20 % in Baccalaureate. The groups were dis-
tributed homogeneously in age and sex (Table 14).
We observed no statistically significant differences
in age on the basis of diagnosis (t,,= 1.29, p =.198.
d = 0.19), nor in gender (x> = 0.09. p = .520, V =
0.01).
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Table 14
Descriptive statistics age and sex

WITH T1DM WITHOUT T1DM
Age Women (%) Men (%) Women (%) Men (%)
12 27.30 25.00 17.90 17.60
13 21.20 16.30 32.80 27.10
14 39.40 44.20 26.90 28.20
15 9.10 14.00 17.90 24.70
16 3.00 43.00 4.50 2.40

Among the adolescents with T1DM, 14.00 %
had a secondary diagnosis, including celiac disea-
se, hypothyroidism, headaches and reflux nephro-
pathy. The time of diabetes diagnosis ranged from
3 to 178 months (approximately 15 years) (M =
64.63; S.D. = 47.15).

The mean time from diagnosis was approxima-
tely 5 years (M =5.42 S.D. = 3.92) and the number
of hospital admissions ranged from 0-40 months
(M = 223. 5.D. = 5.66), the most common being
only one hospital admission (45.20 %). Of these
hospital admissions, those directly associated with
T1DM ranged from 0-40, with the most frequent



being only one admission to the hospital (31.10 %)
(M =200; S.D. = 5.89). Concerning medical care for
T1DM, all adolescents received this treatment from
the time of diagnosis (M = 64.63; S.D. = 47.15).

3.2 Health profile description in the ado-
lescent population: family and personal

variables

This section will show the results obtained from
the analyses based on personal and family varia-
bles and the existence or absence of chronic disea-

se in adolescents.

03_ Results

3.2.1 Psychological well-being

The results showed, in general, high levels of
psychological maladjustment, with low well-be-
ing scores in most of the subscales (Table 15).
Nearly half of the adolescents showed low lev-
els of situational control and well-being. Howev-
er, we observed that the scores for adolescents
with TIDM were slightly different. They showed
slightly elevated scores in personal acceptance
and psychosocial bonds (Tables 16 and 17).

Table 15
Descriptive analyses and frequencies of well-
being scales of adolescents with TIDM

M S.D. Min. Max. 25P 50P 75P Range Low (%) High (%)
F1. Control 10.21 194 400 12.00 10.00 11.00 12.00 4.00-12.00 44.70 55.30
F2. Bonds 836 1.65 3.00 9.00 9.00 9.00 9.00 3.00-9.00 19.70 80.30
F3. Projects 753 161 3.00 9.00 7.00 8.00 9.00 3.00-9.00 43.40 56.60
F4. Acceptance 8.18 148 3.00 9.00 8.00 9.00 9.00 3.00-9.00 17.10 82.90
Total Score 34.28 5.53 13.00 39.00 34.00 36.00 37.00 13.00-39.00 3290 67.10

Note: M = Mean; S.D. = Standard deviation; Min. = Minimum,; Max. = Maximum; 25P = 25 percentile;
50P = 50 percentile; 75P = Percentile 75.
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Table 16
Descriptive analyses and frequencies of well-
being scales of adolescents without TIDM

M S.D. Min. Max. 25P 50P 75P Range Low (%) High (%)
F1. Control 10.09 1.56 5.00 12.00 9.00 10.00 11.00 4.00-1200 5230 47.70
F2. Bonds 850 0.80 5.00 9.00 8.00 9.00 9.00 3.00-9.00 36.80 63.20
F3. Projects 7.41 149 3.00 9.00 7.00 8.00 9.00 3.00-9.00 46.70 53.30
F4. Acceptance 7.60 1.38 3.00 9.00 7.00 8.00 9.00 3.00-9.00 36.80 63.20
Total Score 33.57 3.29 23.00 39.00 3200 34.00 36.00 13.00-39.00 53.60 46.40

Note: M = Mean; S.D. = Standard deviation; Min. =
Minimum,; Max. = Maximum; 25P = 25 percentile;
50P =50 percentile; 75P = Percentile 75

144 Table 17
Descriptive analyses and frequencies of the
BIEPS-J scales total sample

M S.D. Min. Max. 25P 50P 75P Range Low (%) High (%)
F1. Control  10.13 1.69 4.00 12.00 9.00 11.00 11.00 4.00-1200 49.80 50.20
F2. Bonds 8.44 107 3.00 9.00 800 9.00 9.00 3.00-9.00 33.00 67.00
F3. Projects 745 153 3.00 9.00 7.00 8.00 9.00 3.00-9.00 45.00 55.00
F4. Acceptance 7.78 1.45 3.00 9.00 7.00 8.00 9.00 3.00-9.00 30.30 69.70
Total Score  31.64 4.67 23.00 39.00 29.00 33.00 35.00 13.00-39.00 67.70 32.30

Note: M = Mean; S.D. = Standard deviation;
Min. = Minimum; Max. = Maximum; 25P = 25
percentile; 50P = 50 percentile; 75P = Percentile
75

In Figure 15, the mean scores in the well-be-
ing of the three groups of participants are
shown, indicating similar mean scores between
the group of adolescents with and without
T1DM.
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Figure 15
Psychological well-being scores of the total sample,
adolescents with and without TIDM

10.09

WELL-BEING

10.21 10.13 8.36 8.44  7.53 745 8.18 7.78
8.5 7.41 7.6
BONDS PROJECTS ACCEPTANCE

CONTROL

Note: M = Mean

3.2.2 Self-esteem

The self-esteem descriptive statistics can be
seen in Tables 18, 19 and 20.

Bearing that scores between 30 and 40 refer
to high self-esteem, we observed that self-es-
teem was high in both the general sample and
in the subgroups based on the presence of
disease. We calculated means and percentile
scores by gender and age group, following the
recommendations of previous studies that em-
ployed this variable (Oliva et al., 2011). A de-
creasing linear trend in self-esteem with age is
observed in girls. A non-linear trend is seen in
the case of boys; higher levels are found in the
age group ranging from 14 to 15 years (Table 18,
19 and 20). However, among boys with T1DM,
there are similar levels of self-esteem across dif-
ferent ages (Table 18).

3428 31.64
33.57

TOTAL
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Table 18

Descriptive statistics of self-esteem by age and
sex of adolescents with TIDM

n M S.D. Min. Max. 25P 50P 75P
12 -13 18 3417 472 23 40 31.00 34.00 38.25
Boys 14-15 25 3416 534 18 40 31.50 35.00 38.00
16 0 - - - - - - -
12-13 16 34.13 4.03 27 40 30.25 34.50 37.75
Girls 14-15 16 33.94 4.06 25 40 30.25 35 37.00
16 1 29.00 - 29 29 29.00 29.00 29.00
Note: M = Mean; S.D. = Standard deviation; Min.
Minimum; Max. = Maximum, 25P = 25 percentile;
50P = 50 percentile; 75P = Percentile 75
146
Table 19
Descriptive statistics of self-esteem by age and
sex of adolescents without TIDM
n M S.D. Min.  Max. 25P 50P 75P
12-13 38 29.71  4.00 19 35 27.00 30.00 33.00
Boys 14-15 45 30.20 3.92 20 36 27.00 30.50 34.00
16 2 33.00 141 32 34 32.00 33.00 -
12-13 34 2891 4.04 21 35 26.00 29.00 33.00
Girls 14-15 29 27.97 5.22 19 38 23.50 28.00 32.00
16 3 32.00 3.6 28 34 28.00 34.00 -

Note: M= Mean; S.D.= Standard deviation; Min.=
Minimum; Max.= Maximum; 25P = 25 percentile;
50P = 50 percentile; 75P = Percentile 75



Table 20

Descriptive statistics of self-esteem by age and

3_Results

sex of adolescents (with and without T1DM)

n M S.D. Min.  Max. 25P 50P 75P
12-13 56 31.14 4.70 19 40 29.00 31.50 34.00
Boys 14-15 69 31.64 4.84 18 40 28.50 32.00 35.00
16 2 33.00 141 32 34 32.00 33.00 -
12-13 48 30.65 4.70 21 40 27.25 30.50 34.00
Girls 14-15 46 30.09 5.60 19 40 25,50 30.00 34.50
16 4 31.25 3.20 28 34 28.25 31.50 34.00
Note: M = Mean; S.D. = Standard deviation; Min.=
Minimum; Max. = Maximum; 25P = 25 percentile;
50P =50 percentile; 75P = Percentile 75
Furthermore, we present the percentages
of high self-esteem according to the group to
which they belong, following the cut-off points
established by the literature (Oliva et al., 2011).
We observe that the percentage of adolescents
with TIDM who score high on self-esteem is
higher than that of adolescents with no disease
(Tables 18 and 19) (Figure 16).
Figure 16
Self-esteem scores of the total sample,
adolescents with and without TIDM
20 SELF-ESTEEM
80.3
30
55.4 56.7
% 45 44.6 433
225 19.7
0
WITH T1DM WITHOUT T1DM TOTAL
Note: % = percentage LOwW OHIGH
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3.2.3 Psychopathology: emotional and
behavioral adjustment.

Table 21 shows the descriptive statistics
for the variables anxiety (0-9), depression (O-
7.50) and emotional distress (0-15.50) for both
groups and the overall sample.

Table 21
Descriptive statistics anxiety, sepression and
emotional distress for the samples

TiDM WITHOUT T1DM TOTAL

A D ME A D ME A D ED
M 4.18 1.29 5.47 6.62 3.07 9.67 5.80 2.48 8.25
S.D. 3.06 1.62 4.11 3.50 2.37 4.99 3.54 2.30 5.11
Min. 0 0 0 0 0 1 0 0 0
Max. 14 7 19 16 10 25 16 10 25
25P 1.25 0.00 2.25 4.00 1.00 6.00 3.00 1.00 5.00
50pP 4.00 1.00 5.00 6.00 3.00 9.00 6.00 2.00 7.00
75P 2.00 2.00 7.00 9.00 4.00 13.00 8.00 4.00 11.00

Note: A= Anxiety; D= Depression; ED=
Emotional Distress; M = Mean; S.D. = Standard
deviation; Min. = Minimum; Max. = Maximum;
25P = 25 percentile; 50P = 50 percentile; 75P =
Percentile 75;

Anxiety was the most common problem in
all the study groups, particularly among adoles-
cents without T1DM, of whom 49.70 % exhibit-
ed anxiety symptoms (Figure 17).
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Figure 17
Levels of anxiety symptomatology
ANXIETY
78.9
50.3
33.6
171 16.1
| |
e
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ABSENCE §PROBABLE CASE §CLINICAL PROBLEM

Note: % = percentage

In contrast, we observed that depressive
symptomatology was not significantly prevalent
in either of the samples of the study, although
it was higher in adolescents who had no TIDM
(15.30 %) (Figure 18).

Figure 18
Levels of depressive symptomatology
DEPRESSION
98.7
84.8
9.3
13 0 P 5
WITH T1DM WITHOUT T1DM

ABSENCE §PROBABLE CASE §CLINICAL PROBLEM

Note: % = percentage
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%

On the other hand, the majority of the ado-
lescents had no clinically significant emotional
distress condition, however, 12.10 % of the ad-
olescents withoutT1DM showed significant anx-
ious-depressive symptomatology (Figure 19).

Figure 19
Levels of emotional distress

EMOTIONAL DISTRESS

100 96.1
87.9

75

50

12.1
25
3.9
0 [}
WITH T1DM WITHOUT T1DM

ABSENCE 0 CLINICAL PROBLEM

Note: % = percentage

A total of 7.20% of the adolescents showed
significant personal difficulties, with the pres-
ence of these being most notable in adoles-
cents without T1DM (10.90 %). The personal
difficulties most prevalent among both samples
(with and without TIDM) involved hyperactivity
symptoms, followed by behavioral and emotion-
al problems. Itis worth noting that adolescents
with TIDM reported low levels of personal diffi-
culties and high levels of pro-sociality (Table 22).

90.7

9.3

TOTAL
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Descriptive statistics SDQ in the samples

Sample M S.D. Min Max. 25P 50P  75P N‘:%‘a' L;(';:)'t Ab’;;)ma'
ES 211 215 O 8 000 200 400 9070 6.70 2.70

BS 1.84 141 O 6 100 200 300 87.80 9.50 2.70

WITH TLOM SH 3.67 202 0 7 200 400 500 80.00 5.30 14.70
PR 095 14 O 7 0.00 0.00 1.00 9470  4.00 1.30

SP 876 128 4 10 800 9.00 10.00 9730  1.30 1.30
TD 855 479 0 19 500 8.00 11.00 87.80 12.20 -

ES 346 252 0 11 100 200 400 8120 4.70 14.10

BS 271 211 0 11 1.00 200 400 70.00 12.00 18.00

WITHOUT SH 458 232 0 10 3.00 400 600 6890 7.90 23.20
TiDM PR 161 166 0 9 000 1.00 200 8850 7.0 4.10
SP 790 178 1 14 8.00 11.00 16.00 91.30 4.70 4.00

TD 12.16 572 2 38 800 11.00 16.00 74.10 15.00 10.90

ES 301 248 0 11 100 3.00 500 8440 5.40 10.30

BS 242 195 0 11 1.00 2.00 3.00 7590 11.20 12.90

roTAL SH 427 226 0 10 3.00 400 600 7260 7.10 20.40
PR 139 161 O 9 0.00 1.00 200 90.60 6.30 3.10

SP 819 168 1 14 7.00 800 9.00 9330 3.60 3.10

TD 1095 568 0 38 7.00 10.00 1500 78.70 14.00 7.20

Note: SDQ = Difficulties and strengths
questionnaire; ES = Emotional symptoms; BS

= Behavioral symptoms; SH = Symptoms of

hyperactivity; PR= Peer relationship problems;
SP = Prosocial Behavior; TD = Total Difficulties;
M = Mean; S.D. = Standard deviation; Min.

Minimum; Max. = Maximum; 25P = 25 percentile;
50P = 50 percentile; 75P = Percentile 75
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3.2.4 Parenting styles perceived by
adolescents

Table 23 shows the results obtained in the
guestionnaire’s sub-scales that assessed the
adolescents’ parental characteristics. Consider-
ing the range of scores for each sub-scale, we
observe that, in the two groups and the over-
all sample, high average values were obtained
in all the factors, except for the “psychological
control” scale.

This tends to be an indicator of healthy ed-
ucational styles that foster affective and com-
municative relationships, promote autonomy
through support and, in general, avoid punish-
ment and blame (Table 23).

Table 23
152 Descriptive analyses of the scales of the PS
questionnaire for the whole sample

M s.D. Min.  Max. 25p 50P 75pP Rage
Affectionand ) o 553 17 48 3600 43.00 4600  8-48
communication
Autonomy 37.86  7.76 13 48 34.00 39.00 43.00 848
Control 27.82 8.58 6 36 23.75 2900 33.00 636
conductorly
Psychological ., -, 9.14 8 46 16.00  21.00  28.00 8-48
control
Disclosure 2093  6.94 5 30 17.00 2200  27.00  5-30
Humor 2938 555 6 36 26.00 27.00 3400 636

Note: M = Mean; S.D.= Standard deviation; Min. =
Minimum; Max. = Maximum; 25P = 25 percentile;
50P = 50 percentile; 75P = Percentile 75
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As it can be seen in figure 20 the group of
adolescents in both samples had similar family
styles which were mostly healthy.

Figure 20

Perceived parenting style as a function of the
presence or absence of TIDM

PARENTING STYLES

37.78
38.04 37.86

27.65
28.18 27.82
23.61 20.89
| | 2053|226 21 20.93

29.6
28.93 29.38

Promoting Behavioural ~ Psychological  Disclosure Humor

communication autonomy control control

WITHTIDM OWITHOUT T1IDM @TOTAL

M = Mean

3.2.5 Chronic illness adjustment: ado-
lescent adjustment to TIDM

Firstly, we present results following the anal-
ysis obtained from the questionnaire that as-
sessed the presence of an adaptive response to
T1DM in the group of adolescents.

The results showed that, overall, these ado-
lescents were well adjusted to TIDM disease. In
particular, the data suggest that they rated the
severity of their disease as low and acknowl-
edged no difficulties in complying with their
medical treatment. In addition, they did not re-
port significant disease-associated symptoms,
nor did TIDM cause them great psychological
impact. Overall, the adolescents’ behavior pro-
moted adaptation to the disease (Table 25).
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In addition, following the cut-off point estab-
lished for the scale of adaptation to TIDM in a
pediatric context (Lacomba-Trejo et al., 2018),
we found that most adolescents had a high
adaptive response to TIDM (Figure 21).

Figure 21

Adaptative response to TIDM in adolescents

ADEQUATED

74.6 % \.

Furthermore, results from the questionnaire
that assesses the perception of threat to the
disease showed that adolescents with TIDM
had a low-moderate perception of threat to the
disease.

These adolescents perceived that TIDM did
not influence their lives greatly, nor that great
emotional impact on them. They reported that

LOwW
25.4 %

they were mildly worried about their illness and
seldom had physical symptoms associated with
T1DM. However, they perceived that T1DM
would be a long-lasting disease (Table 26 and
Figure 22).

Figure 22
Perception of disease threat in adolescents with
TiDM1

THREAT PERCEPTION OF THE DISEASE

To what extent does the disease affect you emotionally? CHm——— 3.62

To what extent are you worried about your illness? ~ CE————— 4.51

S To what extent do you feel symptoms due to your illness? ~ CH——— 4.56
How long do you think your illness will [ast? < ——— 8.51

How much does your illness affect your life? — Comm—— 3.53



Table 26

Threat perception values

03_ Results

M S.D. Min. Max. 25P 50P 75P

How much does your iliness affect your life? 353 228 000 7.00 150 4.00 5.00
How long do you think your illness will last? 851 221 200 10.00 6.50 10.00 10.00
To what extent do you feel symptoms dueto 456 2.30 0.00 10.00 3.00 5.00 6.00
your illness?

To what extent are you worried about your 451 2.75 0.00 10.00 2.50 5.00 6.00
iliness?

To what extent does the disease affect you 3.62 3.07 0.00 10.00 0.00 4.00 6.00
emotionally?

Total 2473 8.06 10.00 44.00 19.50 25.00 30.00

Note: M = Mean; S.D. = Standard deviation;
Min. = Minimum; Max. = Maximum; 25P = 25
percentile; 50P = 50 percentile; 75P = Percentile
75

Lastly, as mentioned previously, the ques-
tionnaire includes an item that asks the person
the three main causes for which they have the

disease, listed in order of relevance. Most of the
adolescents with TIDM (89.40 %) ignored the
cause of having TIDM, with the other main rea-
sons being: inheritance and chance (Figure 23).

Figure 23
The main reason reported for having TIDM was
the heritage

REPORTED PRIMARY CAUSE OF T1DM

UNKNOWN
89.4 %

o

INHERITANCE
10.6 %
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As for the second cause, adolescents report-
ed that the reason for having TLDM was gener-
ally unknown (92.20 %); other reasons included
ruling out heredity, as they acknowledged not
having direct relatives with T1DM, chance or
chickenpox (Figure 24). As for the third cause,
all adolescents (98.70 %), except for one, stat-
ed that the reason was unknown. This adoles-
cent (1.30 %) stated that it could be due to “bad
luck”.

Figure 24
The second reported reason for the T1DM
condition

SECOND REPORTED CAUSE OF T1DM

92.2 % Unknown
3.9 % I Discard inheritance
2.6 % B Chance

1.3 % I Chickenpox
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Lastly, as far as objective measures are con-
cerned, a physiological indicator of adaptation
to the disease was analyzed in TIDM: hbAlc.
The scoring range was found to be between
5.60 and 9.40 (25P = 6.80; 50P = 7.20; 75P =
7.70) with this population of adolescents over-
all having adequate mean values for hbAlc (M
=7.23; S.D. = 0.85). Nevertheless, we observed
that 31.90 % of the adolescents had inadequate
HbA1c values (< 6.50 or > 7.50%) (22.2 % with
moderate risk scores but 9.70 % with high-risk
scores), and the remaining (68.10 %) had ade-
guate and optimal HbA1lc levels (between 6.50
and 7.50 %) (see Figure 25).

Figure 25
HbA1c levels among adolescents with TIDM

68.1 % M Optimal
22.2 %
9.7 % WM Risk

Intermediate



3.3 Analysis of the main demographic and
clinical variables among adolescents

3.3.1. Means comparisons

The results obtained from the means com-
parison tests (accompanied by the effect size)
are presented below. Given the number of
analyses performed in this section, we will only
present those that yield statistically significant
differences. According to the Central Limit The-
orem, normality assumptions were not calculat-
ed since the sample was larger than 30 people
(Canal, 2016).

3.3.1.1 Socio-demographic, clinical
and psychological variables among
the adolescents

These comparisons considered sociode-
mographic variables (gender), clinical varia-
bles (the existence or absence of TIDM and,
for adolescents with T1IDM, level of HbAlc)

and all psychological variables.

3.3.1.1.1 Comparisons of gender
means

As it is shown in table 27, we observed
that women reported more symptoms of
emotional distress and anxiety than men.
In addition, they reported healthier parent-
ing styles than did men. Women perceived
that their parents fostered their autonomy
more, had a better sense of humor and
greater communication, and, in turn, made
less use of manipulative techniques or con-
trol in their upbringin.

03_ Results

Among adolescents with TIDM (Table
28), women reported more depressive
and emotional symptoms and discomfort
associated with TIDM. However, women
perceived that their parents fostered their
autonomy and used less psychological
control. Similarly, in adolescents without
T1DM, we observed that females report-
ed more emotional symptomatology and
behavioral control along with more self-es-
teem and pro-sociality (Table 29).

Lastly, a test of case comparisons was
carried out using the x? statistic, which con-
sidered gender and the adaptive response
variables (yes or no) to T1DM, and no sta-
tistically significant differences were found
in this analysis. The effect size of this com-
parison was medium (Vk = 0.18).

In summary, women showed more
emotional symptoms, but they reported
healthier parental educational styles, more
self-esteem and more pro-sociality.
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Table 27
Difference in means according to sex in the total sample

Women Men
M (5.D.) M (5.D.) t p d
Emotional
sQD 3.92(263) 2.31(2.13) 4.49 .001 0.67 Women > Men
symptomatology
HADS Anxiety 6.52 (3.64) 5.25(3.39) 2.69 .008 0.36 Women > Men
Promoting 39.47 36.63
2.77 .006 0.38 Women > Men
autonomy (6.85) (8.20)
Psychological 20.86 23.94
2.54 .012 0.34 Women < Men
ps control (8.45) (9.46)
22.03 20.09
Disclosure -2.10 .037 0.28 Women > Men
(6.55) (7.14)
30.22 28.75
Humor 1.96 .049 0.27 Women > Men
(5.45) (5.57)

160

Note: SDQ = Difficulties and strengths questionnaire; HADS = Anxiety and Depression Hospital Scale;
PS = Perceived Parenting Style Scale; M = mean; S.D. = standard deviation; t= valor t; p = statistical
significance; d de Cohen = Small effect size= 0.20; Moderate effect size=0.50; Large effect size= 0.80

Table 28
Gender difference in means in adolescents with TIDM

Women Men
M (S.D.) M (S.D.) t p d
Emotional 2.69
sQb 1.67 (201) 2.07 .042 0.48 Women < Men
symptomatology (2.22)
. 1.73
HADS Depression (1.88) 0.95 (1.31) 2.74 .008 0.64 Women > Men
Promoting 40.23
36.47 (7.30)  2.40 .019 0.57 Women > Men
ps autonomy (5.59)
Psychological 18.03
22.33(8.65) 2.40 .019 0.57 Women > Men
control (5.82)
Associated 3.52
RAE . 4.05 (1.02) 2.15 .035 0.48 Women > Men
discomforts (1.12)

Note: SDQ = Difficulties and strengths questionnaire; HADS = Anxiety and Depression Hospital Scale; PS
= Perceived Parenting Style Scale; RAE = Diabetes adaptive response questionnaire; M = mean; S.D. =
standard deviation; t= valor t; p = statistical significance; d de Cohen = Small effect size= 0.20; Moderate
effect size=0.50; Large effect size= 0.80



Table 29
Gender difference in means in adolescents without TIDM

Women Men

03_ Results

M (S.D.) M (S.D.)

t p d

RSES Self-esteem 28.63 (4.61) 30.05 (2.92)

Emotional
4.52 (262) 2.64 (2.12)
sSbDQ symptomatology

Prosocialidad 8.28 (1.60) 7.60(1.87)
Psychological

PS 29.69 (5.73) 26.05 (7.35)
control

2.03 .045 0.37 Women > Men

4.87 .001 0.79 Women > Men

2.39 .018 0.39 Women > Men

3.33 .001 0.19 Women > Men

Note: RSES = The Rosenberg Self-Esteem Questionnaire; SDQ

= Difficulties and strengths questionnaire;

PS = Perceived Parenting Style Scale; M = mean; S.D. = standard deviation; t= valor t; p = statistical
significance; d de Cohen = Small effect size= 0.20; Moderate effect size=0.50; Large effect size= 0.80

3.3.1.1.2 Means comparisons on
psychological variables: presence
or absence of TIDM

We found that adolescents with TILDM
showed greater psychosocial adjustment
than adolescents without T1IDM (higher
self-esteem, self-acceptance and prosocial
behavior, accompanied by lower presence
of emotional, behavioral, hyperactive, peer,
anxiety, depression, general emotional dis-
tress and general psychopathology) and
reported less psychological control by their
parents. In turn, adolescents without TIDM
showed better overall well-being than ado-
lescents with TIDM (Table 30).
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Table 30
Difference in means depending on the presence
or absence of TIDM

WITHOUT
WITH T1DM oM
M (S.D.) M (S.D.) t p d
Self-acceptance 8.18 (1.54) 7.60 (1.38) 2.77 .006 0.40 T1DM > Without TIDM
BIEPS
Total 27.21(4.40)  33.57(3.29) 1177 .001 164 T1DM < Without T1DM
RSES Self-esteem 34.04 (4.59)  29.43(4.28)  7.44 .001 1.04 T1DM > Without TIDM
Emotional 2.11(2.15) 3.46(2.52)  3.97 .001 0.58 T1DM < Without T1DM
symptomatology
Behavioral 1.84 (1.41) 271(211) 321 .002 048 T1DM < Without T1IDM
symptoms
162 . . .
Hipereactivity 3.67 (2.02) 4.58 (2.32) 2.89 .004 0.30 T1DM < Without TIDM
sDQ
Peer relationship , oc ; /) 161(1.66) 295 .004 0.42 T1DM < Without TLDM
problems
Prosocial behavior  8.76 (1.18) 7.90 (1.78) 414 .001 0.57 T1DM > Without TIDM
Total .
8.55(4.79)  12.16(5.72)  4.67 .001 0.68 T1DM < Without TLDM
psychopathology
Anxiety 4.18 (3.06) 6.62(3.50) 514 .001 074 T1DM < Without T1DM
HADS Depression 1.29 (1.62) 3.07(237)  6.67 .001 0.88 T1DM < Without T1DM
Emotional distress  5.47 (4.11) 9.67(4.98) 632 .001 092 T1DM < Without T1DM

Note: BIEPS = Adolescent Well-Being Questionnaire; RSES = The Rosenberg Self-Esteem Questionnaire;
SDQ = Difficulties and strengths questionnaire; -HADS = Anxiety and Depression Hospital Scale; PS

= Perceived Parenting Style Scale; M = mean; S.D. = standard deviation; t= valor t; p = statistical
significance; d de Cohen = Small effect size= 0.20; Moderate effect size=0.50; Large effect size= 0.80



3.3.1.1.3 Means comparisons in
psychological variables: Adjust-
ment to TIDM

Adolescents with TIDM were grouped
according to their adaptive response to
T1DM (low/inadequate and high/adequa-
te). We observed that adolescents who
showed a low adaptive response to TIDM
exhibited more emotional and behavioral
symptoms, psychopathology (as measured
by the SDQ); more depression and emotio-
nal distress (as measured by the HADS) and

a higher perceived threat of the disease in
terms of perceived threat in consequences,
worry and emotional distress. In addition,
they reported less positive parenting styles
which were characterized by the low pro-
motion of personal autonomy and low le-
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vels of optimism (Table 31).

Table 31

Difference in means depending on whether

Adaptive response to TIDM is adequate/high or

inadequate/low

ADEQUATE NOTADEQUATE

M (S.D.) M (S.D.) t p d
Symi':':n:i::;:)gy 111(1.71)  2.42(219) 2.32 .023 0.67 Adequate < Not adequate
SDQ Behavioral symptoms 1.22 (1.26) 2.04 (1.41) 21.8 .033 0.61 Adequate < Not adequate
psych::;::‘ology 0.72(1.02)  1.02(1.51) 2.65 .010 0.23 Adequate < Not adequate
HADS Depression 0.61(1.20)  1.50(1.68) 2.09 .017 0.61 Adequate < Not adequate
Emotional distress 3.67 (3.94) 6.03 (4.03) 2.19 .032 0.59 Adequate < Not adequate
Promoting autonomy 41.22 (5.06) 37.02(7.08) 2.33 .023 0.68 Adequate > Not adequate
Humor 31.83(3.31) 28.00(5.11) 2.98 .004 0.89 Adequate > Not adequate
Consequences 1.70(231) 4.06 (2.01) 3.16 .003 1.09 Adequate < Not adequate
BIP-Q Worries 2.20(2.30) 5.17 (2.53) 3.34 .002 1.23 Adequate < Not adequate
Emotional response  0.80 (1.87) 4.43 (2.87) 474 .001 1.50 Adequate < Not adequate
Total 17.60 (6.20) 26.77(7.39) 3.57 .001 1.34 Adequate < Not adequate

Note: BIEPS = Adolescent Well-Being Questionnaire; RSES = The Rosenberg Self-Esteem Questionnaire;
SDQ = Difficulties and strengths questionnaire; -HADS = Anxiety and Depression Hospital Scale; PS

= Perceived Parenting Style Scale; M = mean; S.D. = standard deviation; t= valor t; p = statistical
significance; d de Cohen = Small effect size= 0.20; Moderate effect size=0.50; Large effect size= 0.80
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Moreover, the assumption of the Leve-
ne test has been met in all cases analyzed
concerning the HbAlc levels (p >.05). The-
refore, according to the questionnaire
on adaptation to type 1 diabetes (Lacom-
ba-Trejo et al., 2018; Portilla & Seuc, 1995)
which indicates that higher values reflect
a better adaptive response, we observed
that adolescents with optimal HbAlc va-
lues showed a higher assessment of seve-
rity (p = .004) than those with risk values
in HbA1C.

Similarly, adolescents with intermedia-
te HbA1C values perceived greater severi-
ty than those with at-risk values (p = .007).
On the other hand, we found that adoles-
cents with optimal values perceived fewer
barriers to treatment than those with in-
termediate levels (p = .009). Likewise, we

OPTIMUM  INTERMEDIATE

observed that adolescents with optimal
HbAlc values showed less distress asso-
ciated with TIDM than those with inter-
mediate values (p = .034). Comparisons of
means considering two levels of the HbAlc
variable (optimal levels versus the grouping
of intermediate and at-risk levels) did not
show statistically significant differences in
any of the variables under study (Table 32).

3.3.2 Correlations among the variables
under study

The following section shows the results de-
rived from Pearson’s correlation tests. A com-
prehensive analysis was performed to explore

Table 32
Means difference as a function of HbAlc values

RISK

M (S.D.) M (5.D.)

M (S.D.) F p n2

RAE

Severity

assessment

Barriers to

12.35(2.59) 12.56 (2.71) 8.57(3.26) 6.47 .003 0.16

Optimum > Risk
Intermedium > Risk

treatment  12.80 (2.93) 10.13(2.53) 11.86(3.58) 5.11 .009 0.13 Optimum > Intermediate

adherence

Associated
discomforts

4.04(1.00)  3.25(1.18)  3.00(0.82) 5.71 .005 0.14 Optimum > Intermediate

Note: RAE = questionnaire on adaptation to type 1 diabetes; M = mean; S.D. = standard deviation; F
=valor F; p = statistical significance; n2 = eta partial square; Small effect size= 0.02; Moderate effect
size=0.15; Large effect size= 0.35



the relationship between the psychological,
clinical and family functioning variables among
the adolescents (general sample, sample with
T1DM and without TIDM). Given the number of
analyses performed, only statistically significant
results will be presented in this section.

Overall, the correlations between age and
most of the variables under study were rela-
tively weak in the general sample. We found
positive statistically significant relationships
between age and anxiety (r =.14. p = .031)
and negative relationships between age and
behavioral control (r =-.15. p =.027) and dis-
closure (r =-.20. p =.002).

Regarding adolescents with T1DM, we
found statistically significant negative rela-
tionships between age and Disclosure. Accor-
dingly, older adolescents with TIDM showed
less self-disclosure or spontaneous communi-
cation with their families (r =-.31. p =.007).
Conversely, we found linear, positive and sta-
tistically significant relationships between age
and the perception of the disease’s threat.
Hence, we found that older adolescents with
T1DM showed a higher perception of disease
impairment (r_=.44. p =.003) and a greater

03_ Results

perception of overall disease threat (r _=.34.
p = .024). Lastly, concerning adolescents wi-
thoutT1DM, we found statistically significant,
negative, linear relationships between age
and behavioral control with their families (r,
=-.19. p =.017) and between age and spon-
taneous communication with their families
(Disclosure) (r_=-.16. p =.047).

Due to the number of analyses performed,
only those linear correlations that are statis-
tically significant are mentioned hereafter
(Table 33). Overall, we observed that psycho-
logical well-being and the absence of emo-
tional and behavioral problems were associ-
ated with lower self-esteem and less positive
family styles, which were marked by the lack
of affection, communication, promotion of
personal autonomy, behavioral control and
humor, and the presence of psychological
control.
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Regarding the associations found in ado-
lescents with TIDM in clinical variables, we
observed broadly that the adaptive response
to diabetes was associated with a lower pre-
sence of emotional, behavioral and relational
symptoms. A higher perceived threat of the
disease was associated with a lower adaptive
response and a higher presence of anxious,
depressive and emotional distress symptoms
(Table 34).

A longer time since diagnosis was asso-
ciated with more T1DM-related (r =.42, p =
.001) and unrelated (r_=.40, p = .001) hospi-
tal admissions, as well as a higher HbA1lc va-
lue (r_ = .34, p =.007). A higher number of
related (r =.30, p =.027) and unrelated (r =
.27, p = .044) hospital admissions with TIDM
were associated with a higher HbAlc level. A
higher number of related (r = -.27, p = .044)
and unrelated (r = -.26, p =.048) admissions
with TIDM were associated with lower spon-
taneous communication among adolescents.

In addition to this, HbAlc values were li-
nearly, negatively and statistically significant-
ly associated with self-esteem (r =-31, p =
.008), with discomfort associated with the
disease (r _=-.47, p <.001), with adaptive res-
ponse (r _=-.31, p =.007) and with the belief
that medical treatment helps to cope with
the disease (r, =-.37, p =.015).

Moreover, we found that self-esteem was
linearly, positively and statistically significant-
ly associated with the items linked to adjust-
ment to T1IDM. Considering that in all the
sub-scales of the adaptive response question-
naire, high scores suggest a greater and more
adequate adaptive response, we point out
the positive relationships of self-esteem with
severity assessment (r_=. 25, p =.031), with
the discomfort associated with the disease (r,
=.41, p <.001), with the psychological impact
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of the disease (r_=.37, p =.001) and with the
global score in an adaptive response to the
disease (r _=.40, p <.001).

Similarly, the barriers to treatment adhe-
rence were positively, linearly and statisti-
cally significantly associated with empower-
ment (r =.30. p =.009) and mood (r =.28, p =
.014). In turn, health-enhancing behavior was
linearly, positively and statistically significant-
ly associated with empowerment (r_=.26, p
=.028). Similarly, psychological impact mea-
sured through the T1DM adaptive question-
naire was linearly, positively, and statistically
significantly related to affect and communi-
cation (r_=.36, p = .002), promotion of per-
sonal autonomy (r_=.31, p =.008), Disclosure
(r=.29.p=.013), and mood (r, =.30, p =.010).

Moreover, the overall adaptive response
to diabetes was linearly, positively, and sta-
tistically significantly associated with affec-
tion and communication (r =.30. p = .020),
promotion of personal autonomy (r, =.30, p =
.011), and humor (r_=.30, p =.011).

In addition, we found linear, positive and
statistically significant associations between
concern about illness and spontaneous com-
munication with the family (r =.34, p =.021).
Conversely, a lower perception of illness-rela-
ted symptoms was related to a perception of
living in a family with greater mood and posi-
tivity (r_=-.35, p =.019). This association was
linear, negative and statistically significant.

Overall, psychological adjustment (emo-
tional well-being, absence of psychopatholo-
gy and presence of adjustment to TLDM) was
associated with adequate levels of self-es-
teem, positive family styles and the percep-
tion of illness as not very threatening. The
remaining associations are shown in Table 35.
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3.3.2.4 Correlations between the
psychological and clinical variables in
adolescents without TIDM

Due to the number of analyses perfor-
med, only those linear correlations that are
statistically significant are mentioned here
after (Table 36).

Self-esteem was positively correlated
with an adaptive response to T1DM, with
the assessment of disease severity (r =.25,
p = .031), distress associated with TIDM (r
=.41.,p =.021), psychological impact of TIDM
(r.=.34,p=.021)(r =37, p=.001), and with
the total score (r =.40, p <.0001) (in accor-
dance with the adaptive Response Question-
naire, higher scores on the different sub-sca-

168 les indicate a better fit).

Overall, in the sample of adolescents wi-
thout T1IDM, we found that high levels of
psychological well-being and low levels of
emotional and behavioral problems were as-
sociated with low self-esteem and less posi-
tive family styles, which were marked by the
absence of affect, communication, promo-
tion of personal autonomy, behavioral con-
trol and mood, and the presence of psycho-
logical control.

Table 34
Associations between psychological variables
in adolescents whit TIDM sample
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3.3.3 Predictive linear models of psy-
chopathology amongst adolescents
with and without T1IDM

A hierarchical regression model (HRM) was
performed to analyze the predictive power of
the variables under study. The criterion vari-
ables were anxiety, depression, emotional, and
behavioral symptoms, hyperactive symptoms
and peer difficulties. We used the overall sample
under study for the analysis to determine the
influence or absence of TIDM in explaining the
dependent variables. The predictive model was
carried out in three steps (Table 37): first, the
presence or absence of TIDM among adoles-
cents and their gender (control variables) were
included, followed by perceived parental styles
and bonds with peers; self-esteem was added
at last. We selected the variables to be included
in these predictions by considering the previous
results obtained in Pearson correlations and
Student’s t-tests. We included the following in-
dependent variables in the analysis of anxiety:
presence or absence of TIDM, gender, affection
and communication, psychological control, pa-
rental mood, psychosocial bonds and self-es-
teem. According to the results of the MRJ, 35%
of the variance in anxiety was accounted for in
the last step PS by the fact of being female, the
presence of parental psychological control and
low self-esteem, the latter being the most rele-
vant variable in the prediction.

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

On the other hand, in the depression pre-
dictive model, the variables included were the
presence or absence of T1DM, affection and
communication, promotion of personal auton-
omy, psychological control, Disclosure, paren-
tal mood, psychosocial bonds and self-esteem.
These variables predicted 42 % of the variance.
In the final step, the absence of T1DM, psycho-
social bonds, parental mood and self-esteem
yielded significant beta coefficients. Along these
lines, we conducted an MRJ to predict general
emotional symptoms, which considered: the
presence or absence of T1DM, sex, affect, psy-
chological control, mood and self-esteem. 38
% of the variance was explained by this model
accounted for by being female and having low
self-esteem, both showing a significant beta co-
efficient in the final step.

Table 37

Hierarchical regression models for predicting
anxiety, depression and emotional symptoms in
adolescents with and without TIDM
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Moreover, we used the presence or absence
of T1DM, affection and communication, auton-
omy promotion, psychological control, disclo-
sure, parental mood and self-esteem to predict
behavioural problems. In carrying out this re-
gression model, none of the variables were sig-
nificant in the final step, and therefore no relat-
ed findings were reported in the current study.

Considering the results obtained, we de-
cided to test an alternative JRM to predict be-
havioural symptoms, removing those variables
which explained less than 1 % of the variance of
the dependent variable (affect and communica-
tion, promotion of personal autonomy, psycho-
logical control and disclosure).

Therefore, this model considered in the first
step the diagnosis of TIDM, in the second step
parental mood and psychosocial bonds in the
third step self-esteem. This model predicted 14
% of the variance of the behavioral symptoms
that in the last step were accounted by the
absence of a diagnosis of TIDM, low parental
mood and low self-esteem of the adolescent,
with the parental mood being the most relevant
variable (Table 38).

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

Regarding hyperactive symptoms, we in-
cluded the following variables in the analysis:
presence or absence of T1DM, self-esteem, af-
fection and communication, psychological con-
trol, and disclosure. Accordingly, in the last step,
psychological control and self-esteem predicted
11 % of the adolescents’ hyperactive symptoms.
In the last step, psychological control and low
self-esteem both predicted hyperactive symp-
toms.

Lastly, to predict relational problems in the
MRIJ (relationship difficulties with peers), we in-
cluded the presence or absence of T1IDM, psy-
chosocial bonding, affect and communication,
parental mood and self-esteem. The model
explained 19 % of the variance and, in the last
step, psychosocial bonds and self-esteem yield-
ed significant beta coefficients (Table 38). It is
worth noting that, except in the MRJ for predict-
ing behavioral symptoms and hyperactivity, all
the analyzed models showed adequate values
in the Durbin-Watson statistic, ruling out any
autocorrelation.

Table 38

Hierarchical regression models for predicting
hyperactive symptoms and relational problems
in adolescents with and without TIDM
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3.3.4 Nonlinear models predicting
psychopathology amongst adolescents
with and without TIDM: qualitative
and comparative diffusive set analysis.

Through the qualitative and comparative
analysis of diffuse sets (QCA), we can observe
how the interplay of different variables leads
to a specific result. Such analysis enables us to
provide alternative ways of explaining the same
phenomenon. Similarly, it provides the opportu-
nity to determine which interaction among vari-
ables leads to high levels of a dependent vari-
able and low levels of the same variable. That is,
how the interaction among the different inde-
pendent variables causes the same outcome on
a dependent variable. We will use this analysis
to extend the information provided by the clas-

176 sical linear models. Henceforth, we will consider
a qualitative-comparative model for each MRJ,
in which the same variables that were used in
the analyses of the general sample (adolescents
with and without TIDM) are included. As previ-
ously mentioned, to carry out the QCA analysis,
the raw data collected from the adolescents’
responses must be transformed. In this regard,
following the guidelines (Claude & Christopher,
2014), we removed the missing cases and vari-
ables or conditions and calculated them by mul-
tiplying the item scores (Navarro-Mateu et al.,
2019; Valero-Moreno et al., 2020; Villanueva et
al., 2019). Additionally, we had previously reca-
librated the values between 0 and 1. In cases
where the variable has only two options, 0 is
used as the absence of the characteristic and 1
as the presence. If the variable has more values,
values from 0 to 1 are equally distributed.

Firstly, we performed a model in which the
dependent variable was anxiety and in which the
independent variables, which had been previous-
ly selected according to statistical and theoretical
criteria, were the presence or absence of T1DM,
the adolescent’s gender, psychosocial bonds,
affection and communication, and self-esteem.
Table 39 shows the Calibration values for the pre-
dictive model of anxiety amongst adolescents.
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Table 39
Calibration values for the QCA model predicting
anxiety in adolescents with and without T1IDM

Psychosocial Affection and

Anxiety bonds communication Self-esteem
M 99.71 23.06 698177.29 144356.64
S.D. 188.31 6.71 580586.65 224486.21
Min. 1.00 1.00 60.00 0.00
Max. 115200 27.00 1679616.00 1048576.00
Calibration values
10pP 2.00 12.00 36600.00 3456.00
50P 32.00 26.00 549936.00 55296.00
90P 228.00 27.00 1679616.00 442368.00

Note: M =mean; S.D. = standard deviation; 10P = 10

percentile; 50P = 50 percentile; 90P = 90 percentile 177
In the necessary analysis, for both the pres-

ence and absence (high and low levels) of the

dependent variable (anxiety), we found that

there was no necessary condition to explain the

prevalence or non-occurrence of anxiety since,

on any occasion, the Consistency value was >

.90 (Ragin, 2008). Nevertheless, for high anxiety

levels, low self-esteem was the most relevant

variable; and for low anxiety levels, high psycho-

social bonds were the most relevant variable

(Table 40).
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Highs levels of aAnxiety

Table 40
Needs analysis for high and low levels of anxiety

Lows levels of anxiety

Consistency Raw coverage Consistency Raw coverage
Man .51 .39 .63 .61
Woman .49 .51 .37 .49
Presence of TIDM .21 .28 .43 .72
Absence of TIDM .79 .53 .57 47
More bonds .66 43 .80 .65
Less bonds 46 .65 .30 .52
More affec.tlor! and 51 48 .63 74
communication
Less affection and 72 61 55 59
communication
More self-esteem 43 44 .64 .83
Less self-esteem .84 .64 .57 .56

Following fsQCA, a model is considered in-
formative when its consistency is greater than
.74 (Eng & Woodside, 2012). We obtained a
sufficiently consistent model for both high and
low levels of the dependent variable (anxiety).
The sufficiency analysis of anxiety amongst ad-
olescents is shown in Table 41. We followed the
guidelines of Fiss (2011) to report the results.
Therefore, the black circles represent the pres-
ence of the condition, the white circles’ ab-
sence.

We found three pathways which explained
23% of the cases with high levels of anxiety
(Overall consistency = .86; Overall coverage
= .23). The first pathway was the result of the
combination of having low self-esteem, few psy-
chosocial bonds and being female, accounting
for 19 % of the high levels (Consistency = .88;
Raw coverage = .10). The second pathway was
the result of the combination of parental affec-
tion and communication, lack of psychosocial
bonds and being a woman. This pathway ac-
counted for 10% of the cases of high levels of
anxiety (Consistency = .97; Raw coverage = .01).



Lastly, the combination of being female, not
having T1DM, having high self-esteem and high
psychosocial bonds, and low parental affection
and communication explained 6 % of the cases
of high anxiety (Consistency = .84; Raw cover-
age =.03) (Table 41).

We observed six pathways that explained 77
% of the cases of low anxiety levels (Overall con-
sistency = .79; Overall coverage = .77). The most
relevant pathway that explained low levels of
anxiety was an interaction between self-esteem
and significant psychosocial bonds. This path-
way explained 55 % of the cases of low anxiety

Frequency cut- Highs levels of Anxiety
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(Consistency = .83; Raw coverage = .04). Follow-
ing the most relevant pathway was the interac-
tion between self-esteem and being male, which
explained 40 % of the cases with low anxiety
(Consistency = .85; Raw coverage = .02). Finally,
the interaction between the presence of TIDM
and significant psychosocial bonds explained 37
% of the cases of low anxiety (Consistency = .80;
Raw coverage = .06).

Table 41
Sufficiency analysis for high and low levels of
anxiety in adolescents with and without TIDM

Lows levels of Anxiety

off pointl Consistency cut-offs point .78 Consistency cut-offs point .84
1 2 3 1 2 3
Man o o o)
Presence of
o °
TiDM
Bonds e} o ° ° ° o
Affection and o o
communication
Self-esteem o ° °
Raw coverage .19 .09 .06 .55 .40 .37
Unique
.10 .01 .03 .04 .02 .06
coverage
Consistency .88 .97 .83 .83 .85 .80
Overall .86 79
consistency
Overall 23 77
coverage

Note: @=presence or high levels; o= absence or low levels; all paths are consistent because the Consistency
<.74. Expected vector for high levels of anxiety(Fiss, 2011): 0.0-1.0. 0.0; Expected vector for low levels of

Anxiety: 1.0-1.1.1.1
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Secondly, we developed a model in which
the dependent variable was depression and
the independent variables were the presence
or absence of T1DM, psychosocial bonds, af-
fection and communication, promotion of per-
sonal autonomy, Disclosure and parental mood,
and self-esteem. Table 42 shows the Calibration

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

values for the prediction model of depression
amongst adolescents.

Table 42

Calibration values for the QCA model for
predicting depression in adolescents with
and without TIDM

Affection
Psycho- and Promotin
Depression  social & Disclosure Humor Self-esteem
commu- autonomy
bonds s
nication
M 14.07 23.06 698177.29  440385.42  2341.66 19254.35 144356.64
S.D. 31.43 6.71 580586.65 497637.39  2484.22 15349.15 224486.21
Min. 1.00 1.00 60.00 1200 1.00 48.00 0.00
Max. 216.00 27.00 1679616.00 2500000.00 7776.00 46656.00 1048576.00
Calibration values
10pP 1.00 1200 36600.00 7113.60 6.00 1123.20 3456.00
50P 4.00 26.00 549936.00 249416.00  1248.00 15000.00 55296.00
90P 3200 27.00 1679616.00 1166400.00 6480.00 46656.00 442368.00

Note: M = mean; S.D. = standard deviation; 10P = 10
percentile; 50P = 50 percentile; 90P = 90 percentile

In the necessary analysis of both the pres-
ence and absence (high and low levels) of the
dependent variable (depression), we observed
that there was no necessary condition explain-
ing the occurrence or not of depression, since
in none of the cases was the Consistency val-
ue was > .90 (Ragin, 2008). Nevertheless, for
high levels of depression, low self-esteem was
the most relevant variable; and for low levels of
depression, high psychosocial bonds were the
most relevant variable (Table 43).

Both the predictive model for high and low
levels of depression were consistent given that
their Consistency value was greater than .74
(Eng & Woodside, 2012). The sufficiency anal-
ysis of depression amongst adolescents can be

found in Table 44.



Table 43
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Necessary analysis for high and low levels of

depression

Highs levels of depression

Consistency

Raw coverage

Lows levels of depression

Consistency Raw coverage

Presence of TIDM .19
Absence of TIDM .81
More bonds .66
Less bonds 48
More affec.tiorT and 51
communication
Less affect.ion.and 75
communication
More promoting 53
autonomy
Less promoting 71
autonomy
More disclosure 47
Less disclosure .86
More humor .53
Less humor 74
More self-esteem 42
Less self-esteem .87

.24 44 .76
.52 .56 48
A1 .81 .68
.65 .29 .53
A5 .65 .78
A1 .54 .60
49 .58 74
.56 .60 .63
.59 48 .82
.55 .76 .66
47 .64 77
.60 .55 .61
.65 .55 .56
.49 .55 .56

We found seven pathways that explained 43
% of the cases with high levels of depression
(Overall consistency = .80; Overall coverage =
.43). The most significant pathway explaining
high levels of depression was a combination of
the absence of T1DM, promotion of personal
autonomy, and the absence of parental mood.
This pathway accounted for 26 % of the cases
of high levels of depression (Consistency = .83;
Raw coverage = .04). The following most sig-
nificant pathway was the Interaction between
the absence of T1IDM, the absence of parental
humor, and parental Disclosure, which account-
ed for 26 % of the cases of high levels of de-
pression (Consistency = .87; Raw coverage =
.02). The third pathway explaining high levels of
depression was the interaction between the ab-

sence of meaningful psychosocial attachments,
promotion of personal autonomy and parental
humor, parental Disclosure and the absence of
self-esteem. This pathway accounted for 19 % of
the cases of high levels of depression amongst
adolescents (Consistency = .97; Raw coverage =
.01).

We observed six predictive pathways which
accounted for 50 % of the cases with low lev-
els of depression. The most significant pathway
was the one which combined the presence of
T1DM, with high levels of psychosocial bonds
and self-esteem (Consistency = .94; Raw cover-
age = .07). The second path was the interaction
between the presence of TIDM, parental affec-
tion and communication, and self-esteem. This
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path accounted for 24 % of the cases of low lev-
els of depression (Consistency = .98; Raw cover-
age = .00). Lastly, the third pathway explaining
low levels of depression resulted from the in-
teraction between the presence of psychosocial
bonds, parental affection and communication,
parental mood, the absence of promotion of
personal autonomy, and self-esteem. This path-

Factores psicosociales y de adaptacion en adolescentes con enfermedad endocrina crdnica y sus familias.

way accounted for 21 % of the cases of low de-
pression (Consistency = .96; Raw coverage =.12)
(Table 44).

Table 44

Sufficiency analysis for mild highs and lows of
depression in adolescents with and without
Ti1DM

Frequency Highs levels of depression Lows levels of depression
cut-off pointl Consistency cut-offs point.90 Consistency cut-offs point.92
1 2 3 1 2 3
Presence of
(o] [ J [ J
TiDM
Bonds o o ° ° °
Affection and
182 L. ° ¢} ° °
communication
Promoting °
autonomy
Disclosure
Humor °
Self-esteem o ° ° ° °
Raw coverage .19 .09 .06 .33 .24 21
ni
Unique 10 01 03 07 .00 12
coverage
Consistency .88 .97 .83 .94 .98 .96
Overall 86 93
consistency
Overall 23 50

coverage

levels of emotional symptoms, the absence of
T1DM was the most relevant variable; and for
low levels of general emotional symptoms, low
levels of psychological control were the most
relevant variable (Table 45).

Note: e= presence or high levels; o= absence or
low levels; all paths are consistent because the
Consistency < .74. Expected vector for high levels of
depression (Fiss, 2011): 0-1.0.0. 0.0.0.0; Expected
vector for low levels of depression: 0-1.1.1.1.1.1.1

Table 45

Calibration values for the QCA model predicting
Emotional symptomatology in adolescents with
and without TIDM

We observed that there was no necessary
condition for the absence or presence of emo-
tional symptoms since the Consistency value
was < .90 (Ragin, 2008). Nevertheless, for high
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Emotional Affection and Psychological
c . Humor Self-esteem
symptoms  communication control
M 14.07 698177.29 50413.48 19254.35 144356.64
S.D. 31.43 580586.65 174237.18 15349.15 224486.21
Min. 1.00 60.00 1.00 48.00 0.00
Max. 216.00 1679616.00 1166400.00 46656.00 1048576.00
Calibration values
10pP 1.00 36600.00 8.00 1123.20 3456.00
50P 4.00 549936.00 600.00 15000.00 55296.00
90P 32.00 1679616.00 46656.00 46656.00 442368.00
Note: M = mean; S.D. = standard deviation; 10P = 10 low levels of general emotional symptoms, low
percentile; 50P = 50 percentile; 90P = 90 percentile. levels of psychological control were the most
We observed that there was no necessary relevant variable (Table 46).
condition for the absence or presence of emo-
. . . 183
tional symptoms since the Consistency value
was < .90 (Ragin, 2008). Nevertheless, for high Table 46
levels of emotional symptoms, the absence of Necessary analysis for high and low levels of
T1DM was the most relevant variable; and for emotional symptoms

Highs levels of emotional symptoms Lows levels of emotional symptoms

Consistency Raw coverage Consistency Raw coverage
Man .46 .33 .67 .67
Woman .54 .55 .33 .45
Presence of TIDM .25 31 .40 .69
Absence of TIDM .75 .48 .60 .52
More affection and 52 46 62 74
communication
Less affection and 71 58 55 61
communication
More psychological 60 63 2 64
control
Less Psychological 65 16 74 72
control
More Humor .56 .49 .61 .73
Less humor .69 .57 .57 .64
More self-esteem 44 42 .63 .83
Less 83 62 56 58

self-esteem
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The predictive models of general emotional
symptoms (high and low) were consistent since
their Consistency value was higher than .74 (Eng
& Woodside, 2012).

The sufficiency analysis of emotional symp-
tomatology amongst adolescents is shown
in Table 47. We found four pathways that ex-
plained 37 % of the cases with high levels of
depression (Overall consistency = .80; Overall
coverage = .37). The most significant pathway
explaining high levels of emotional symptoms
was the combination of not having TIDM, be-
ing female, and reporting low levels of affection
and parental communication. This pathway ac-
counted for 27% of the cases (Consistency = .82;
Raw coverage = .04). The following most signif-
icant pathway was the interaction between the
absence of T1DM, being female, psychological
control, and the absence of self-esteem, which
accounted for 23 % of the cases of high levels
of emotional symptoms (Consistency = .86; Raw
coverage = .01). The third pathway explaining
high levels of emotional symptoms was a re-
sult of the interaction between the absence of
T1DM, being female, and reporting high levels
of parental psychological control. This pathway
accounted for 22 % of the cases of high levels
of emotional symptoms amongst adolescents
(Consistency = .85; Raw coverage = .04).

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

We found eight explanatory pathways that-
predicted 80 % of the cases of low levels of emo-
tional symptoms. The mostsignificantexplana-
tory pathway accounted for 46 % of the cases
of low emotional symptoms explained by being
male and reporting low levels of family psycho-
logical control (Consistency = .84; Raw coverage
= .04). The second most significant pathway
explaining low levels of emotional symptoms
resulted from the combination of being male
and having high self-esteem (Consistency = .85;
Raw coverage = .04), which predicted 41 % of
the cases of low emotional symptoms. The third
pathway was the resultof the combination of
the absence of parental psychological control,
the positive mood of the family, and the self-es-
teem of the adolescent. This pathway account-
ed for 40 % of the cases of emotional symptoms
(Consistency = .90; Raw coverage = .04) (Table
47).



Frequency
cut-off pointl
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Table 47

Sufficiency analysis for high and low levels of
emotional symptoms in adolescents with and
without TIDM

Highs levels of emotional symptoms Lows levels of emotional symptoms

Consistency cut-off point .85

Consistency cut-off point .92

Man

Presence of TIDM

Affection and
communication

Psychological control

Humor

Self-esteem

Raw coverage

Unique coverage

Consistency

Overall consistency

Overall coverage

1 2 3 1
O O O ®
o o o
(@) O
° ® O
(@)
.27 .23 22 .46
.04 .01 .04 .04
.82 .86 .85 .84
.80
37

2

41
.05
.87

3

.40
.04
.90
.79
.80

Note: e= presence or high levels; o= absence or
low levels; all paths are consistent because the
Consistency < .74. Expected vector for high levels
of Emotional symptoms (Fiss, 2011): 0.1-0.0.1.0.0;
Expected vector for low levels of Emotional
symptoms: 1.1-0.1. 0.1.1

We performed a fsQCA model to predict
behavioural symptoms in adolescents. This
model included the following independent
variables: the presence or absence of T1DM,
affect and communication, promotion of per-
sonal autonomy, psychological control, Dis-
closure and parental mood, and adolescent
self-esteem. Table 48 shows the Calibration
values for the prediction model of behavioral
symptoms of the sample.
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Table 48

Calibration values for the QCA model predicting
behavioural symptomatology in adolescents
with and without TIDM

Behavioral Affectionand Promoting Psychological Disclosure Humor Self-esteem

symptoms communication autonomy control

M 14.07 698177.29 440385.42 50413.48 2341.66 19254.35 144356.64
S.D. 31.43 580586.65 497637.39 174237.18 2484.22 15349.15 224486.21
Min. 1.00 60.00 1200 1.00 1.00 48.00 0.00
Max. 216.00 1679616.00 2500000.00 1166400.00 7776.00 46656.00 1048576.00

Calibration values

10P 1.00 36600.00 7113.60 8.00 6.00 1123.20 3456.00
50P 4.00 549936.00 249416.00 600.00 1248.00 15000.00 55296.00
90P 3200 1679616.00 1166400.00 46656.00 6480.00 46656.00 442368.00

186 Note: M = mean; S.D. = standard deviation; 10P = 10

percentile; 50P = 50 percentile; 90P = 90 percentile

Concerning the necessary analysis, there
was no necessary condition for the absence
or presence of behavioral symptoms since the
Consistency value was < .90 in all variables and
conditions (Ragin, 2008). However, high levels of
behavioral symptoms and low Disclosure (poor
spontaneous communication from adolescents
to their families) were the most significant vari-
ables; and low levels of family psychological
control were the most significant variables for
low levels of behavioral symptoms (Table 49).

Table 49
Analysis of need for high and low levels of
behavioural symptoms



Highs levels of behavioral symptoms

Consistency

Raw coverage
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Lows levels of behavioral symptoms

Consistency Raw coverage

Presence of TIDM .27

Absence of TIDM 73

More affection and

.. .52
communication
Less affection and 73
communication '
MorePromoting 52
autonomy ’
Less promoting 73
autonomy '
More psychological 63
control ’
Less psychological 65
control ’
More disclosure 46
Less disclosure .88
More Humor .56
Less humor 72
More self-esteem .51
Less self-esteem .76

.35
49

48

.52

49

51

.69

48

.61
.58
51
.62
.52

.60

.39 .65
.61 51
.65 .75
.55 .59
.60 73
.60 .61
43 .61
.78 .73
.50 .83
77 .64
.64 74
.57 .61
.60 .75
.62 .62

In terms of the sufficiency analysis, all pre-
dictive models were consistent (Consistency
>.74) (Eng & Woodside, 2012).

The sufficiency analysis of behavioral symp-
tomatology amongst adolescents is shown in
Table 50. We observed 10 pathways that pre-
dicted 46 % of the cases of behavioral symp-
tomatology (Overall consistency = .80; Overall
coverage = .46). The most significant pathway
explaining high levels of behavioral symptoms
was the interaction between the absence of
T1DM, self-esteem and absence of parental
mood, which accounted for 22 % of the cases
with high levels of behavioral symptoms (Con-
sistency = .81; Raw coverage =.02).

The following most significant pathway was
the interaction between the absence of T1IDM,
absence of parental affection and communi-
cation and Disclosure and self-esteem, which

accounted for 22 % of the cases (Consistency
= .84; Raw coverage = .01). The third pathway
explaining the high levels of behavioral symp-
toms was the interaction between the absence
of parental affection and communication and
parental mood, and the absence of adolescent
self-esteem, psychological control and promo-
tion of personal autonomy, which accounted for
21 % of the cases of high levels of behavioral
problems (Consistency = .91; Raw coverage =
.03).

We observed ten explanatory pathways
which explained 60 % of low behavioral symp-
toms. The most relevant pathway accounted for
32 % of the cases through the presence of TIDM
and self-esteem (Consistency = .77; Raw cover-
age = .03). The second pathway resulted from
the interaction of TIDM diagnosis, self-esteem
and absence of parental psychological control.
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This explained 32% of the cases (Consistency Table 50

= .79; Raw coverage = .02). The third pathway Sufficiency analysis for high and low levels of
resulted from the interaction between the pres- behavioural symptoms in adolescents with and
ence of TIDM and the promotion of personal without TIDM

autonomy which accounted for 23 % of the
cases of low symptoms of behavioral problems

Frequency Highs levels of behavioral symptoms Lows levels of behavioral symptoms
cut-off pointl Consistency cut-offs point .85 Consistency cut-offs point .90
1 2 3 1 2 3
Presence of TIDM o o ° ° °
Affection and o o
communication
Promoting
autonomy ¢ ¢
Psychological o °
188 control
Disclosure o
Humor o
Self-esteem ° ° o) ° °
Raw coverage .22 .22 .21 .32 .32 .23
Unique coverage .02 .01 .03 .03 .02 .00
Consistency .81 .84 91 77 .79 .86
Overall consistency .80 77
Overall coverage .46 .60
Note: e= presence or high levels; o= absence or pendent variables TIDM diagnosis, affect and
low levels; all paths are consistent because the communication, psychological control and pa-
Consistency < .74. Expected vector for high levels of rental Disclosure, and adolescent self-esteem.
Behavioral symptoms (Fiss, 2011): 1-0.0.0.1.0.0.0; Calibration analyses can be found in Table 51.
Expected vector for low levels of Behavioral
symptoms: 1-0.1.1. 0.1.1.1 Table 51
Calibration values for the QCA model predicting
Moreover, we predicted hyperactive symp- hyperactive symptomatology in adolescents

toms using fsQCA models. We included as inde- with and without TIDM



Hyperactive  Affection and

Psychological
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symptoms communication control Disclosure Self-esteem
M 30.19 698177.29 50413.48 2341.66 144356.64
S.D. 39.90 580586.65 174237.18 2484.22 224486.21
Min. 1.00 60.00 1.00 1.00 0.00
Max. 243.00 1679616.00 1166400.00 7776.00 1048576.00
Calibration values
10P 3.00 36600.00 8.00 6.00 3456.00
50P 16.00 549936.00 600.00 1248.00 55296.00
90P 7200 1679616.00 46656.00 6480.00 442368.00

Note: M = mean; S.D. = standard deviation; 10P = 10
percentile; 50P = 50 percentile; 90P = 90 percentile

Concerning the necessary analysis, we ob-
served that the absence of affection and com-
munication was necessary for the presence of
hyperactive symptoms. Concerning the absence
of hyperactive symptoms, the presence of pa-

rental affection and communication was re-
quired, since in both cases the Consistency was
<.90 (Ragin, 2008) (Table 52).
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Table 52

Need analysis for high and low levels of
behavioural symptoms

Highs levels of hyperactive symptoms  Lows levels of hyperactive symptoms

Consistency Raw coverage Consistency Raw coverage
Presence of TIDM 27 .35 .39 .65
Absence of TIDM .73 .49 .61 .51
More affection and 20 48 96 60
communication
Less affection and 95 80 16 81
communication
More psychological 59 18 13 60
control
Less psychological 63 47 75 20
control
More disclosure .55 .56 .56 .70
Less disclosure .69 .53 .61 .73
More self-esteem .50 .50 .58 .74
Less 75 59 61 60

self-esteem
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Concerning the sufficiency analysis, all the
prediction models were consistent (Consisten-
cy >.74) (Eng & Woodside, 2012). The sufficien-
cy analysis of hyperactive symptomatology is
shown in Table 53. We obtained two explana-
tory pathways which accounted for 30 % of the
cases of high levels of hyperactive symptoms
(Overall consistency = .82; Overall coverage =
.30). The first pathway accounted for 24 % of
the cases through the interaction between the
absence of T1DM, parental affection and com-
munication, and self-esteem, and psychological
control and Disclosure (Consistency = .85; Raw
coverage = .13). The other pathway which ac-
counted for 17% of the cases resulted through
the interaction of the absence of TIDM diag-
nosis, psychological control and Disclosure, and
the absence of parental affection and communi-
cation and self-esteem (Consistency = .81; Raw
coverage = .06).

Moreover, we obtained three explanatory

Frequency Highs levels of hyperactive
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pathways, accounting for 52 % of the cases with
low hyperactive symptoms. These pathways
explained 60 % of these cases (Overall consis-
tency = .78; Overall coverage = .52). The most
important pathway accounted for 35 % of the
low hyperactive symptom cases through the in-
teraction between self-esteem and Disclosure
and the absence of psychological control (Con-
sistency = .77; Raw coverage = .10). The second
pathway resulted through the interaction be-
tween the presence of TIDM and high self-es-
teem, which explained 32% of the cases of low
hyperactive symptoms (Consistency = .84; Raw
coverage = .18). The last pathway predicted 13
% of the cases through the presence of T1IDM,
psychological control, and Disclosure (Consis-
tency = .86; Raw coverage = .02) (Table 53).

Table 53

Sufficiency analysis for high and low levels of
hyperactive symptoms in adolescents with and
without TIDM

Lows levels of hyperactive symptoms

. symptoms . )
cut-off pointl Consistency cut-off point .80 Consistency cut-off point.80
1 2 1 2 3
Presence of ° o o o
TiDM
Affection and
.. ®) o )
communication
Psychological o o o o
control
Disclosure ° o °
Self-esteem e} ° °
Raw coverage .24 .18 35 32 13
Raw coverage A3 .06 .18 .10 .02
Consistency .85 .81 .84 77 .86
Overall 81 77
consistency
Overall coverage .30 .52

Note: ®= presence or high levels; o= absence or low levels; all paths are consistent because the Consistency < .74.
Expected vector for high levels of hyperactive symptoms (Fiss, 2011): 1-0.0.1.0.1.0; Expected vector for low levels of
hyperactive symptoms: 1-0.1.0.1.1.1



Finally, we performed a model in which the
dependent variable was peer difficulties and
the independent variables were the presence
or absence of T1DM, psychosocial bonds, af-
fection and communication, parental mood,
and self-esteem. Table 54 shows the Calibration
values for the predictive model of relational dif-
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ficulties with peers amongst adolescents with
and without TIDM.

Table 54

Calibration values for the QCA model predicting
relational problems in adolescents with and
without TIDM

Relationship Psychosocial Affection and
difficulties bonds communication Humor Self-esteem
M 4.44 23.06 698177.29 19254.35 144356.64
S.D. 8.38 6.71 580586.65 15349.15 224486.21
Min. 1.00 1.00 60.00 48.00 0.00
Max. 7200 27.00 1679616.00 46656.00 1048576.00
Calibration values
0P 1.00 1200 36600.00 1123.20 3456.00
50P 200 26.00 549936.00 15000.00 55296.00
90P 8.00 27.00 1679616.00 46656.00 442368.00

Note: M = mean; S.D. = standard deviation; 10P = 10
percentile; 50P = 50 percentile; 90P = 90 percentile.

Regarding the necessary analysis for the presence
and absence of relational problems with peers,
none of the variables was necessary to explain
the dependent variable, since on no occasion was
the Consistency > .90 (Ragin, 2008). However,
the most relevant variable for the presence of

Highs levels of relational problems

Consistency

Raw coverage

relational problems with peers was the absence of
self-esteem. The most important condition for the
absence of relational problems was the presence
of positive psychosocial bonds (Table 55).

Table 55

Analysis of need for high and low levels of
relational problems in adolescents with and
without TIDM

Lows levels of relational problems

Consistency Raw coverage

Presence of TIDM .25
Absence of TIDM .75
More bonds .60
Less bonds .53
More affec_tiorT and 53
communication
Less affect:ion.and 68
communication
More self-esteem A8
Less self-esteem 77

.33 41 .67
.51 .59 .49
.39 .86 .69
75 .25 A3
.50 .61 .70
.60 .56 .59
.50 .61 .76

.62 .59 .58
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The predictive models for both high and low
levels of relational problems with peers were
consistent (Consistency < .74) (Eng & Wood-
side, 2012). The sufficiency analysis of relational
problems with peers in adolescents is shown in
Table 56. We obtained six paths that accounted
for 44 % of the cases of high levels of difficulties
with peers.

The most relevant pathway resulted from
the interaction between the absence of a di-
agnosis of T1IDM, the absence of psychosocial
bonds and the absence of parental affection
and communication (Overall consistency = .84;
Overall coverage = .01). This pathway accounted
for 32% of the cases with high levels of difficul-
ties with peers. The second most relevant path-
way, accounted for 32 % of the cases with high
levels of difficulties with peers, through the ab-
sence of TADM diagnosis, absence of significant
psychosocial bonds and parental mood (Overall
consistency = .88; Overall coverage = .02). Last-
ly, the third pathway, which accounted for 20%
of the cases with high levels of psychosocial
problems, arose from the interaction between
the absence of psychosocial bonds, parental
affection and communication, and self-esteem
in the adolescent and parental humor (Overall
consistency = .90; Overall coverage =.00).

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

We obtained five pathways which account-
ed for 63 % of the cases of low levels of rela-
tional problems with peers. The most important
pathway resulted from the interaction between
the presence of TIDM and significant psycho-
social bonds (Overall consistency = .74; Overall
coverage = .13). This pathway accounted for
35% of the cases with low levels of difficulties
with peers. The second most important path-
way resulted from the interaction between the
presence of significant psychosocial bonds and
self-esteem and the absence of parental affec-
tion and communication (Overall consistency =
.89; Overall coverage = .04). This pathway pre-
dicted 30% of the cases of low difficulties with
peers. The third most important pathway was
the interaction between the presence of rele-
vant psychosocial bonds and parental affection
and communication and the absence of humor.
This pathway accounted for 30 % of the cases
with low difficulties with peers (Overall consis-
tency = .89; Overall coverage = .04) (Table 56).



Table 56

Sufficiency analysis for high and low levels of
relational problems with peers in adolescents
with and without TIDM

03_ Results

Frequency High levels of relational problems Lows levels of relational problems
cut-off pointl Consistency cut-off point.84 Consistency cut-off point.86
1 2 3 1 2 3
Presence of TIDM o o °
Bonds e} o o ° ° °
Affection and
communication © © © ¢
Humor o o
Self-esteem o °
Raw coverage .32 31 .20 .35 .32 .30
Raw coverage .01 .02 .00 13 .03 .04
Consistency .84 .88 .90 .75 .87 .89
Overall consistency .85 .78
Overall coverage .44 .63

Note: e= presence or high levels; o= absence or
low levels; all paths are consistent because the
Consistency < .74. Expected vector for high levels
of relational problems (Fiss, 2011): 0-1.0.0.0.0;
Expected vector for low levels of depression:
0-1.1.1.1.1

3.3.5 Predicting psychopathology
amongst adolescents with TIDM

Considering the sample of adolescents with
T1DM, we analyzed the predictive power of the
variables under study through hierarchical re-
gression models (MRJ). We based the analyses
on previous results obtained in Pearson correla-
tions and Student’s t-tests.

The criterion variables were anxiety, depres-
sion, emotional, behavioral and hyperactive
symptoms and difficulties with peers.

We aimed to include at most one variable
for every 10 participants (Wilson & Morgan,
2007). Therefore, we used (where associations
were statistically significant) the total score of

the perceived threat of disease and the total
score of adaptive response to T1IDM. Overall,
four steps were included: first, non-modifiable
or control variables (gender); second, variables
linked to personal relationships (family and
friendships); third, disease threat perception;
and, fourth and last, self-esteem and adaptive
response to T1DM.

Regarding the prediction of anxiety, the fol-
lowing independent variables were included
in the analysis: affection and communication,
self-esteem and adaptive response to T1DM,
thus the model had only two steps (in the first
step, family-related variables; and in the sec-
ond step, self-esteem and adaptive response to
T1DM). The results of the MRJ showed that 18
% of the variance of anxiety was accounted for,
in the last step, by low self-esteem, with this be-
ing the only variable that showed a significant
beta coefficient (Table 57).
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Table 57
Hierarchical regression model for predicting
anxiety in adolescents with TIDM

Predictor Anxiety
AR? AF B t
Step 1 .07 5.19°
Affection and communication -.08 0.71
Step 2 .09 6.44"
Adaptive response -.23 1.96
Self-esteem -.27 2.23
Durbin-Watson 1.30
R? .18

ajd
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Note: AR? = change in R? AF = change in F; 8 =

regression coefficient; t= value of t; 'p <.05; "p <
.01; "'p<.001

Moreover, the first model for predicting
depression had four steps (i.e., those already
mentioned above) and the variables included
were: gender, psychosocial bonds, affection and
communication, perceived threat of disease,
adaptive response and self-esteem. These vari-
ables predicted 49% of the variance. However,
steps one and three (i.e., gender and perception
of threat) did not obtain significant values of
change in F. Therefore, another MRJ was carried
out, where the following variables were includ-
ed: psychosocial bonds, affection and commu-
nication, adaptive response and self-esteem.
In the last step, psychosocial bonds, adaptive
response and self-esteem showed a significant
beta coefficient, explaining 51 % of the variance
of depression (Table 58).

As for the prediction of general emotion-
al symptoms, the first model considered four
steps in which gender (step 1), mood (step 2),
threat perception (step 3), adaptive response to
T1DM and self-esteem (step 4) were included.
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Although this model predicted 33 % of the vari-
ance of the independent variable, it did not yield
significant changes in the F-statistic in steps 2
and 3. Therefore, we proposed another predic-
tion model consisting of two steps: gender (step
1), adaptive response to TIDM and self-esteem
(step 2). This model predicted about 27 % of the
variance of the emotional symptoms. At the last
step, the adaptive response and self-esteem
had significant beta coefficients (Table 58).

Regarding the prediction of behavioral symp-
toms, the model had two steps: in the first step,
family variables (affect and communication,
promotion of personal autonomy, psychological
control, disclosure and mood) were included;
in the second step, personal variables (adapta-
tion to TIDM and self-esteem) were included.
The model predicted 25 % of the variance of
behavioral symptoms, with affection and com-
munication, psychological control and the adap-
tive response to TIDM being, in the last step,
the variables that showed a significant beta
coefficient (Table 58). The prediction model of
hyperactive symptomatology had two steps: in
the first step, Disclosure was included; in the
second step, the adaptive response to T1IDM
and self-esteem were included. Although the
changes in F were significant, in the last step,
none of the variables showed a significant beta
coefficient.

Finally, in the prediction of problems with
peers, the model had two steps that included:
in the first step, psychosocial bonds were in-
cluded; in the second step, self-esteem was in-
cluded. This model did not show any significant
variables in the last step. Therefore, no informa-
tion related to these analyses was included in a
table.
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3.3.6 Nonlinear models predicting
psychopathology amongst adolescents
with TIDM: a qualitative and compara-
tive analysis of diffuse groups.

Following the recommendations for per-
forming the qualitative and comparative diffuse
set analysis (QCA), amongst adolescents with
T1DM, we performed a QCA for each dependent
variable (anxiety, depression, general emotional
symptoms, behavioral symptoms, hyperactivity
and relational symptoms), considering the same
independent variables (gender, positive psycho-
social bonds, affection and communication,
promotion of personal autonomy, psychological
control and parental mood, and self-esteem).

This was explained by the fact that the re-
gression analyses, overall, included a limited
number of variables. The inclusion of the maxi-
mum number of independent variables allowed
in the analysis may offer a broader view of the
phenomenon. The independent variables were
selected considering their relevance based on

Highs levels of anxiety
Consistency
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the scientific literature described in the intro-
ductory section.

Table 60 shows the Calibration values for
the dependent variables and Table 61 shows the
Calibration values for the independent variables
for all the fsQCA models carried out among ad-
olescents with TIDM. First, we performed the
QCA model to predict anxious symptomatology
among adolescents with TIDM. The necessary
analysis for both the presence and absence
(high and low levels) of the dependent variable
(anxiety), showed that there was no necessary
condition to explain the presence or absence
of anxiety since on no occasion the Consistency
value was > .90 (Ragin, 2008). Nevertheless, the
absence of parental mood was the most rele-
vant variable for anxiety, whereas positive psy-
chosocial ties were the most relevant variable
for the absence of anxiety (Table 59).

Table 59
Analysis of need for high and low levels of
anxiety in adolescents with TIDM

Lows levels of anxiety

Raw coverage Consistency Raw coverage

Man .51

Woman .49

More bonds .79

Less bonds 34

More affection and communication .51
Less affection and communication .75
More promoting autonomy .64
Less promoting autonomy .65
More psychological control .57
Less psychological control 71
More Humor 47

Less humor .76

More self-esteem .56

Less self-esteem 71

.36 .63 .64
A8 37 .52
42 .86 .65
.64 .22 .61
43 .64 .70
.59 .54 72
.55 .57 .70
51 .63 72
.60 A7 .70
A48 72 71
42 .62 .79
.58 .54 .60
.49 .59 .75
.55 .59 .66
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Both models were statistically significant
since their Consistency value was > .74. The suf-
ficiency analysis to predict high and low levels of
anxiety is shown in Table 62. We obtained seven
explanatory pathways for the high anxiety lev-
els, which explained 52% of the variance. The
most significant pathway explained 28 % of the
high levels of anxiety, through the interaction
between the promotion of personal autonomy,
high psychological control and low self-esteem
and low parental mood (Overall consistency =
.89; Overall coverage = .08). The second path-
way predicted 26 % of the variance through
the interaction between being female, low
psychological control, and low parental mood.
The third most significant pathway accounted
for 22% of the cases of high levels of anxiety
amongst adolescents with TIDM. This pathway
was the result of the interaction between the
absence of positive psychosocial bonds, the ab-
sence of self-esteem and parental affection and
communication, and high levels of psychological
control (Consistency = .96; Raw coverage = .04).

198

Moreover, we observed nine pathways that
accounted for 70 % of the cases of low anxiety
levels (Overall consistency = .70; Overall cov-
erage = .82). The most significant explanato-
ry pathway predicted 40 % of the cases of low
anxiety levels among adolescents with TIDM
through the presence of adequate psychosocial
attachments, promotion of personal autono-
my and positive parental mood (Consistency =
.87; Raw coverage = .01). The second pathway,
accounted for 25 % of the low anxiety levels,
through positive psychosocial bonds and pos-
itive parental mood, the absence of parental
psychological control, and being female (Consis-
tency =.79; Raw coverage =.03). The third path-
way explained 22 % of the low anxiety cases
among adolescents with TIDM through being
male, having positive psychosocial bonds, affec-
tion and communication, promotion of personal
autonomy, and positive parental mood (Consis-
tency = .92; Raw coverage = .01).
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Table 60
Calibration values for dependent variables of QCA models of adolescents with TIDM

Anxiety Depression Emotional Behavioral Hyperactive Relational

symptoms  symptoms  symptoms problems
M 43.18 4.86 9.55 4.59 19.20 3.15
S.D. 109.96 9.71 16.77 4.45 21.76 6.62
Min. 1.00 1.00 1.00 1.00 1.00 1.00
Max. 864.00 72.00 108.00 27.00 72.00 54.00

Calibration values

10pP 1.00 1.00 1.00 1.00 200 1.00
50P 16.00 2.00 3.00 3.00 9.00 2.00
90P 99.60 12.00 29.00 12.00 61.20 6.00

Note: M = mean; S.D. = standard deviation; 10P = 10 percentile; 50P = 50 percentile; 90P = 90 percentile

Table 61
Calibration values for the independent variables of the QCA models of adolescents with TIDM
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Psychosocial Affectionand Promoting Psychological Humor Self-esteem

bonds communication autonomy control
M 23.50 675036.11 395355.95 30066.58 16658.62  318889.90
S.D. 7.90 544955.10 443898.78 152170.46 137323271 307727.38
Min. 1.00 60.00 1200 1.00 60.00 108.00
Max. 27.00 1679616 1679616.00 933120.00 46656.00 1048576.00
Calibration values
0P 7.20 77280.00 8070.00 6.00 223200 20736.00
50P 26.00 540000.00 203680.00 310.00 12250.00  235008.00
90P 27.00 1539648.00  1166400.00 20460.00 38880.00 786432.00

Note: M = mean; S.D. = standard deviation; 10P = 10 percentile; 50P = 50 percentile; 90P = 90 percentile
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Frequency
cut-off pointl

Table 62
Sufficiency analysis for high and low levels of
anxiety in adolescents with TIDM

Highs levels of anxiety
Consistency cut-offs point .80

Lows levels of anxiety
Consistency cut-offs point .85

Man

Bonds

Affection and
communication

Promoting
autonomy

Psychological
control

Humor

Self-esteem

200
Raw coverage

Raw coverage

Consistency

Overall consistency

Overall coverage

1 2 3 1
o
O
O [
° °
° o °
(0] °
O
.28 .25 22 .40
.08 .05 .04 .01
.89 74 .96 .87
.78
.52

2
o

.25
.03
.79

3
°

.22
.01
.92
.82
.70

Note: ®= presence or high levels; o= absence or
low levels; all paths are consistent because the
Consistency < .74. Expected vector for high levels of
anxiety (Fiss, 2011): 0.0.0.0.1.0.0; Expected vector
for low levels of Anxiety: 1.1.1.1.0.1.1

Moreover, there was no variable necessary
for the presence or absence of depression. How-
ever, low self-esteem was the most important
variable for the high levels of depression, and
the presence of positive bonds with friends was
the most important variable for the absence of
depression; its consistency value was = .89 (Ta-
ble 63).



Table 63
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Analysis of need for high and low levels of
depression in adolescents with TIDM

Highs levels of depression
Consistency Raw coverage

Lows levels of depression

Consistency  Raw coverage

Man 46

Woman .53

More bonds 75

Less bonds .38

More affection and communication 45
Less affection and communication 77
More promoting autonomy .60
Less promoting autonomy .66
More psychological control .57
Less psychological control 73
More humor A48

Less humor .76

More self-esteem 42

Less self-esteem .82

.32 .65 .68
.50 .35 51
.38 .89 .69
.68 .20 .55
37 .64 .81
.58 .50 .58
.49 .58 .73
.50 .59 .69
.57 A8 .73
A7 72 .72
A1 .61 .80
.56 .55 .62
.36 .66 .85
.61 .51 .58

Regarding the sufficiency analysis of high lev-
els of depression, the model was informative as
its Consistency value was .78. We obtained five
predictive pathways for high levels of depres-
sion among adolescents with TIDM. The first
pathway predicted 35 % of cases through the
absence of self-esteem and positive psychosocial
bonds (Overall consistency = .79; Overall cover-
age = .21). The second pathway predicted 33 %
of the variance through being female, having low
self-esteem and negative parental mood (Consis-
tency = .92; Raw coverage = .09). The third most
relevant pathway, which explained 22 % of the
cases of high levels of depression among adoles-
cents with T1IDM, was the result of the interac-
tion between being female and having low levels
of parental affect and communication and high
levels of psychological control (Consistency = .88;
Raw coverage = .01).

Similarly, the sufficiency analysis for low
levels of depression was informative. We ob-

tained ten possible explanatory pathways that
predicted 81% of the cases of low depression
among adolescents with TIDM. The most sig-
nificant explanatory pathway resulted from the
interaction between being male and having
high self-esteem; this pathway explained 41 %
of the cases (Consistency = .87; Raw coverage
=.01). The second pathway also explained 41%
of the cases, through the interaction between
affection, communication, promotion of per-
sonal autonomy and positive parental mood,
as well as the absence of family psychological
control (Consistency = .92; Raw coverage = .03).
The third most significant predictive pathway
explained 36% of the cases of low levels of de-
pression through the interaction between high
levels of positive bonding, affection and com-
munication, promotion of personal autonomy
and self-esteem (Consistency = .96; Raw cover-
age =.01) (Table 64).
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Table 64
Sufficiency analysis for high and low levels of
depression in adolescents with TIDM

Frequency Highs levels of depression Lows levels of depression
cut-off pointl Consistency cut-offs point.80 Consistency cut-offs point.85
1 2 3 1 2 3
Man o o) °
Bonds o o ° °
Affection and o o
communication
Promoting o
autonomy
Psychological
ycontrofl ¢ ©
Humor °
Self-esteem o 0 ° °
202 Raw coverage 35 .25 22 41 41 36
Raw coverage .21 .05 .01 .01 .03 .01
Consistency .79 74 .88 .87 .92 .96
Overall consistency .78 .85
Overall coverage .63 .81

Note: ®= presence or high levels; o= absence or
low levels; all paths are consistent because the
Consistency < .74. Expected vector for high levels
of depression (Fiss, 2011): 0.0.0.0.1.0.0; Expected
vector for low levels of depression: 1.1.1.1.0.1.1

Futhermore, there was no variable neces-
sary for the presence or absence of emotional
symptoms. However, low self-esteem was the
most important variable for the high levels of
emotional symptoms, and the presence of posi-
tive bonds with friends was the most important
variable for the absence of emotional symp-
toms; its Consistency value was = .85 (Table 65).

Table 65
Analysis of need for high and low levels of emo-
tional symptoms in adolescents with TIDM
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Highs levels of emotional symptoms Lows levels of emotional symptoms

Consistency

Raw coverage

Consistency Raw coverage

Man 47
Woman .53
More bonds .75
Less bonds .38
More affec.tiorr and 5
communication
Less affect'ion'and 77
communication
More promoting 60
autonomy
Less promoting 66
autonomy
More psychological 57
control
Less Psychological 73
control
More humor A48
Less humor .76
More self-esteem 42
Less self-esteem .82

.32 .65 .68
.50 .35 51
.38 .89 .69
.68 .20 .55
37 .64 .81
.58 .50 .58
49 .58 .73
.50 .59 .69
.57 48 .73
A7 72 72
41 .61 .80
.56 .55 .62
.36 .66 .85
.61 51 .58

The sufficiency analyses were consistent. We
obtained six pathways for predicting high emotional
symptoms among adolescents with TIDM, which
accounted for 46 % of the cases. The first pathway
explained 23 % of the cases through the interaction
between the absence of positive attachments,
absence of affection and communication, and
promotion of personal autonomy and self-esteem
(Consistency =.92; Raw coverage =.02). The second
pathway accounted for 21 % of the cases through
the interaction between being female and having
low levels of family affection and communication
and self-esteem (Consistency = .95; Raw coverage
= .04). The third pathway accounted for 14 % of
the cases through the interaction between being
female, not having positive attachments, positive
parental mood and self-esteem (Consistency
= 1.00; Raw coverage = .01). We obtained ten

pathways which explained 72 % of the cases
or the low levels of emotional symptoms. The
first pathway accounted for 34 % through the
interaction between the presence of being male,
having positive attachments and having no parental
psychological control (Consistency = .78; Raw
coverage = .05). The second pathway accounted
for 32 % through the interaction between having
positive attachments and self-esteem but having
psychological control (Consistency = .85; Raw
coverage = .02). The third pathway accounted for
26 % through the interaction between being male
and perceiving positive parental mood, as well
as not having psychological control by the family
(Consistency = .85; Raw coverage = .02).
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Table 66
Sufficiency analysis for high and low levels of
general Emotional symptoms in adolescents

with TIDM
Frequency Highs levels of emotional symptoms Lows levels of emotional symptoms
cut-off pointl Consistency cut-off point .80 Consistency cut-off point .85
1 2 3 1 2 3
Man o o) ° °
Bonds o o ° °
Affection and
communication © ©
Promoting o
autonomy
Psychological
ycontrc?l © ¢ ©
Humor o °
204 Self-esteem o o) o °
Raw coverage .23 21 14 .34 .32 .26
Raw coverage .03 .04 .01 .05 .02 .02
Consistency .92 .95 1.00 .78 .85 .85
Overall consistency .85 .78
Overall coverage .46 72

Note: e= presence or high levels; o= absence or
low levels; all paths are consistent because the
Consistency < .74. Expected vector for high levels
of Emotional symptoms (Fiss, 2011): 0.0.0.0.1.0.0;
Expected vector for low levels of Emotional
symptoms: 1.1.1.1.0.1.1

Regarding predicting behavioral symptoms
among adolescents with T1IDM, there was no
necessary condition for the presence or ab-
sence of behavioral problems. Nevertheless, the
absence of bonding was the most significant in-
dependent variable for high levels of behavior-
al symptoms whereas the presence of bonding
was the most significant variable for low levels
of behavioral symptoms (Table 67).
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Table 67
Analysis of need for high and low levels of
behavioral problems in adolescents with TIDM

Highs levels of behavioral problems

Consistency Raw coverage

Consistency

Lows levels of behavioral problems

Raw coverage

Man .59 47 .56
Woman 41 44 44
More bonds .79 .46 .23
Less bonds .33 .68 .87
More affec.tlon. and 54 59 62
communication
Less affect.lon.and 70 61 53
communication
More promoting 73 64 65
autonomy
Less promoting 56 53 59
autonomy
More psychological 53 &7 26
control
Less psychological 68 51 76
control
More humor .52 .51 .59
Less humor .69 .58 .58
More self-esteem .55 .53 .64
Less self-esteem 72 .63 .59

.53
.56
.61
.57

71

.60

74

.61

.63

.68

.69
.59
74
.61

The models and need analyses were consistent. We
obtained nine explanatory pathways that explained
64 % of the cases of high levels of behavioral
problems. The most significant pathway accounted
for 25 % of the cases through the interaction
between being male and perceiving high
psychological control and the absence of parental
mood and self-esteem (Consistency = .84; Raw
coverage = .09). The second pathway accounted
for 19 % of the cases through the interaction of
being male, perceiving high psychological control
and promotion of personal autonomy and absence
of positive mood (Consistency = .79; Raw coverage
= .04). The third pathway accounted for 19 % of
the cases through the interaction between being
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male, having no positive attachments and no
self-esteem (Consistency = .81; Raw coverage
= .06). we obtained twelve possible pathways
that explained 66 % of the cases of low levels
of behavioral symptoms. The most significant
pathway accounted for 29 % of the cases through
the interaction between the promotion of personal
autonomy and the absence of psychological control
(Consistency = .86; Raw coverage =.02). The second
pathway explained 25 % through the interaction
between the presence of positive attachments and
promotion of personal autonomy, the absence of
affection and communication, and the absence

of psychological control (Consistency = .87; Raw
coverage = .00). The last pathway accounted for
18% of the cases through the interaction between
being male, having positive attachments, affection
and communication, promotion of personal
autonomy and parental humor, and the absence of
psychological control by the family (Consistency =
.84; Raw coverage = .05) (Table 68).

Table 68
Sufficiency analysis for high and low levels of
behavioral problems in adolescents with TIDM

Lows levels of behavioral symptoms
Consistency cut-offs point .85

Frequency Highs levels of behavioral symptoms
cut-off pointl Consistency cut-offs point .80
1 2
Man ° °
Bonds
Affection and
communication
Promoting o
autonomy
Psychological
ycontrfl ¢ ¢
Humor o o
Self-esteem
Raw coverage .25 .19
Raw coverage .09 .04
Consistency .84 .79

Overall consistency

Overall coverage

3 1 2 3
° °
o ° °
o °
° °
(©] O O
°
(@)
.19 .29 .25 .18
.06 .02 .00 .05
.81 .86 .87 .84
.78 .78
.64 .66

Note: e= presence or high levels; o= absence or
low levels; all paths are consistent because the
Consistency < .74. Expected vector for high levels
of Emotional symptoms (Fiss, 2011): 1.0.0.0.1.0.0;
Expected vector for low levels of behavioral
symptoms: 0.1.1.1.0.1.1.



Moreover, regarding the prediction of hy-
peractive symptoms among adolescents with
T1DM, there was no necessary condition for
their presence or absence. However, the ab-
sence of bonding was the most significant vari-
able for hyperactive symptoms whereas the
presence of bonding was the most significant

Highs levels of hyperactive symptoms

Consistency

Raw coverage
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variable in the case of low levels of hyperactivity
symptoms (Table 69).

Table 69

Necessary analysis for high and low levels of
hyperactive symptoms in adolescents with
T1DM

Lows levels of hyperactive symptoms

Consistency Raw coverage

Man .51

Woman A8

More bonds 22

Less bonds .82

More affec.tiorr and 51
communication

Less affect:ion'and 72
communication

More promoting autonomy .60

Less promoting autonomy .70

More psychological control .54

Less psychological control 73

More humor .56

Less humor .67

More self-esteem .55

Less More self-esteem .73

41 .56 41
.53 A4 .53
49 .23 .58
.60 .87 .63
49 .62 73
.64 .58 .57
.58 .65 71
.63 .59 .64
.63 46 .68
.56 .76 .65
.56 .59 .67
.58 .58 .62
.54 .64 73
.63 .59 .61

We obtained nine possible explanatory path-
ways that explained 60 % of the cases of high
levels of hyperactive symptoms. The most rel-
evant pathway accounted for 27 % of the cases
through the interaction between the presence
of parental bonding and humor but the absence
of affection and communication and psycholog-
ical control (Consistency = .91; Raw coverage =
.07). The second pathway accounted for 26 % of
the cases through the interaction between being
female, lacking self-esteem and parental mood
(Consistency =.85; Raw coverage = .04). The third
pathway explained 23 % of the cases through the
interaction between being female, perceiving
low levels of promotion personal autonomy, psy-
chological control, and having low self-esteem
(Consistency = .96; Raw coverage = .01).

Moreover, we obtained nine pathways which
explain 67 % of the cases of low levels of hyper-
active symptoms. The first pathway accounted
for 46 % of the cases through the interaction
between having positive bonding, promotion of
personal autonomy and absence of psychologi-
cal control (Consistency = .77; Raw coverage =
.03). The second explanatory pathway account-
ed for 43 % of the cases through the interaction
between being male and not perceiving positive
parental mood (Consistency = .67; Raw cover-
age = .07). The third pathway accounted for 27
% of the cases through the interaction between
being female and reporting low levels of psycho-
logical control and high levels of autonomy (Table
70).
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Table 70
Adequacy analysis for high and low levels of
hyperactive symptoms in adolescents with

TI1DM
Frequency Highs levels of hyperactive symptoms  Lows levels of hyperactive symptoms
cut-off pointl Consistency cut-off point .85 Consistency cut-off point .80
1 2 3 1 2 3
Man o o ° o
Bonds ° °
Affection and
- o o
communication
Promoting
o ° °
autonomy
Psychological o o o
control
Humor ° o o
208
Self-esteem o o
Raw coverage 27 .26 .23 46 43 27
Raw coverage .07 .04 .01 .03 .07 .01
Consistency 91 .85 .96 77 .67 71
Overall consistency .84 .87
Overall coverage .60 .67

Note: ®= presence or high levels; o= absence or
low levels; all paths are consistent because the
Consistency < .74. Expected vector for high levels
of hyperactive symptoms (Fiss, 2011): 1.0.0.0.1.0.0;
Expected vector for low levels of Emotional
symptoms: 0.1.1.1.0.1.1

Lastly, we performed fsQCA models to pre-
dict peer problems among adolescents with
T1DM. There was no necessary condition for
their presence or absence. However, the ab-
sence of parental affection and communication
was the most significant variable for the pres-
ence of peer problems whereas positive psycho-
social bond was the most significant variable for
the absence of peer problems (Table 71).

Table 71

Analysis of need for high and low levels of
relational problems with peers in adolescents
with TIDM



Highs levels of relational problems

Consistency

Raw coverage
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Lows levels of relational problems

Consistency Raw coverage

Man .52
Woman 48
More bonds .69
Less bonds .49
More affec.tior! and 55
communication
Less affect.ion'and 70
communication
More promoting 70
autonomy
Less promoting 60
autonomy
More psychological 51
control
Less psychological 76
control
More humor .58
Less humor .67
More self-esteem .48
Less self-esteem .76

.23
.30
.23
.58

.30

.35

.38

.30

.34

.33

.33
32
.27
.38

.60 77
40 .70
.87 .83
.19 .63
.54 .83
.54 .78
.51 .78
.59 .84
A5 .84
.64 .78
.51 .81
.58 .79
.55 .86
.53 74

In the prediction of high levels of difficulties
with peers, six pathways were obtained that ex-
plained 44 % of the cases of high levels of diffi-
culties with peers. The most relevant pathway
for explanation resulted from the combination
of the absence of a diagnosis of TIDMD, the
absence of psychosocial bonds and the ab-
sence of parental affection and communica-
tion (Total Consistency = .84; Total Coverage =
.01). This pathway explained 32 % of the cases
with high levels of difficulties with peers. The
second most relevant pathway explained 32 %
of the cases with high levels of difficulties with
peers, through the absence of a diagnosis of
T1DM, absence of significant psychosocial ties
and parental mood (Total Consistency = .88; To-
tal Coverage = .02). Finally, the third pathway
explained 20 % of the cases with high levels of
psychosocial problems, and arose from the in-

teraction between the absence of psychosocial
ties, parental affection and communication and
self-esteem in the adolescent, but the presence
of parental mood (Total Consistency = .90; Total
Coverage =.00).

In reference to the explanation of low lev-
els of relational problems with peers, five path-
ways were observed that explained 63 % of the
cases of low levels of relational problems. The
most important pathway was the interaction
between the presence of DMT1 and significant
psychosocial ties (Total Consistency = .74; Total
Coverage = .13). This pathway explained 35 %
of the cases with low levels of difficulties with
peers. The second most relevant pathway, in
predicting low levels of difficulties with peers,
resulted from the interaction between the
presence of significant psychosocial bonds and
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self-esteem and the absence of parental affec-
tion and communication (Total Consistency =
,89; Total Coverage = ,04). This pathway pre-
dicted 30 % of the cases of low peer difficulties.
The third most important pathway was the one
that combined the interaction between the
presence of relevant psychosocial bonds and
parental affection and communication with the
absence of humour. This pathway explained 30
% of the cases with low difficulties with peers
(Total Consistency = .89; Total Coverage = .04)
(Table 72).

Table 72
Sufficiency analysis for high and low levels of
relational problems with peers in adolescents

with TIDM
210 Frequency cut-off Highs levels of relational problems Lows levels of relational problems
pointl Consistency cut-off point.86 Consistency cut-offs point.80
1 2 3 1 2 3
Man ° °
Bonds o o o ° ° °
Affection and
communication ¢ © ¢ °
Promoting
autonomy © ¢
Psychological
ycontrfl © ¢ ©
Humor o o
Self-esteem o) o) o °
Raw coverage .20 17 .15 .53 .50 .29
Raw coverage .04 .07 .04 .08 .05 .02
Consistency .93 .93 .82 .87 .85 .90
Overall consistency .88 .84
Overall coverage .35 .88

Note: e= presence or high levels; o= absence or
low levels; all paths are consistent because the
Consistency < .74. Expected vector for high levels
of relational problems (Fiss, 2011): 1.0.0.0.1.0.0;
Expected vector for low levels of relational
problems: 0.1.1.1.0.1.1



3.3.7 Predicting adjustment to the
iliness of adolescents suffering from
TiDM

We carried out both linear regressions and
logistic regressions to predict the adaptive re-
sponse to TIDM. In the case of linear regres-
sions, given the large number of variables as-
sociated with the adaptive response, several
linear regressions were performed. The first
linear regression involved three steps: in the
first step, family variables (affect and commu-
nication, autonomy promotion and mood) were
included; in the second step, personal variables
(perceived threat of illness and self-esteem)
were included; and, in the last step, psychopa-
thology (emotional distress and total score on
the distress questionnaire) was included. The
model predicted 50 % of the variance of the
adaptive response to T1DM, with perceived
illness threat and total distress being the vari-
ables that showed a significant beta coefficient
in the last step.

We carried out a further linear regression
to predict the adaptive response to TIDM. The
variables that were found to be least predic-
tive of the previous equation were removed.
This time the model included three steps: in
the first step, the family variables (affect and
communication, autonomy promotion and
mood) were included; in the second step, the
perceived threat of the disease was included;
and, in the last step, overall distress was includ-
ed. The model predicted 52 % of the variance
of the adaptive response to T1DM, being, in the
last step, promotion of personal autonomy, per-
ceived threat of illness and overall distress were
the variables that showed a significant beta co-
efficient (Table 73).

Following we analyzed the predictive power
of the variables under study using a binary logis-
tic regression model, with the criterion variable
being the adaptive response (or not) to TIDM.
The predictor variables were in the first step,
family variables (affect and communication,
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autonomy promotion and mood); in the sec-
ond step, perceived threat of the disease and
self-esteem; and, in the last step, psychopathol-
ogy (emotional distress and total difficulties). In
this model, the subscales were used in place of
the total scores to keeps the maximum number
of included variables. In the first step, the vari-
ables which accounted for 9 % of the variance
were not significant. In the second step, the
variables which accounted for 39 % of the vari-
ance were significant. In the last step, the vari-
ables accounted for 43 % of the variance (the
only variable that was significant in this step
was the perceived threat of the disease, how-
ever, the model was not statistically significant).

Moreover, we also analyzed the predictive
power of the variables under study using a bina-
ry logistic regression model to predict adequate
(or not) HbA1c levels. Although no statistical dif-
ferences were observed between HbA1c levels,
we attempted to evaluate their predictive pow-
er. In the first step, self-esteem and perceived
threat of the disease were included. In the sec-
ond, the adaptive response to TIDM. The bina-
ry logistic regression model did not show signif-
icant coefficients in any of the steps. Therefore,
we performed a stepwise hierarchical linear
regression model that included the same vari-
ables in the same order, considering the level of
Hbalc as a continuous variable. This model was
not significant either. Therefore, information re-
lated to these analyses was not presented in the
form of a table.
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Table 73

Hierarchical regression models for predicting
adaptive response to TIDM in adolescents with
T1DM

Adaptive response to TIDM (Model 1)

Adaptive response to TIDM (Model 2)

ajd

AR? AF B t AR? AF B t

Step 1 .03 0.60 Step 1 .04 0.60

Affection and .20 154 Affection and 222 179
communication
Promoting 97 178 Promoting 31 2 23°
autonomy autonomy

Humor -.16 1.09 Humor -.18 1.27

Step 2 48 Step 2 A5 33.81""

Threat .66 5497 Ihreat -64 550
perception perception
Self-esteem A1 0.77

Step 3 .05 2.33 Step 3 .08 7.41"

Total . Total .
Difficulties 35 212 Difficulties w32 272
Emotional 15 081

Distress
Durbin-Watson 1.67 Durbin-Watson 1.66
RZ. .50 RZ. 52"

ajd

Note: AR?= change in R?>; AF = change in F; 8 =
regression coefficient; t= value of t; ‘p <.05; "'p <
.01; ""p <.001

3.3.8 Non-linear predictive models of
disease adjustment among adolescents
with TIDM: a qualitative and compara-
tive analysis of diffuse sets.

In the same vein as in section 3.3.5, intend-
ing to get more information about medical and
psychological adjustment to TIDM, and consid-
ering the limited number of variables involved
in its prediction in linear models, we chose to
carry out comparative qualitative diffuse set
analysis models, following the scientific litera-
ture. We performed diffuse set analyses to pre-
dict high and low levels of adaptive response

to TIDM (adequate levels or not), HbA1lc (ade-
quate levels or not) and the number of hospital
admissions.

We included the following independent
variables: emotional distress, affection and
communication, promotion of personal
autonomy and parental psychological control,
and self-esteem of the adolescent to predict
the adaptive response (high or low) to TIDM.
In addition, we included the following vari-
ables to predict HbAlc levels (adequate or not):
adaptive response to TIDM, emotional distress,
affection and communication, promotion of
autonomy, psychological control and self-es-
teem of the adolescent. In these two mod-
els, we conducted crisp instead of diffuse, as
recommended, since the dependent



variables were categorical and dichotomous.

Lastly, we included the following variables to
predict the number of hospital admissions: adap-
tive response to T1DM, HbA1c levels, emotional
distress, affect and communication, autonomy
promotion and parental psychological control,
and adolescent self-esteem. Calibration values
for the independent variables (emotional dis-
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tress, affect and communication, autonomy pro-
motion and parental psychological control, and
adolescent self-esteem) are shown in Table 74.

Table 74

Calibration values for the independent variables
of the QCA models for the prediction of
psychological and medical adjustment to TIDM
in adolescents

Emotional Affection and Promoting  Psychological
distress communication autonomy control Self-esteem
M 1003.79 675036.11 395355.95 30066.58 318889.90
S.D. 5850.52 544955.10 443898.78 152170.46 307727.38
Min. 1.00 60.00 12.00 1.00 108.00
Max. 41472.00 1679616.00 1679616.00 933120.00 1048576.00
Calibration values
10pP 2.00 77280.00 8070.00 6.00 20736.00
50P 32.00 540000.00 203680.00 310.00 235008.00
90P 864.00 1539648.00 1166400.00 20460.00 78643200

Note: M = mean; S.D. = standard deviation; 10P = 10
percentile; 50P = 50 percentile; 90P = 90 percentile

Regarding the prediction of high and low lev-
els of adaptive response to T1DM, because of
the unequal number of adolescents with (25.40
%) and without (74.60 %) adaptive response, the
models for the presence of adaptive response
were not consistent. Therefore, only the model
for the absence of adaptive response to TIDM
is shown hereafter. As for the necessary analysis
for low levels of adaptive response to TIDM, no
necessary condition was found (Table 75).
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Table 75

Analysis of need for low levels of adaptive
response to TIDM in adolescents

Low levels of adaptive response

Consistency

Raw coverage

More emotional Distress

Less Emotional Distress

More affection and
communication

Less affection and
communication

More promoting autonomy

Less promoting autonomy

More psychological control

Less psychological control

214 More self-esteem

Less self-esteem

A4
.56

44

.56

A4
.56
.54
.73
43
.57

.86
.69

.69

.82

.69
.82
74
.76
.70
.81

In terms of the sufficiency analysis, the mod-
el was consistent. We obtained five possible ex-
planatory pathways which accounted for 59 %
of the cases of low levels of adaptive response
to T1IDM. The first pathway accounted for 36%
of the cases through the interaction between
presenting emotional distress and absence of
parental mood (Consistency = .90; Raw cover-
age = .06). The second pathway accounted for
31 % of the cases of low adaptive response
through the interaction between the absence
of parental autonomy and self-esteem, as well
as psychological control (Consistency = .86; Raw
coverage = .02). The third pathway accounted
for 30 % of the low adaptive response cases
through the absence of parental affect, parental
mood, and psychological control (Consistency =
.86; Raw coverage = .03) (Table 76).



Table 76
Sufficiency analysis for low levels of adaptive
response to TIDM in adolescents
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Low levels of adaptative response to TIDM

Frequency cut-off point 1 Consistency cut-offs point .75
1 2 3
Emotional distress °
Affection and o
communication
Promoting autonomy o
Psychological control o o
Humor o o
Self-esteem o
Raw coverage .36 31 .29
Raw coverage .06 .07 .02
Consistency .90 .87 .86
Overall consistency .86
Overall coverage .60

Note: e= presence or high levels; o= absence or
low levels; all paths are consistent because the
Consistency < .74. Expected vector for low levels of
adaptive response to TIDM (Fiss, 2011): 0.1.1.0.1

Moreover, regarding the prediction of ade-
quate or inadequate HbAlc levels, no consis-
tent models were found. Therefore, the analy-
ses in this regard are not shown.

3.3.9 Mediation and moderation mo-
dels to predict psychological and phy-
sical adjustment among adolescents
with TIDM.

3.3.9.1 Prediction models for psycho-
logical adjustment.

Based on the above results, we performed
simple mediating models to assess the me-
diating role of the variables that the literature
suggested as relevant for physical and emo-
tional adjustment among adolescents with
T1DM (Figures 26, 27, 28 and 29, Table 77).

First, we performed a meditational anal-
ysis which assess the mediating effect of
self-esteem on the relationship between psy-
chosocial attachments and depression. We
observed that the model was statistically sig-
nificant and predicted 15 % of the variance
of depression (p = .001). Therefore, the im-
pact of the indirect effect of bonding through
self-esteem (Effect=-0.19; Cl = [-0.44. -0.03])
on depression was statistically significant.
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Figure 26

Mediating effect of self-esteem on the
relationship  between peer bonding and
depressive symptoms among adolescents with
Ti1DM

Self-esteem

216 Depression

c =-.19 total

Moreover, the mediating role of the adap-
tive response in the relationship between
self-esteem and depression was analyzed.
The model was statistically significant and
predicted 36 % of the variance of depression
(p £ .001). Thus, the impact of the indirect
effect of self-esteem through adaptive re-
sponding (Effect=-0.05; Cl = [-0.31. -0.03]) on
depression was statistically significant.
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Figure 27

Mediating effect of adaptive response on the
relationship between self-esteem and depressive
symptoms among adolescents with TIDM

Adaptative
response

Self-esteem Depression 217

C=-.21%%**

Similarly, we analyzed the predictive me-
diating role of the adaptive response in the
relationship between self-esteem and gene-
ral emotional symptomatology, considering
the results of the linear regressions. This
model was statistically significant and predic-
ted 19 % of the variance. Thus, the indirect
effects of the impact of adaptive responding
on the relationship between self-esteem and
general emotional symptomatology were sig-
nificant (Effect=-0.01; Cl = [-0.05. 0.00]), thus
mediating this relationship.
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Figure 28

Mediating effect of adaptive response on the
relationship between self-esteem and general
emotional symptoms among adolescents with
Ti1DM

Adaptative
response

Emotional
symptomatology

218

Moreover, we analyzed the mediating role
of parental affect and communication on the
relationship between the adaptive response
to T1DM and behavioral problems.

This model predicted 25 % of the variance
in behavioral symptoms in a statistically sig-
nificant manner (p =.0327). Thus, the impact
of the indirect effect of the adaptive response
through affect and parental communication
(Effect=-0.02; Cl = [-0.05. -0.01]) on behavio-
ral symptoms was statistically significant.
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Figure 29

Mediating effect of parental affect and
communication on the relationship between
adaptive responding and behavioral symptoms
among adolescents with TIDM

Affection and
communication

Behavioural
symptoms
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Adaptative
response

Moreover, we performed a mediational
analysis to evaluate the mediating effect of
parental psychological control in the relation-
ship between the adaptive response to TLDM
and behavioral problems. However, the indi-
rect effect of psychological control through
self-esteem (Effect=-0.02; Cl = [-0.05. -0.01])
on behavioral symptoms was not statistically
significant.
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Table 77
Path coefficients and confidence intervals of
mediation analyses conducted in adolescents

with TIDM
Effect Effect 95% ClI
Direct Direct - Total
v M DV of VI of M offect effect for indirect effect
onM on DV effect
Vg(’)cn“;‘;’s Self-esteem  Depression 099  -0.19"™° 090 -0.19" -0.44.-0.03 -0.39"
Self-esteem Adaptive o ocsion 31207 -0.07"  -0.16" -0.05° -0.31.-0.03 -0.21°"
response
Self-esteem Adaptive Emotional = 20 10" 049" -007" -030.-0.04 -0.19"
response symptoms
Adaptive Affectionand  Behavioral 039" 0.04 006" -0.02" -005-001 -005

response communication symptoms

Note: IV = Independent Variable; M = Mediator;
DV = Dependent Variable * p <.05. ** p <.01

relationship between the overall score on the
distress questionnaire and the adaptive res-
ponse to TIDM was evaluated. Even though
the model predicted 22 % of the variance of

3.3.9.2 Models for predicting disease
adjustment among adolescents with
T1DM: mediation and moderation
models

We performed a simple mediation analy-
sis to determine the variables involved to
predict the adaptive response to TIDM.

The first mediation model had as an inde-
pendent variable the promotion of personal
autonomy by the family; the mediating va-
riable the perceived threat of the disease;
and as the dependent variable the adaptive
response to TIDM. In this model, the indirect
effects of the perceived threat of the disease
on the relationship between the promotion
of personal autonomy and adaptive response
to TIDM were not significant (Effect= -0.01;
Cl =-0.24.0.21]). Similarly, the mediating role
of the perceived threat of the disease on the

the adaptive response, the indirect effects
were not statistically significant (Effect=-0.22;
Cl = -0.46. 0.00]). Lastly, the mediating effect
of the promotion of personal autonomy on
the relationship between personal difficulties
and adaptive responding was evaluated. This
model was not statistically significant either
(Effect=-0.07; Cl =-0.22 0.02]).

We analyzed the mediating role of the
adaptive response to TIDM in the relations-
hip between self-esteem and HbAlc to de-
termine the variables involved in the predic-
tion of medical adjustment (HbA1 level), the
model was not statistically significant (Effect=
-0.05; Cl = -0.04. 0.06]). Similarly, we perfor-
med a simple moderation model, with self-es-
teem as the independent variable, adaptive
response as the moderator and HbAlc as the
dependent variable, and this was also not
statistically significant (p > 0.05).



Moreover, we analyzed the mediating role
of the adaptive response to TIDM in the rela-
tionship between the perceived threat of the
disease and HbAlc. This model was not sta-
tistically significant (Effect= 0.01; Cl = -0.01.
0.04]). Similarly, we performed a simple mo-
deration model, with the perceived threat
of the disease as the independent variable,
adaptive response as the moderator and
HbA1lc as the dependent variable. The inte-
raction between the variables was not statis-
tically significant (p > 0.05).

3.4 Primary caregiver profile of the ado-
lescent with TLDM: general, familiar and
clinical features

In this section, we outline the results in line with
our objective 15 (i.e., to study the main psycholog-
ical, family and disease adjustment characteristics
of the primary caregiver of adolescent patients
with TIDM). We will also discuss part of objective
(i.e., to study the role of sociodemographic vari-
ables (gender and age) on psychological well-being
and health in adolescents with TIDM and in their
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family caregivers and objective 23 (i.e., to study the
role of clinical variables on psychological well-being
and health in adolescents with diabetes and their
family caregivers).

As previously discussed, when describing the
study samples, in the methodology section, 72
primary caregivers of adolescents with TIDM be-
tween the ages of 31 and 57 years, with a mean
age of 45 years, 83.30 % of whom were mothers,
participated in the study. The results found in these
primary family caregivers are detailed below.

3.4.1. Sociodemographic variables of
the primary caregiver

Regarding marital status (Figure 30), most pri-
mary caregivers were in a relationship (married
or living with a partner), with a smaller percent-
age being divorced or separated and a minimal | 2o+
percentage being single.

Figure 30
Marital status of primary caregiver

CIVIL STATUS

3.1 % Separated
9.4 % Divorced

7.8 % Living with a partner

S—] 1.6 9% Sinsle

78.1 % Married
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Most caregivers completed vocational or
baccalaureate studies, higher education or
school graduation. Less than 10 % of the care-
givers had not completed high school (Figure

Figure 31
The educational level of primary caregivers

LEVEL OF EDUCATION

School Graduate 20 9 %

222 31).

Regarding their employment status, 74.60%
of them were actively working, and the aver-
age time they had been employed was approx-
imately 15.71 years (S.D. = 10.75), (i.e., ranging

28.4 % Higher education

7.5 % Uncompleted
school

graduation

Baccalaureate/FP

43.3 %

from 1 month to 408 months). Most of them
had a permanent contractor another type of
long-term contract similar to a civil servant’s

Figure 32
Employment status of primary caregivers

EMPLOYMENT SITUATION

Other 30 3 %
Unemployed 7 6 %
with pay '
Unemployed //

without pay 7.6 %

Temporary contract 1 5 %
6 months or less

19.7 9% Civil servant

31.8 % Indefinite

contract

1.5% Temporary contract

6 months or more
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Regarding the annual family income, con- 2022), the majority of the sample (69.60 %),
sidering that the annual income per household had an annual income that matched these aver-
in the Valencian Community between 2015 age values (Figure 33).
and 2018 was around 22,000-25,000 € (2015
= 22,132 €; 2016 = 22,744 €; 2017 = 24,034 €; Figure 33
2018 = 25,207 €) (National Institute of Statistics, Annual family income

ANNUAL FAMILY INCOME

3.6 Y% #45,000€-99,999¢€

<100,000¢ 1.8 % 32.1 % 25,500€-44,999€
>6,499%€ 7.1 %, \\

6,500€-9,999€) 12.5 % .
10,000€-15,999¢ 10.7 % '

223

32.1 9% 16,000€-25,4999¢€

Concerning the variables related to family and the maximum number being four children
structure, the main caregivers had on average (Figure 34).
two children (M = 1.79; S.D. = 0.66), with the Figure 34
minimum number being one child per family Number of children of primary caregivers

NUMBER OR CHILDREN

@— 32.4%

8.8 % (3)

@
@

1.5%
57.4%




16.20 % of the family caregivers reported
that other of their children had a relevant dis-
ease which required attention. The most prev-
alent disease of the other child was TIDM (5.2
%), followed by allergy (2.60 %) and by congen-
ital heart disease, Chron’s disease, minor thal-
assemia, benign tumor and attention deficit
hyperactivity disorder (all of them present in
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5.90 %). Moreover, regarding the consumption
of drugs by the caregivers, we found that the
most used drugs were analgesics, followed by
tranquillizers, hypnotics and antidepressants.
They also used other drugs, to a much lesser ex-
tent, including those for the control of allergic
symptoms, osteoarthritis, migraine, digestive
problems and cancer (Table 78).

1.30 % of the caregivers’ children). In addition
to the above, caregivers reported that 24.60 %
lived or had lived with a relative with endocrine
problems (i.e., parents 70.60 %, grandparents
17.70 %, nieces and nephews 5.90 % or cousins

Table 78
Medication intake of caregivers

%
None Aﬂ':;:it Often 0;:ya o“:::rp:!etrh;:y M S.D.
Tranquillizers 77.60 17.90 1.50 3.00 0.00 1.30 0.65
Analgesics 31.30 46.30 19.40 0.00 3.00 1.97 0.89
Hypnotics 80.60 10.40 4.50 4.50 0.00 1.33 0.76
Stimulants 95.50 1.50 3.00 0.00 0.00 1.07 0.36
Antidepressants 89.60 4.50 1.50 4.50 0.00 1.21 0.69
Antihypertensives 9250 0.00 0.00 6.00 1.50 1.24 0.85
Other 78.50 1.50 3.10 13.80 3.10 1.62 1.23

3.4.2. Profile health description of the
main caregiver: psychological and fami-
ly variables.

3.4.2.1. Emotional affectation and
stress

Table 79 shows the descriptive statistics
for anxious and depressive symptoms and
emotional distress among caregivers of ado-
lescents with TIDM.

According to the results, anxiety symp-
toms were higher than depressive symp-
toms, like those of adolescents with and with
outT1DM (i.e., 54.50 % of caregivers showed
anxiety) (Table 44). In 28.80 % of cases, this
was a clinical anxiety problem which would

require professional help from a psychologist.
In addition, the scores obtained for depres-
sion among caregivers are much higher than
those of adolescents with TIDM. Thus, 22.70
% of caregivers presented depressive symp-
toms, of which 4.50 % had clinical depression
that required specialized psychological care.
Finally, 13.60 % of the caregivers of adoles-
cents with TIDM showed clinically significant
anxious-depressive emotional problems,
which should be considered for professional
care.
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Table 79

Descriptive statistics and distribution according
to HADS cut-off points in anxiety, depression
and emotional distress of primary caregivers.

Normal -

75P Min. Max. Range absence Probable  Clinical

M S.D. 25P 50P
case problem

Anxiety 7.95
Depression 4.72

396 5.00 800 1100 O 17 0-21 45.50 25.80 28.80
3.45 200 5.00 7.00 0 17 0-21 77.30 18.20 4.50

Emotional 1,83 651 7.00 1200 1825 0 28 042 8640 : 13.60
distress

Note: M = mean; S.D. = standard deviation; 25P = about the future of the child with T1IDM, as
25 percentile; 50P = 50 percentile; 75P = percentil well as the emotional discomfort caused by
75 the waste of time to devote to oneself) and

We reported the scores obtained on the
scale of perceived parental stress when car-
ing for a child with an illness. First, we showed
the scores obtained in terms of the frequen-
cy in which stressful situations occurred and,
secondly, the scores for the perceived effort
that these situations entailed for the caregiv-
ers (Table 80).

The scores found concerning the caregiv-
ers’ stress levels when faced with caring for
a child with an illness (i.e., both in terms of
their frequency of occurrence and the per-
ceived effort involved) were moderate in
most of the subscales as in the overall scores.
However, there were high scores in the com-
munication subscale (i.e., situations in which
the caregiver must communicate issues re-
lated to the disease to health personnel and
other people in the family, including the ad-
olescent with TIDM) and in the medical care
subscale (i.e., situations in which the care-
giver must accompany the adolescent with
T1DM and assume changes and responsibil-
ities related to the treatment or even admin-
ister it). Moreover, moderate levels of stress
were found in the subscales of emotional
distress (i.e., situations in which the caregiv-
er experiences emotional impact and worries

in the family role (i.e., situations in which the
caregiver experiences stress in the work en-
vironment, family or with the partner, due to
the disease).

Finally, we performed t-tests for an in-
dependent sample to determine whether
the scores in the different sub-scales were
higher on the measure of stress generated
by the frequency of caregiving compared to
the measure of stress generated by the ef-
fort involved in caregiving. We observed that

in the medical care subscale (t65 =6.87,p<
.001, d = 0.47), the stress scores generated
by the care frequency measure were signifi-
cantly higher than those generated by the
effort measure. Hence, we found that the
stress generated by the greater frequency of
stressful care and treatment situations was
higher than the stress generated by the effort
involved in these tasks for caregivers. How-
ever, in the subscales of communication (t65
=2.32, p =.024, d = 0.26) and family role (t65
5.45, p < .001, d = 0.55), we obtained signifi-
cantly higher scores in the measures of stress
associated with caregiving effort compared
to the measures of stress associated with the
frequency of caregiving tasks. Regarding the
subscales of medical care and emotional dis-

225



Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

tress, as well as overall stress scores related to Table 80

both frequency and effort of care, there were Descriptive statistics on parental stress when

no statistically significant differences (p > .05). caring for a child with illness of primary
caregivers

M S.D. 25P 50P 75P Range Min. Max.
Frequency 8.33 245 7.00 8.00 10.00 3-15 3.00 15.00

Communication

Effort 9.03 295 7.00 8.50 11.00 3-15 3.00 15.00

. Frequency 8.76 181 7.00 9.00 10.00 3-15 3.00 14.00
Medical Care ——  ——

Effort 7.23 426 5.00 7.00 8.75 3-15 3.00 15.00

. Frequency 741 197 6.00 8.00 10.00 3-15 3.00 13.00
Emotional —_—

distress Effort 7.72 2.69 6.00 8.00 10.00 3-15 3.00 11.00

. Frequency 6.74 1.74 5.00 7.00 8.00 3-15 3.00 11.00
Family role —

Effort 7.91 247 6.00 8.00 9.00 3-15 3.00 13.00

226 Frequency 26.19 4.82 23.06 26.13 29.19 12-60 16.25 36.75

Total stress
Effort 25.96 7.83 19.56 25.75 31.00 12-60 11.00 53.75

Note: M = mean; S.D. = standard deviation; 25P =
25 percentile; 50P = 50 percentile; 75P = percentile
75

3.4.2.2. Family structure and emotio-
nal bonds

We used the Family Cohesion and Adap-
tation Scale (CAF lll; Olson, 1986) to evaluate
family functioning. As previously mentioned,
the CAF questionnaire has both first-order
factors (i.e., on children, union as a feeling,
family commitment, family creativity, re-
sponsibility and adaptation to problems),
second-order factors (i.e., on family cohesion
and family adaptation) and third-order fac-
tors (i.e., on type of family) (Table 46). If we
consider the results concerning the first-or-
der factors, in all of them, most caregivers
are within the scores deemed to be healthy
(intermediate levels). 69.20 % of caregivers
showed healthy levels of cohesion and 92.30
% of adaptation.
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Table 81
Recoding of the 1st, 2" and 3™ order factors of
the primary family caregiver’s CAF

%

Factors Levels
About _children Impermeable Permeable ratio Permea!ble ratio Diffuse ratio
On union as a ratio (bond) (separation)
feeling 4.50 33.30 50.00 12.10
On family ExtrgmeI Occas‘lonall Emotional
commitment emot10|.1a emotlor\a proximity
About family separation separation
creativity 34.80 33.30 31.80
On responsibility Low Acceptable Emphasized Very high
On adapting to
problems 20.00 32.30 30.80 16.90
Limited Structured Flexible Unending
Cohesion negotiations negotiations negotiations negotiations 227
16.70 40.90 31.80 10.60
About f:hildren Limited role Stable role Shared role Role Ia.ck of
On union as a clarity
feeling 34.80 33.30 24.20 7.60
on fa.mily Authoritarian a:te::r?:?ilapn- Equal leadershi Limited
commitment leadership o q P leadership
About family egalitarian
creativity 4.60 44.60 43.10 7.70
On responsibility Detached Separated United Entangled
On adapting to
problems 26.20 35.40 33.80 4.60
Rigid Structured Flexible Chaotic
Cohesion
4.60 56.90 35.40 3.10
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These results lead to the conclusion that,
overall, the type of family, as well as family
characteristics, are healthy and functional.
Considering the data on family cohesion,
26.20 % of the caregivers reported belong-
ing to families with weak ties (i.e., detached
or uncommitted), and 35.40 % to families
with a functional level of cohesion, although
somewhat distant (i.e., separated or isolat-
ed). In other words, although the members
of the family are closely affiliated, there is
room for each one of them to have his or
her own space. Moreover, 33.80 % report-
ed belonging to close-knit or linked families
and 4.60 % showed excessive cohesion (i.e.,
entangled or intertwined). Caregivers be-
longing to the separated/isolated or united/
attached groups (69.20 %) reported healthy

M S.D. 25P
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family styles. Regarding the family adapta-
tion scale, 4.60 % of the caregivers belonged
to strict families, 56.90 % belonged to struc-
tured family organizations, 35.40 % belonged
to flexible families and 3.10 % were part of
chaotic families. Therefore, family caregivers
of adolescents with TIDM belonged mostly
to structured and flexible families (92.20 %),
being families with healthy adaptive struc-
tures. That is, they showed great capacity to
adapt to change and adversity (Table 81 and
Table 82).

Table 82

Descriptive statistics of the family structure
reported by caregivers. Description of the first
and second order factors of the CAF

50P 75P Range Min. Max.

About
children

14.17 2.70 12.75

On union as a

12.15 2.42 10.00

On family
Lst commitment /08 3.69 1550
order About family
outlamiy 1002 266 875
creativity
on 445 203 2.00
_responsibility
On adapting 877 593 o0
to problems
2nd  Cohesion 2947 474  26.00

order Adaptation  23.02 5.14 19.00

14.00 16.00 4-20 4 19
13.00 14.00 3-15 3 15
17.00 19.50 5-25 5 24
10.00 12.00 3-15 3 15
4.50 6.00 2-10 2 10
9.00 10.00 3-15 3 15
29.00 33.00 8-40 18 37
22.00  28.00 8-40 10 38

Note: M = mean; S.D. = standard deviation; 25P =
25 percentile; 50P = 50 percentile; 75P = percentile

75
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Lastly, regarding the types of families (third
order factor), we observed that all except one
family (1.60 %) belonged to balanced families
(i.e., with intermediate values on the cohe-
sion and adaptation dimensions) or means
families (i.e., with intermediate values on one
of the two dimensions and extreme values on
the other) (Figure 35).

Figure 35
Family type distribution among caregivers

TYPE OF FAMILIES

Balanced/normal 65 6 %

32.8 Y% Average families 229
families .

Moreover, we assessed the type of affec-
tive attachment that the main caregivers had
(i.e., adult attachment). We observed mod-
erate scores in the analysis of the affective
subscales of low self-esteem and hostile con-
flict resolution, which were followed by low
values in the subscales of self-sufficiency and
high values in the subscale of expression of
feelings. According to the cut-off points es-
tablished by the authors of the attachment
guestionnaire (Melero & Cantero, 1969) em-
ployed in the study for the classification of at-
tachment typologies, we grouped the scores
in the different subscales into 7 levels: very
high, high, moderate/high, moderate, low/
moderate, low and very low. According to

- 0/ Unbalanced/extreme
1.6 A families

this classification, we observed that 75.40
% of the caregivers showed moderate to
low levels of low self-esteem scale. We ob-
served moderate low scores for the hostile
conflict resolution subscale. Only 35.4 0% of
the caregivers showed high scores. Regarding
the subscale of expression of emotions (i.e.,
indicating secure attachment styles), we ob-
served that 64.20 % of the caregivers showed
high scores, indicating a moderate mean
score. Finally, regarding the self-sufficiency
subscale, we observed that 74.50 % reported
low scores, being the mean of the subscale
low/moderate.
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Table 83

Distribution of caregivers according to the
evaluation of each subscale of the adult
attachment questionnaire

Expression of

Valuation Low self-esteem  Hostile resolution emotions Self-sufficiency
%

Very High 1.50 4.60 12.30 4.80
High 4.60 9.20 12.30 4.80
Moderate/High 18.50 10.80 23.10 15.90
Moderate 29.20 26.20 16.90 17.50
Low/moderate 9.20 23.10 9.20 11.10
Low 16.90 4.60 20.00 12.70
Very low 20.00 21.50 6.20 33.30
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With this information in mind, we can

observe that, overall, the attachment char-
acteristics of the sample tend to be healthy
or secure, as determined by low values in the
subscales of low self-esteem, hostile resolu-
tion and self-sufficiency, and high values in

the expression of emotions subscale (Table

83 and Table 84).

Table 84

Descriptive statistics of the subscales of adult
attachment of the primary caregiver.

M S.D. 25p 50pP 75P Range Min. Max.
Low self-esteem 35.43 8.61 29.50 37.00 42.50 13-78 16 52
Hostile resolution 27.71 7.64 22.00 28.00 32.50 11-66 13 48
Expression of emotions  41.06 5.28 36.00 41.00 45.50 9-54 28 49
Self-sufficiency 14.43 4.52 11.00 14.00 17.50 7-42 7 29

3.5 Analysis of the main demographic and
clinical variables among caregivers

3.5.1 Means comparison: sociodemo-
graphic and clinical variables

We will now presentthe results obtained
from the means comparison tests which were
carried out at a single time point, along with the
effect size. Given the large number of analyses
performed in this section, only the results in

those in which statistically significant differenc-
es were obtained are presented.

Due to the large difference in the gender dis-
tribution of caregivers (the vastmajority were
women), as well as in family types (mostof them
with adequate levels of cohesion and adapta-
tion), no mean comparisons were calculated for
these variables. There were no statistically sig-
nificant differences between means according
to the level of education of the main caregiver.
Nevertheless, the classification of annual house-



hold income between moderate/high (> 16,000
€) and low (< 16,000 €) showed that families
with lower annual incomes had higher levels of
perceived stress when caring for their children
with T1IDM, both in terms of the stress arising
from the frequency of caregiving situations and
in terms of the effort that caregiving generated
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for them. The effectsizes of these means com-
parisons were large (Table 85).

Table 85
Difference of means according to the type of
annual income family

MODERATE/ELEVATED LOwW
M (S.D.) M (S.D.) t p d
Communication Frequency 7.74 (234) 9.69 (1.85) 2.96 .005 0.92
Communication Effort 8.34 (3.10) 10.60 (2.10) 2.53 .015 0.85
Medical care Frequency 8.45 (1.62) 9.88 (1.96) 2.71 .009 0.80
Family Role Frequency 6.32(2.42) 7.53 (2.42) 2.44 .018 0.50
Family Role Effort 7.45 (2.49) 9.13 (2.23) 2.28 .027 0.71
Emotional Distress Effort 7.05 (2.59) 9.20 (2.78) 26.6 .010 0.80
Parental Stress Total 24.94 (4.60) 29.47 (4.01) 3.44 001 1.05
Frequency
Parental Stress Total 23.62 (7.04) 29.62(5.47)  2.96 005 0.95

Frequency

Note: M = mean; S.D. = standard deviation; t=
valor t; p = statistical significance; d de Cohen =
Small effect sizex= 0.20; Moderate effect size=0.50;
Large effect size= 0.80

Moreover, we found that caregivers who,
besides having an adolescent with TIDM, had
another child with an illness requiring medical
attention, showed more anxiety, depression,
emotional distress and greater perceived stress
related to the frequency and effortassociated
with caregiving situations. The effect sizes in
these means’ comparisons were large (Table 86).

231
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Table 86
Difference in means based on the presence or
absence of a significant disease in another child

YES NO
Variables M (S.D.) M (S.D.) t p d
Anxiety 10.40 (5.21) 7.60(3.58)  2.11 .039 0.63
HADS Depression 8.44 (4.22) 4.10 (2.89) 3.86 <.001 1.20
Emotional distress 19.10 (7.43) 11.82 (5.72) 3.54 .001 1.10
Distrés emocional Frecuencia  8.80 (2.04) 7.09 (1.81) 2.70 .009 0.89
B-PIP
Distrés emocional Esfuerzo 9.40 (3.03) 7.32 (248) 2.35 .022 0.75

Note: HADS = Escala de Anxietyy Depression
Hospitalaria; B-PIP = Inventario Pedidtrico

para Padres Breve; M = mean; S.D. = standard
deviation; t=valor t; P = statistical significance; d
=d de Cohen; Small effect size= 0.20; Moderate
effect size=0.50; Large effect size= 0.80

3.5.2 Relationship among sociodemo-
graphic, psychological and family varia-
bles of the primary caregiver

We reportthe main associations among so-
ciodemographic, psychological and family vari-
ables. Overall, the strength of the associations
was moderate. Taking into account the nature
of the CAF subscales, we performed a dummy
transformation on the variable’s family cohe-
sion and adaptation, so thatlower scores indi-
cate greater functionality in family structure (0
= functional, 1 = dysfunctional). The caregiver’s
age and the number of children were not sta-
tistically significantly correlated with any of the
psychological or family variables.

Overall, the stress caused by the frequency
of stressful situations associated with caring
for a child with TIDM was positively correlated
with a greater perception of discomfort in these
situations.

People with emotional bonds marked by
greater emotional self-efficacy perceived less
stress caused by the effortassociated with care
situations related to the change of roles. They
also perceived less stress caused by the fre-
quency of care situations related to emotional
distress. People with emotional bonds marked
by a greater communication of feelings showed
more emotional symptoms. Similarly, families
with dysfunctional levels of adaptation showed,
overall, greater perceived stress related to the
frequency of caregiving situations, particularly
those linked to the frequency and effort of care-
giving scenarios linked to communication. In
turn, families with dysfunctional levels of cohe-
sion showed characteristics of insecure attach-
mentand greater perceived stress related to the
frequency of caregiving situations.
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3.5.3 Predicting psychopathology and
stress among caregivers of adolescents
with TIDM

The predictive power of the variables under
study was analyzed through hierarchical regres-
sion models (HRM). The criterion variables were
anxiety and depression of the primary caregiv-
ers. We considered previous results obtained in
Pearson’s correlations and Student’s t-tests for
the analyses. For both cases, we ran the predic-
tion models in three steps (Table 88): first, we
included the presence or not of another child
with a disease (i.e., control variable), followed
by attachmentcharacteristics (i.e., low self-es-
teem, need for approval and fear of rejection,
and expression of feelings and comfort with re-
lationships); finally, we included the stress asso-
ciated with caring for a chronically ill child (i.e.,
perceived parental stress totals for both the
frequency and effortassociated with caregiving
tasks).

The results of the HRM showed that 49 %
of the variance in anxiety was explained, in the
last step, by affective bonding variables (i.e.,
low self-esteem, need for approval and fear of
rejection), and by parental stress linked to the
frequency of caregiving situations, with posi-
tive and significant beta coefficients. Moreover,
for the depression prediction model, in the
last step, having another child with a signifi-
cantiliness was the only variable that showed
a positive and significant beta coefficient. This
variable explained 38 % of the variance in de-
pression (Table 88).

Moreover, we conducted two HRMs to pre-
dictperceived parental caregiving stress (i.e.,
induced by both the frequency and the effort
of caregiving). Three steps were considered in
the JRM for predicting parental caregiving stress
(i.e., linked to the frequency of caregiving tasks).
The firststPS involved annual income. This vari-
able was categorized as a dummy variable (i.e.,
considering moderate/high annual income >
16,000 €, and low annual income < 16,000 €).

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

In the second step, family adaptability (i.e.,
healthy or unhealthy) was included and, in the
last step, anxious and depressive symptoms
were included. The model predicted 49 % of the
variance of the stress perceived by caregivers
(i.e., linked to the frequency of situations relat-
ed to caregiving), through low financial income
and the presence of anxiety.

The prediction model of perceived parental
stress (i.e., linked to the effortinvolved in care-
giving situations for the caregiver) included the
same variables as the previous model, except-
family adaptability, which was notincluded be-
cause ithad notpreviously shown statistically
significantrelationships. This model predicted
34 % of the variance of perceived parental stress
(i.e., linked to caregiving effort), through low
economic income and the presence of anxiety.
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Table 88

Hierarchical regression models to predict
anxiety and depression in caregivers of
adolescents with TIDM

Predictor Anxiety Depression
AR? AF B t AR? AF B t
Step 1 .06 4.01" Step 1 22 14.85™
Presence of Presence of
another child -12 174 another child 40 3.657
with illness with illness
Step 2 19 7.02 Step 2 5 6.28"
Low self- Low self-esteem,
of rejection rejection
Expression of Expression of
comforywith 03 036 oo 22 184
relationships relationships
Step 3 29 16.90™ Step 3 .06 2.80
Tf‘r’:'uS::Zis -40 549" Tf‘:::'usz:‘i?s 07 177
Total stress effort 0.70  Total stress effort 22
Durbin-Watson  1.65 Durbin-Watson 2.14
R2, 49" R2, 38"

Note: AR? = change in R?>; AF= change in F; f3 =
regression coefficient; t= value of t; p <.05; "p <
.01; "'p <.001

235



236

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

Table 89

Hierarchical regression models for predicting
parental caregiving stress (frequency and
effort) of caregivers of adolescents with TIDM

Predictor

Parental caregiving stress

Parental caregiving stress

(frequency) (effort)
AR?  AF B t AR?  AF B t

Step 1 17 9.96" Step 1 .22 10.34"

Annual income -36  3.44™ Annual income -.38 3.267
Step 2 .00  0.00 Step 2 15 7.48"

Adaptabilidad 16 150 Anxiety 31 2.11°
familiar
Step 3 .38 19.14™ Depression 19 1.27
Anxiety .61  4.66™

Depression -06 049
Durbin-Watson 1.89 Durbin-Watson 2.29
R? 517 R? 34"

ajd

ajd

Note: AR?= change in R?; AF = change in F; 8 =
regression coefficient; t= value of t; ‘p <.05; "'p <
.01; *"p <.001

3.5.4 Predictive models of psycholo-
gical adjustment among caregivers of
adolescents with TIDM: diffuse set
analysis

Similarly, to section 3.3.6, to obtain more in-
formation about the psychological adjustment
among caregivers of adolescents with T1DM,
and considering the few variables involved in
the linear models’ prediction, we decided to car-
ry outcomparative qualitative diffuse set analy-
sis models, following the significantelements
pointed outby the scientific literature. Thus, we
performed diffuse set analyses to predict high
and low levels of emotional distress and per-
ceived stress associated with the frequency and
effortcaused by caregiving situations. We con-
sidered the following independent variables in
these three models: the presence or not of an-
other child with an illness, family cohesion (i.e.,

adequate or not, based on the CAF scale), low
self-esteem, need for approval and fear of rejec-
tion, hostile conflict resolution, resentment and
possessiveness, expression of feelings and com-
fort with relationships, and emotional self-suffi-
ciency and discomfort with intimacy (all based
on the CAA attachment questionnaire). Model
calibration data are shown in Table 90.

Concerning the prediction of high and low
levels of emotional discomfort, the necessary
analyses showed no needed condition for their
prediction (Table 91).

As for the sufficiency analyses, we obtained
six prediction models for high emotional dis-
tress levels, accounting for 65 % of the cases.
The mostpredictive pathway explained 33 % of
the cases of high emotional distress, which was
explained by the interaction between present-
ing healthy levels of cohesion, low expression
of emotions, and high levels of hostile conflict
resolution (Consistency = .83; Raw coverage =
.06). The second mostrelevantpathway predict-
ed 33 % of the cases through the interaction



between low self-esteem, hostile resolution
and low expression of feelings (Consistency =
.86; Raw coverage = .03). The third pathway,
accounted for 23 % of the cases through the in-
teraction between low self-esteem, emotional
self-reliance and the absence of hostile conflict
resolution (Consistency = .86; Raw coverage
= .01). As for the absence/low emotional dis-
tress, we found four possible explanatory path-
ways, which accounted for 77 % of the cases.
The most significant predictor of low levels of
emotional distress explained 43 % of the cases
through the interaction between the absence of
another child with illness and low self-esteem,
but the presence of emotional self-sufficien-
cy (Overall consistency = .82; Raw coverage =
.03). The second pathway accounted for 41 %
of the cases through the interaction between
the absence of another child with an illness, the
presence of healthy cohesion and expression of
feelings (Consistency = .86; Raw coverage =.14).
The third pathway accounted for 26 % of cases
through the interaction between the absence of
another child with an NCD, and the presence of
healthy cohesion and hostile resolution (Consis-
tency = .74; Raw coverage = .04).

Table 90

Calibration values for QCA models predicting
Emotional Distress, stress frequency and strain
of caregivers of adolescents with TIDM

Emotional

Emotional self-

Stress Hostile
resolution

Stress
Frequency

Expression of feelings

Low self-esteem

distress
emotional

sufficiency

Effort

03_ Results

170.45

139757.12

126156.68
399936.61

7547373.58

1278907.11
41030771.82

49303288.74

4.44
8.38
1.00
7200

507.45

11364267
450.00
648000.00

610980951.31 2278993281

S.D.
Min.

1.00
3888.00

3.00
211840.00

200 24.00
161243136.00

23040000.00

7200
75000000.00

Max.

Calibration values

260
36.00

15375.00129600.00
377.60

26.40
3456.00
288768.00

921.60
480000.00
18717696.00

14.00
1750.00
354931200

7603.20
1236480.00

1.00
200
8.00

10P
50P
90P

123600.00
279936.00

10877760.00

90 percentile

10 percentile; 50P = 50 percentile; 90P =

mean; S.D. = standard deviation; 10P

Note: M
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Table 91
Analysis of need for high and low levels of
emotional Distress in caregivers of adolescents

with TIDM
High levels of emotional distress Lows levels of emotional distress
Consistency Raw coverage Consistency Raw coverage
Another child with a ND .27 74 .07 .26
Absence of another child with ENT 72 37 .92 .63
Healthy cohesion .29 43 .29 .57
Unhealthy cohesion 71 42 71 .58
Lower Self-esteem 41 .68 .25 .56
Less low self-esteem 73 42 .85 .66
More hostile resolution .58 .61 .49 .69
Less hostile resolution 71 .51 .73 .70
More expression of feelings A7 43 .65 .79
Less expression of feelings 77 .62 .53 .57
238 More emotional self-sufficiency .61 .58 .55 .70
Less emotional self-sufficiency .69 .53 .68 .70
Table 92

Sufficiency analysis for high and low lovels of
emotional distress in caregivers of adolesents
with TIDM

. High levels of Emotional Distress Lows levels of Emotional Distress
Frequency cut-off point 1

Consistency cut-offs point .80 Consistency cut-offs point .86
1 2 3 1 2
Another child with a NCD o o o
Healthy cohesion ° °
Low self-esteem ° ° o o)
Hostile resolution ° ° o
Expression of feelings o o °
Emotional self-sufficiency ° °
Raw coverage .33 33 .23 43 .32 .30
Unique coverage .06 .03 .02 .03 .03 .04
Consistency .83 .86 .86 .82 .87 .89
Overall consistency .81 .74
Overall coverage .65 .77

Note: ®= presence or high levels; o= absence or low levels; all paths are consistent because the Consistency
<.74. Expected vector for high levels of emotional distress (Fiss, 2011): 0.1.0.0.1.0; Expected vector for low
levels of emotional distress: 0.1.0.0.1.0



Regarding the prediction of high and low
levels of perceived stress associated with the
frequency of childcare situations with NCD fre-
guency, the necessary analyses revealed that
there was no necessary condition for their pre-
diction (Table 93).

Regarding the sufficiency analyses, we ob-
tained seven possible explanatory pathways
for the high levels of perceived stress linked to
the frequency of caregiving. These pathways
explained 47 % of the high-stress cases. The
most significant pathway accounted for 24 % of
the cases through the absence of another child
with NCD, healthy levels of cohesion, but the
presence of emotional self-sufficiency and the
absence of expression of feelings (Consistency
= .76; Raw coverage = .08). The second path-
way accounted for 22 % of the high-stress cases
through the interaction between the presence
of healthy cohesion, the presence of hostile
resolution, and the absence of expression of
feelings and low self-esteem (Consistency = .88;
Raw coverage =.04). The third pathway account-
ed for 19% of the cases through the presence of
adequate levels of cohesion, low self-esteem,
self-sufficiency and absence of hostile resolu-
tion (Consistency = .86; Raw coverage =.00).

03_ Results

Regarding the low levels of perceived stress
caused by the frequency of caregiving situa-
tions, we obtained five explanatory pathways
which accounted for 49 % of the cases of low
levels of stress associated with the frequency
of caregiving. The most significant pathway pre-
dicted 22 % of the low-stress cases through the
interaction between the presence of adequate
levels of cohesion, absence of illness in another
child, presence of self-sufficiency and expres-
sion of feelings (Consistency = .78; Raw cover-
age = .10). The second pathway accounted for
19% of the low-stress cases through the interac-
tion between the absence of illness of another
child, the absence of self-sufficiency, and the
presence of hostile resolution and expression of
feelings (Consistency = .90; Raw coverage = .04).
The third pathway accounted for 18 % of cases
and resulted from the interaction between low
self-esteem and low levels of hostile resolution
(Consistency = .79; Raw coverage = .05).
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Table 93
Analysis of need for high and low levels of srtess
frequency in caregivers of adolescents with

T1DM
High levels of Stress Frequency Lows levels of Stress Frequency
Consistency Raw coverage Consistency Raw coverage
Another child with a NCD .20 .53 13 47
Absence of a:cét;er child with 80 a1 87 59
Healthy cohesion 21 .32 .35 .68
Unhealthy cohesion .79 48 .65 .52
Lower self-esteem .33 .56 .32 .70
Less low self-esteem .82 A48 .80 .61
More hostile resolution .52 .56 .49 .68
Less hostile resolution 71 .51 .69 .65
More expression of feelings .54 .50 .58 .70
240 Less expression of feelings .68 .55 .58 .62
More emotional self-sufficiency .55 .53 .53 .67
Table 94

Sufficiency analysis for high and low levels of
srtess frequency in caregivers of adolescents
with TIDM

Frequency cut-off pointl High levels of Stress Frequency Lows levels of Stress Frequency

Consistency cut-off point.80 Consistency cut-off point.86
1 2 3 1 2 3
Another child with a ND o o o o
Healthy cohesion ° ° ° °
Low self-esteem
Hostile resolution o ° o
Expression of feelings o o °
Emotional self-sufficiency ° ° ° o
Raw coverage .24 .22 .19 .22 .19 .18
Unique coverage .08 .04 .00 .10 .04 .04
Consistency .76 .88 .86 .78 .90 .79
Overall consistency .81 .79
Overall coverage 47 .49

Note: ®= presence or high levels; o= absence or low levels; all paths are consistent because the Consistency
<.74. Expected vector for high levels of stress frequency (Fiss, 2011): 0.1.0.0.1.0; Expected vector for low
levels of stress frequency: 0.1.0.0.1.0



Lastly, we performed the prediction model
of the high and low levels of perceived stress
linked to the effortgenerated by caring for
a child with an NCD; the necessary analyses
showed that there was no needed condition for
its prediction (Table 95).

We obtained four possible explanatory path-
ways for the high levels of perceived stress as-
sociated with the effortgenerated by caregiving.
which accounted for 43 % of the cases of high
levels of effort-related stress. The most signifi-
cant pathway accounted for 27 % of the cases
of high stress through the interaction between
the absence of another child with an illness, but
the presence of low self-esteem and emotional
self-sufficiency (Consistency = .75; Raw cover-
age =.14). The second most significant pathway
accounted for 21 % of the high-stress cases and
accounted for healthy levels of cohesion, the
absence of self-sufficiency and emotional ex-
pression, and the presence of hostile resolution
and low self-esteem (Consistency = .85; Raw
coverage = .04). The third pathway accounted
for 11 % of the cases of high levels of effort-re-
lated stress through the interaction of presence
of illness in another child, the absence of emo-
tional expression and hostile resolution (Consis-
tency =.79; Raw coverage = .05).

03_ Results

We obtained six possible pathways for the
prediction of low levels of perceived caregiving
stress thatcould explain 72 % of the cases of low
levels of caregiving stress. The most significant
pathway accounted for 44 % of the low-stress
cases through the absence of another child with
NCD, the absence of low self-esteem, and the
presence of emotional expression (Consistency
=.79; Raw coverage = .05). The nextmostsignif-
icantpathway predicted 34 % of low-stress cas-
es through the presence of adequate levels of
cohesion, emotional expression, and low levels
of low self-esteem (Consistency = .82; Raw cov-
erage = .07). The third pathway also predicted
34 % of cases through the interaction between
the presence of emotional expression and ad-
equate levels of cohesion and the absence of
another child with NCD (Consistency = .82; Raw
coverage = .03) (Table 96).
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Table 95
Necessity analysis for high and low levels of
stress efffort in caregivers of adolescents with

T1DM
High levels of stress effort Lows levels of stress effort
Consistency Raw coverage Consistency Raw coverage

Another child with a ND 21 .49 A3 .51
Absence of another child with ENT .79 .35 .87 .65
Healthy cohesion .28 .35 .30 .65
Unhealthy cohesion .72 .38 .70 .62
Lower Self-esteem 43 .61 .26 .63
Less low self-esteem 74 .37 .84 71
More hostile resolution .58 .55 .49 .78
Less hostile resolution .76 A7 71 74
More expression of feelings .57 46 .59 .81
Less expression of feelings .76 .53 .60 .70
242 More emotional self-sufficiency .60 .51 .51 .73
Less emotional self-sufficiency .69 46 .66 .74

Table 96

Sufficiency analysis for high and low levels of
stress effort in caregivers of adolescents with

T1DM
Frequency cut-off point1 High-s levels of stress gffort Low levels of stress E.efort
Consistency cut-off point .80 Consistency cut-off point .86
1 2 3 1 2 3
Another child with a ND o ° o o
Healthy cohesion ° ° °
Low self-esteem ° ° o) o)
Hostile resolution °
Expression of feelings o o} ° ° °
Emotional self-sufficiency °
Raw coverage .27 .21 A1 A4 .34 .34
Unique coverage .14 .04 .05 .06 .07 .03
Consistency .75 .85 .79 .83 .82 .82
Overall consistency .81 .80
Overall coverage .47 72

Note: ®= presence or high levels; o= absence or low levels; all paths are consistent because the Consistency
<.74. Expected vector for high levels of stress effort (Fiss, 2011): 0.1.0.0.1.0; Expected vector for low levels
of stress effort: 0.1.0.0.1.0



3.6. A study of the adjustment of the
dyad of adolescents with TIDM - primary
caregiver

In this section, we report the results following
part of objective 23 (i.e., to analyze the relations-
hip between family and psychological variables and
the presence of psychopathology and adjustment
to the disease in adolescents with TIDM and their
caregivers).

3.6.1. Means comparison according to
the HbA1c level of the adolescent with
T1DM and the psychological and family
variables of the caregiver

We report the results obtained from the
means comparison tests, along with the calcu-
lation of the effect size. This means comparison
considered the main sociodemographic and
clinical variables of the adolescent with TIDM
and those of his or her primary caregiver. First-
ly, means comparisons were made considering
the HbA1c level of the adolescents, as a dummy
variable, to compare it with the psychological
and family variables of the caregiver. Therefore,
we observed that younger parents (M = 44.18;
S.D. = 5.40), had children with less adjusted
HbAlc levels, compared to older parents (M =
45.52; S.D. = 4.60), in a statistically significant

manner (‘c62 =70.29, p£.001, d = 0.27). Similar-
ly, we performed a chi-square test to determine
whether the economic level (i.e., low-medium
or medium-high) influenced the HbAlc level
(taking it into account as a dummy variable);
this test did not show statistically significant dif-
ferences (x*=1.21, p=.211, V=10.15).

Similarly, we compared the levels of psy-
chopathology, perceived parental stress and
the characteristics of emotional bonding as a
function of the HbA1c value (i.e., adequate or
not). We observed that there were statistically
significant differences only in the level of stress
perceived by caregivers associated with the
frequency of patient care situations associated

03_ Results

with the emotional distress subscale (t58 = 209.
p = .041. d = 0.19). Accordingly, we observed
adjusted HbA1lc values among caregivers with
higher levels of this type of perceived stress (M
=7.93S5.D. =1.93), compared to caregivers with
lower levels of this type of perceived stress (M =
6.91 S.D. = 1.94), who had children with higher
HbA1lc levels.

As for the comparison between families with
adequate levels of cohesion and those with dys-
functional levels of cohesion, we observed that
there were no statistically significant differences
in the HbA1c levels (adequate or not) displayed
by adolescents with TIDM (x? = 0.84, p = .262,
V = 0.12). Similarly, we found no differences in
the analysis performed for hbAlc in the com-
parison between families with adequate levels
of adaptability and those without (x2=0.12, p =
.548, V= 0.05).

3.6.2. The association and comparison
between the caregiver’s socioecono-

mic, psychological and family variables
and the physical and psychological ad-
justment of the adolescent with TIDM

We performed Pearson correlations to de-
termine the associations between the main
variables analyzed in the patient-caregiver dyad.

We observed that the time since diagnosis
of the adolescent with T1DM, the HbA1lc value,
the number of hospital admissions and hospi-
tal admissions associated with T1DM, were not
correlated either with the age of the caregiver
or with the time of work inactivity of the care-
giver. In addition, the age of the adolescent was
not associated with any of the caregiver vari-
ables.

Regarding the psychological variables of the
adolescent, the patient’s self-esteem, adaptive
response to T1DM, well-being, psychopatholo-
gy, prosocial behavior, assessment of the sever-
ity of the disease, barriers to compliance with
treatment, associated discomfort, the psycho-
logical impact of the disease, and the psycho-
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logical impact of the treatment, the psychologi-
cal impact of the illness, total adaptive response
score, family styles (reported by the adolescent
with TIDM), and perceived threat of T1DM,
were neither linearly nor statistically significant-
ly associated with the caregivers’ psychological
variables.

Nevertheless, the adolescent’s health be-
havior with TIDM was linear, low, and nega-
tively correlated with caregiver affective bond-
ing variables (i.e., expression of feelings and

comfort with relationships) (rX =-.25, p =.044).
Meanwhile, TIDM adolescents’ scores associat-
ed with difficulties with peers were correlated
with higher scores on caregiver attachment vari-
ables (i.e., low self-esteem, need for approval,
and fear of rejection) characteristic of insecure

attachment (r_= .25, p =.04). The hyperactive
symptoms and total score on the difficulty scale
as measured among adolescents with T1IDM
were correlated with higher total perceived pa-
rental stress to caregiving (i.e., both frequency-
and effort-linked) (Table 97).

244

Furthermore, less parental autonomy pro-
motion (i.e., a variable as measured by the ado-
lescent’s perception) was negatively correlated
with the overall caregiver-perceived stress score

linked to the frequency of caregiving tasks (r, =
.24, p = .050). Similarly, higher adolescent-per-
ceived parental behavioral control was correlat-
ed with higher caregiver-perceived stress linked
to the effort caused by situations linked to med-

ical care (r_=.70, p <.0001) and with higher
perceived total stress linked to the effort caused

by caring for the child with illness (r = .37, p
= .003). Moreover, regarding the adolescent’s
perception of the threat of illness, we observed
that a lower perception of the usefulness of
treatment by adolescents was correlated with
higher values in the caregiver bonding charac-
teristics of expression of feelings and comfort
with relationships (rX = .34, p = .044), as well
as with a higher level of total perceived stress
linked to caregiving (i.e., effort and frequency)



Table 97
Associations between variables of the adolescent

with TIDM and the primary caregiver

03_ Results

Adolescent with TIDM

Hyperactive Total Usefulness of
symptoms Difficulties treatment
Communication frequency 32 27 -51"
Communication effort .39 .38 -43"
. Emotional distress frequency / .25" /
Caregiver
Emotional distress effort .35 367 /
Total stress frequency 27 / -.36"
Total stress effort 32" 337 -.24"
(Table 97). adequate levels of cohesion or adaptability). In

Since the family cohesion and adaptability
variables were dummy-type scores, we carried
out a comparative analysis to determine wheth-
er there were statistically significant differences
between the variables under study in the ado-
lescents, based on the type of family in which
they were integrated (i.e., with adequate or in-

terms of family cohesion, we observed that fam-
ilies with adequate levels of cohesion had ado-
lescents with better psychosocial bonds, more
self-acceptance, and fewer emotional problems
(i.e., anxiety, depression and emotional symp-

Table 98
Difference in means as a function of the level of
family cohesion

Caregiver

FAMILY COHESION

ADEQUATED INADEQUATED
M (5.D.) M (5.D.) t p d
Psychosocial bonds 8.90 (0.37) 8.17 (1.47) 2.10 .050 0.67
Self-acceptance 8.71(0.72) 8.00(1.33) 2.13 .045 0.50
Anxiety 3.67 (278) 5.75 (3.23) 2.65 .010 0.69
Adolescent
Depression 0.84 (1.22) 2.10 (1.80) 2.84 .009 0.82
Emotional Distress 4.51 (3.45) 7.85 (4.45) 3.29 .002 0.84
Emotional symptoms 1.58 (1.62) 3.85 (256) 3.66 .001 1.06

Note: M = mean; S.D. = standard deviation; t= valor t; p = statistical significance; Cohen d = Small effect
size= 0.20; Moderate effect size=0.50; Large effect size= 0.80
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3.6.3. Predictive models, mediation
and moderation models of dyad ad-
justment

We analyzed the predictive power of the
variables under study using hierarchical regres-
sion models (HRM). We considered both the
variables of the adolescent with TIDM and his
or her primary caregiver. Based on the previous
analyses, we sought to predict the physical and
psychological adjustment among adolescents
with TIDM through the interaction between the
adolescent’s and caregiver’s variables. First, we
sought to predict the adolescent’s HbAlc level
through an MRJ which included the age of the
caregiver and his or her perceived level of stress
linked to the frequency of caregiving situations.
This model predicted 5% of HbA1lc, through per-
ceived stress linked to frequency (B = .28, p =
.029, DW = .65). We observed higher levels of
HbAlc among adolescents with parents with
elevated levels of this type of perceived stress
linked to the frequency of caregiving situations.

Moreover, we performed a moderation anal-
ysis to assess the moderating effect of family co-
hesion on the relationship between psychosocial
ties and adolescent depression. We observed
that the model predicted 47 % of the variance of
depression in a statistically significant manner (p
< .001). However, the interaction between the
variables was not significant (Effect= -0.35; ClI
= [-1.35. 0.64]). Therefore, we did not observe
a moderation of cohesion in these variables.
Similarly, we assessed the moderating effect of
cohesion between self-esteem and the adoles-
cent’s anxiety. Although the model predicted 25
% of the variance and was significant (p = .0006)
the interaction between the variables was not.
Therefore, there was no moderating effect of
cohesion on the relationship between self-es-
teem and the adolescent’s anxiety (Effect=
-0.15; CI = [-0.45. 0.16]). Finally, we performed
a moderation model that attempted to observe
the moderating role of family cohesion on the
relationship between emotional symptoms and
the adolescent’s adaptive response to T1DM.

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

This model predicted 49 % of the variance and it
was statistically significant (p <.001). Neverthe-
less, the interaction between the variables was
not significant (Effect=-0.08; Cl = [-0.19. 0.30]).

In terms of predicting the psychological ad-
justment of the caregiver, we performed a JRM
to predict the perceived stress linked to the fre-
quency of situations of caring for a child with
a disease. The model included two steps. In
the first step, the adolescent’s HbAlc level was
included and in the second step, the hyperac-
tive symptoms and the perceived usefulness of
treatment of the adolescent with TIDM were
included. This model predicted 32 % of the
variance of caregivers’ perceived stress related
to the frequency of caregiving situations; ex-
plained by HbAlc and hyperactive symptoms
(Table 99).

Regarding the prediction of stress related to
the effort caused by the caregiving situations of
a child with an illness, the model included the
annual income and anxiety of the caregiver and
the total score on the distress scale of the ado-
lescent with TIDM. This model predicted 44% of
the variance of the stress-strain. In the last step,
the caregiver’s anxiety and the adolescent’s over-
all score on the hardship measurement predicted
the caregiver’s perceived stress related to effort.



Table 99

Hierarchical regression models for predicting
parental caregiving stress (frequency and
effort) of caregivers of adolescents with TIDM

Parental care stress

03_ Results

Parental care stress

ajd

ajd

Predictor (frequency) (effort)
AR?  AF B t AR? AF B t
Step 1 .22 9.41™ Step 1 .30  11.76™
Hbalc .32 2.07° Annual income -21 1.87
Anxiety 42 404
Step 2 .16 4.09" Step 2 44 13.74™
Hyperactive 32 2.26° Total difficulties 41 3.717
symptoms
Perceived usefulness o4 162
of treatment 247
Durbin-Watson 1.76 Durbin-Watson 2.43
R? 32" R? A4

Note: AR?= change in R?; AF=change in F; 8 =
regression coefficient; t= value of t; 'p <.05; "p <
.01; *"p <.001

resolution, resentment and possessiveness, ex-
pression of feelings and comfort with relation-
ships, and emotional self-reliance and discom-

3.6.4 Predictive models of the psycho-
logical adjustment between caregiver
and adolescent dyad with DMT1.: diffu-
se set analysis

Similarly, to sections 3.3.6, and 3.5.4, in an
attempt to expand on the information obtained
with the linear models, we performed fuzzy set
analyses considering the elements suggested by
the scientific literature.

Firstly, we attempted to predict the emo-
tional distress experienced by adolescents with
DMT1, the adaptive response to DMT1 and the
HbA1 level based on the variables of the care-
giver. We included family cohesion, caregiver
emotional distress, low self-esteem, need for
approval and fear of rejection, hostile conflict

fort with intimacy (all from the sub-scales of the
CAA attachment questionnaire) in each of these
models. Calibration values can be found in Ta-
bles.

Regarding the prediction of the emotional
distress of the adolescent with DMT1, we did
not find any necessary pathway for either high
or low levels. Regarding the sufficiency analysis,
we found six pathways that accounted for 61%
of the cases of high levels of emotional distress
among adolescents with DMT1. The most im-
portant pathway considered the presence of
caregiver emotional distress, caregiver self-suf-
ficiency, and caregiver expression of emotions,
and explained 31% of the cases with high levels
of distress among the adolescent with DMT1
(Consistency = .92; Raw coverage = .08). The
second most significant pathway accounted for
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23 % of the cases of distress among patients
with DMT1 through the interaction between
the low self-esteem, low self-efficacy, and low
hostile conflict resolution of caregivers (Consis-
tency =.82; Raw coverage = .06). The third path-
way explained 20% of the cases of high distress
among the T1DM patient and accounted for un-
healthy levels of cohesion, absence of emotion
expression, and absence of emotional distress
in their caregiver (Consistency = .84; Raw cov-
erage = .06).

We found four pathways to explain 44%
of the cases in the prediction model for the
low levels of distress among adolescents with
T1DM. Thus, the most significant pathway ex-
plained 28 % of the cases of low distress among
adolescents through healthy family cohesion,
presence of emotional distress in the caregiver,
absence of self-sufficiency and low self-esteem

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

of the caregivers (Consistency = .91; Raw cover-
age = .12). The second pathway, accounted for
22 % of the cases of low distress of the patient
with TIDM through adequate levels of cohesion
and low levels of low self-esteem, and yet the
presence of hostile resolution in their caregiv-
er (Consistency = .95; Raw coverage = .01). The
third pathway accounted for 20% of the cases
of low adolescent distress and considered the
presence of adequate cohesion and self-suffi-
ciency and the absence of low self-esteem and
expression of feelings of the caregiver (Consis-
tency = .95; Raw coverage = .04) (Table 100).

Table 100

Analysis of need for high and low levels of
Emotional Distress in adolescents with TIDM:
influence of caregiver psychological and family
variable

Adolescent with TIDM

Highs levels of emotional
distress

Lows levels of emotional
distress

Consistency

Raw coverage

Consistency Raw coverage

More emotional distress

in caregivers 6
More femotiorjal distress 7
in caregivers
Healthy cohesion A4
Unhealthy cohesion .56
Lower Self-esteem .34
Less low self-esteem .82
More hostile resolution .56
Less hostile resolution .76
More expression of feelings .64
Less expression of feelings .65
More emotional self-sufficiency .58

Less emotional self-sufficiency .70

.54 .53 .75
.51 .67 .70
.58 21 42
32 .79 .68
.54 .30 71
A4 .81 .65
.57 .50 .76
51 71 71
.55 .54 .69
49 .65 73
.53 .53 73
.50 .66 .70




Table 101
Sufficiency analysis for high and low levels of
Emotional Distress in adolescents with TIDM:
influence of caregiver psychological and family
variables

03_ Results

High levels of emotional distress in Lows levels of emotional distress in

Frequency cut-off pointl adolescents with TILDM adolescents with TILDM
Consistency cut-off point .86 Consistency cut-off point .86
1 2 3 1 2 3
Emotional distress ° o) °
Healthy cohesion o) °
Low self-esteem o o
Hostile resolution o
Expression of feelings ° o) o
Emotional self-sufficiency ° ° o)
Raw coverage 31 .23 .20 .28 .22 .20
Unique coverage .08 .06 .06 12 .01 .04
Consistency .92 .82 .84 91 .95 .95
Overall consistency .81 .74
Overall coverage .65 77

Note: e= presence or high levels; o= absence or
low levels; all paths are consistent because the
Consistency < .74. Expected vector for high levels
of emotional distress (Fiss, 2011): 1.0.1.1.0.1;
Expected vector for low levels of emotional distress:
0.1.0.0.1.0

Moreover, we performed a prediction mod-
el for the presence or absence of an adaptive
response to TIDM among adolescents through
the variables of the caregiver.

Crispy was used instead of fuzzy for the pres-
ence of an adaptive response to TIDM among
adolescents, for reasons previously mentioned
in this study. These models were not consistent;
therefore, they are not reported.

In the case of the absence of adaptive re-
sponse, we did not observe any necessary con-

dition. If we consider the sufficiency analysis,
three models were obtained that explained 18%
of the cases with a low adaptive response to
T1DM among adolescents. The most predictive
pathway accounted for 12 % of the cases of low
adaptive response to TIDM among adolescents
through the interaction between adequate lev-
els of family cohesion, presence of emotion-
al distress of the caregiver, low self-esteem,
hostile resolution, and absence of emotional
expression in the caregiver (Consistency = .83;
Raw coverage = .02). The second pathway also
accounted for 12 % of the cases of low adap-
tive response to illness among the adolescent
through the interaction between low self-es-
teem, presence of hostile resolve, absence of
self-sufficiency, and presence of adequate care-
giver cohesion (Consistency = .87; Raw coverage
= .02). The last pathway accounted for 9 % of
the adolescent’s low adaptive response through
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the interaction between the presence of low
self-esteem and self-sufficiency and the absence
of hostile resolution and emotional distress of
the caregiver (Consistency = .79; Raw coverage
=.03) (Table 103).

Regarding the prediction of medical ad-
justment (i.e., adequate HbA1lc level), we only
observed consistent models in the case of the
presence of adequate HbAlc levels. In this re-
gard, we did not observe any variable necessary

for its prediction. We found two sufficient path- adolescents. The first pathway was predicted
ways that explained 6 % of the cases of adjust- through the interaction between unhealthy
ed HbAlc levels. Both pathways predicted 4 % levels of cohesion, low self-esteem and the ab-
of the cases of adequate HbAlc levels among sence of emotional self-sufficiency (Consistency

=.79; Raw coverage = .02). The second pathway
resulted from the interaction between the pres-
ence of unhealthy cohesion, low self-esteem
and the absence of hostile resolution (Consis-

250 tency =.79; Raw coverage = .01).

Table 102

Analysis of need for absence of adaptive
response to T1DM and presence of medical
adjustment in adolescents with TIDM: influence
of caregiver psychological and family variables

Adolescent with TIDM
Absence of adaptative Medical setting
response to TIDM (appropriate HbA1 level)
Consistency Raw coverage Consistency Raw coverage
More emotional distress in caregivers 42 .73 .50 .60
More emotional distress in caregivers .58 .73 .50 44
Healthy cohesion .30 74 .37 .61
Unhealthy cohesion .70 .73 .63 46
Lower self-esteem .28 .80 .26 .52
Less low self-esteem 72 71 74 51
More hostile resolution 42 77 .36 .50
Less hostile resolution .58 .70 .64 .50
More expression of feelings A7 .73 45 .55
Less expression of feelings .65 .73 .55 .52
More emotional self-sufficiency .53 .76 A5 51

Less emotional self-sufficiency .55 71 .55 .51




Table 103

Sufficiency analysis for absence of Adaptive
response to T1DM and presence of medical
adjustment in adolescents with TIDM.: influence
of caregiver psychological and family variables

03_ Results

Absence of adaptive Medical setting
Frequency cut-off pointl response to TIDM (appropriate HbA1 level)
Consistency cut-offs point .80 Consistency cut-offs point .86
1 2 3 1 2
Emotional fiistress in o o
caregivers
Healthy cohesion ° ° le) o
Low self-esteem ° °
Hostile resolution ° ° o le)
Expression of feelings o
Emotional self-sufficiency o ° o
Raw coverage 12 12 .09 .04 .04
Unique coverage .02 .02 .03 .02 .01
Consistency .83 .87 .79 .79 .79
Overall consistency .83 .83
Overall coverage .18 .06

Note: e= presence or high levels; o= absence or
low levels; all paths are consistent because the
Consistency < .74. Expected vector for absence of
adaptive response to TIDM (Fiss, 2011): 1.0.1.1.0.1;
Expected vector for presence of medical adjustment
at TIDM: 0.1.0.0.1.0
Lastly, we performed fsQCA analysis models
to predict caregivers’ emotional distress and
their perceived stress related to both the fre-
qguency and the effort of caring for a child with
an illness, through variables of the adolescent
with TIDM (i.e., emotional distress, adaptive re-
sponse to TIDM, HbA1c level and self-esteem).
The predictive models of emotional distress and
total perceived stress linked to caregiving effort
were neither informative nor consistent. There-
fore, we only report the analyses related to the

presence and absence of perceived stress linked
to frequent caregiving situations. Accordingly,
there was no necessary condition for high or
low levels.

Thus, the sufficiency analysis showed only
one way of explaining caregiver-perceived stress
linked to the frequency of caregiving tasks, for
high levels of perceived caregiver-perceived
stress. This pathway accounted for 14 % of the
cases of high caregiver perceived stress linked to
caregiving frequency, through the interaction be-
tween the absence of adjusted HbA1lc levels and
adaptive responsiveness among patients with
T1DM, as well as the presence of emotional dis-
tress and self-esteem of the adolescent (Overall
consistency =.75; Overall coverage = .14).
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We obtained two pathways for low levels
of perceived caregiver stress linked to frequen-
cy of caregiving that accounted for 17 % of the
cases (Overall consistency = 84). The first path-
way predicted 14 % of cases of low perceived
caregiver stress linked to caregiving frequency
through the presence of self-esteem, adequate
HbA1lc levels, as well as emotional distress of
the adolescent with TIDM (Overall consistency
=.81; Raw coverage = .12). The second pathway
predicted 5 % of cases of low caregiver-per-
ceived stress linked to caregiving frequency
through the presence of emotional distress, ad-
equate HbAlc levels, and adaptive response to
T1DM of the adolescent (Overall consistency =
.79; Overall coverage = .03). This information is
not presented in a table form.
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Table 104

Analysis of need for high and low levels of stress
frequency of caregivers of adolescents with
TI1DM: influence of adolescent psychological
and medical variables

Caregiver 053

Highs levels of stress frequency Lows levels of stress frequency

Consistency Raw coverage Consistency Raw coverage

Presence of adequate HbAlc .51 46 .50 .60
Absence of adequate HbA1c .49 42 .50 44
Presence of adaptive response 21 .39 .37 .61
Absence of adaptive response .79 46 .63 46
More emotional distress .61 .55 .26 .52
Less emotional distress .60 .51 74 .51
More self-esteem .49 .53 .36 .50

Less more self-esteem .76 .56 .64 .50




In the following pages you can find
the discussion of the work, as well
as the conclusions, the main impli-



DISCUSSION

cations, the aspects to be improved
and some proposals for future lines
of research.
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4.1. Discussion and conclusions

T1DM is the most prevalent endocrine disease
in childhood and adolescence (Gémez-Rico et al.,
2015) and its effects on patients and on their fam-
ilies have been extensively described (Trojanows-
ki et al., 2021). However, only few studies address
this issue while taking into consideration both the
person with the NCD and their caregiver. The lit-
erature shows that social reference groups, such
as family and peers, are critical for psychosocial
adjustment—especially in adolescence (Hempler
et al., 2016; Trojanowski et al., 2021). In order to
have a broader understanding of adjustment to
iliness, we must consider the interaction between
the different elements. Given that family variables
are a key element in the physical and psychological
adjustment of adolescents with TLDM, the general
objective of this study is to examine the variables
that enable psychosocial adjustment in adolescents
with TIDM and their caregivers. In this context, the
aim is to observe the most important variables for
psychosocial adjustment in adolescents with an
NCD (T1DM).

Objective 1 (01). To study the main psycho-
logical, family and adjustment-to-illness charac-
teristics of adolescents (with and without T1DM).
Specifically, to identify levels of psychological prob-
lems (emotional and behavioural), well-being and
self-esteem; identify their family styles and, in ad-
olescents with T1IDM, to evaluate their physical
(hbAlc) and psychological adjustment to the dis-
ease (perception of the disease and adaptive re-
sponse to TIDM).

e Hypothesis 1.1. Adolescents will exhibit
low emotional and behavioural adjustment,
with elevated scores on anxious-depressive
and behavioural symptomatology, as well as
difficulties with peers (Hilliard et al., 2017,
Kalra et al., 2018; Krawczyk et al., 2021).

e Hypothesis 1.2. Adolescents will evidence
low self-esteem scores and low psycholog-
ical well-being (Lacomba-Trejo et al., 2020;
Lacomba-Trejo et al., 2021; Monzon et al.,
2022; Pérez & Lépez Alonso, 2017).

e Hypothesis 1.3. Adolescents will exhibit
family styles with dysfunctional family traits
(high behavioural control and psychological
control) (Pérez-Marin et al., 2016a).

e Hypothesis 1.4. Adolescents with TLDM will
show unhealthy Hbalc levels, low scores on
adaptive response to TADM and low disease
risk perception, i.e., they will exhibit prob-
lems in adapting to the disease (Lacom-
ba-Trejo et al., 2018; Nguyen et al., 20213;
Valero-Moreno et al., 2020b).




Regarding objective 1 (01), considering H 1.1,
H 1.2, H 1.3 and H 1.4, we observe high levels of
well-being in adolescents with TIDM (67.10 %).
These values are accompanied by high self-esteem
(80.30%) and low presence of psychopathology.
1.30% of the adolescents with TLDM had probable
clinical manifestations of depression and 21.10 %
had anxious symptoms—this was the most fre-
guent symptomatology, with 4.00 % severe cases
that indicated the existence of a possible anxiety
disorder. Furthermore, no adolescent exhibited
pathological scores on the scale evaluating per-
sonal difficulties; however, behavioural problems
and hyperactive symptoms were quite common.
Thus, 18.00 % of adolescents showed a behavioural
symptom problem and 14.70 % had a hyperactive
symptom problem. In line with the above, ado-
lescents with TIDM reported having families that
provided them with affection and autonomy, with
whom they could talk openly and showed positivi-
ty. They also indicated that it was unusual for their
families to resort to manipulation or emotional
blackmail in their upbringing. Therefore, positive
family styles marked by affection, fluid communi-
cation and promotion of autonomy were observed.
These data are partially in line with previous stud-
ies and the hypotheses put forward (H 1.1., H 1.2,
H 1.3 and H 1.4); however, unlike the findings of
our study, other works emphasized the impact of
the disease on emotional well-being in adolescents
with TIDM (Garey et al., 2022; Lacomba-Trejo et
al., 2018; Lindblad et al., 2017; McClintock et al.,
2021). Yet, to our knowledge, there are no longi-
tudinal studies that assess the influence of diagno-
sis compared to a scenario of no diagnosis: studies
are generally conducted after diagnosis. Similarly,
our work makes it clear that behavioural and hy-
peractive symptoms are quite common in these
adolescents. Previous work pointed out the bidi-
rectional association between T1DM and neuro-
developmental problems, since hypoglycemia can
cause cell damage leading to neuropsychological
and mental health problems. Similarly, these diffi-
culties can alter the person’s ability to adequate-
ly manage their treatment (Cameron et al., 2019;
Liu et al., 2021a; Nylander & Fernell, 2021), which,
in turn, can lead to neuronal alterations. Finally,

04_ Discussion

this study points to the presence of positive fam-
ily styles in adolescents with TIDM, an aspect that
may be an important protective factor against psy-
chopathology (Trojanowski et al., 2021).As for the
results on psychological and physical adjustment to
the disease, considering the results obtained in the
guestionnaire on disease risk perceptions, most ad-
olescents rated their disease as not very threaten-
ing, even though they perceived it as long-lasting.
On the other hand, data from the questionnaire on
adaptive response to T1IDM, 25.40 % of adolescents
exhibit a non-adaptive response to T1DM, which
implies that they generally regard T1IDM as a se-
rious disease which affects them emotionally, and
they find significant difficulties to manage it. Addi-
tionally, 9.70 % showed inadequate or problematic
HbA1c values. A result worth noting is that most of
adolescents did not know why they suffered from
the disease. We are aware of the importance of
knowing and understanding T1DM to achieve good
management and good health outcomes (Jeong et
al., 2022); it has even been observed that knowl-
edge of the disease can reduce personal, health
and economic costs (Valery et al., 2022), which is
why it would be relevant to carry out future inter-
ventions to increase knowledge of TIDM in adoles-
cents (Roper et al., 2009).
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Objective 2 (02). To analyze the role that the
presence/absence of a chronic noncommunicable
physical disease has on psychological variables in
adolescence. Hypothesis 2.1. Adolescents with
T1DM will have higher levels of depression than
adolescents without TIDM (Engum, 2007; Zhuang
etal., 2017).

e Hypothesis 2.2. Adolescents with TLDM will
exhibit higher anxiety scores than adoles-
cents without TIDM (Moussa et al., 2005).

e Hypothesis 2.3. Adolescents with T1IDM
will have higher levels of behavioural pro-
blems than their non-T1DM peers (Coccaro
et al,, 2021; Hadad et al., 2021; Nylander &
Fernell, 2021).

e Hypothesis 2.4. Adolescents with T1DM
will showcase more hyperactive symptoms
than adolescents without TIDM (Coccaro
et al., 2021; Hadad et al., 2021; Nylander &
Fernell, 2021).

e Hypothesis 2.5. Adolescents with T1IDM
will exhibit more problems with their peers
than adolescents without T1IDM (Coccaro
et al,, 2021; Hadad et al., 2021; Nylander &
Fernell, 2021).

e Hypothesis 2.6. Adolescent girls with TIDM
will have worse self-esteem than adolescent
girls without TIDM (Rassart et al., 2014).

e Hypothesis 2.7. Perceived family styles will
be broadly the same in adolescents with
and without TIDM. However, adolescents
with TIDM will perceive less autonomy
promotion than adolescents without TIDM
(Dios et al., 2003).

e Hypothesis 2.8. Adolescents with T1IDM
will showcase less well-being than adoles-
cents without TLDM (Genuth et al., 2003).

In objective 2 (02), regarding the compara-
tive study between adolescents with and without
T1DM, we observed that our work obtained differ-
ent results to those proposed in hypotheses H 2.1,
H2.2,H2.3,H24,H25andH 2.6. In general, we
observed that adolescents with TIDM show less
psychopathology (fewer anxious, depressive, emo-
tional, behavioural and hyperactive symptoms, and
fewer difficulties with peers) than their peers with-
out TIDM. They also show higher levels of self-ac-
ceptance, self-esteem and prosocial behaviour, and
lower scores in psychological control by their fami-
lies. In contrast, they exhibit a lower level of overall
well-being.If we focus on H 2.1, previous studies
(Engum, 2007; Zhuang et al., 2017) indicated that
people with diabetes had a 2% higher risk of suf-
fering depression than people without diabetes
(Zhuang et al., 2017). Similarly, other studies point-
ed out that up to 37 % of adolescents and young
adults with TIDM had serious problems with de-
pression (Buchbeger et al.,, 2016; Khandelwal et
al., 2016). Although physiological factors related to
anti-GAD production may be associated with de-
pressive symptomatology (Engum, 2007; Zhuang
et al., 2017), these works also highlight the impor-
tance of psychological and demographic factors in
explaining the appearance of depressive symptoms
(Zhuang et al., 2017). Following this line, we think
that personal and family factors may explain these
results. In fact, we observed how adolescents with
T1DM show higher levels of self-esteem and lower
levels of psychological control by their families than
those of adolescents without TIDM, which may
have resulted in a protective factor.The same is true
for H 2.2, H 2.3: our data indicate that adolescents
with TIDM have less anxiety and fewer behavioural
problems, in contrast to what had been previously
reported (Coccaro et al., 2021; Hadad et al., 2021;
Nylander & Fernell, 2021) (Moussa et al., 2005).
On the other hand, regarding H 2.4, although there
may be biological mechanisms that explain a more
significant presence of hyperactive symptoms in
adolescents with TIDM (Coccaro et al., 2021; Ha-
dad et al., 2021; Nylander & Fernell, 2021), our
study shows the opposite results. These findings
may be explained by the fact that the majority of
our participants with TIDM (about 90 %) have ad-



equate HbA1lc and, therefore, they may have fewer
neurocognitive difficulties. Future research should
include neuropsychological and medical tests such
as MRl scans to determine whether or not there are
alterations in brain mechanisms that explain how
adolescents with TIDM manage the disease, as
other authors have done (Jorge, 2020; Jorge et al.,
2021; Jorge et al., 2022).Regarding H 2.5, our study
evidences that adolescents with TIDM show fewer
difficulties with their peers, contrary to what other
studies have proposed (Coccaro et al., 2021; Hadad
et al., 2021; Nylander & Fernell, 2021). Likewise,
adolescents with TIDM do not differ from their
non-T1DM peers in their ability to bond. Therefore,
it would appear that having TIDM does not influ-
ence social relationships with peers. Despite medi-
cal visits and continued absences, adolescents with
T1DM establish good psychosocial ties and have
few problems with their peers. Thus, peers can be
a source of support and protection in the face of
the disease, helping during emergencies, serving
as emotional support and helping to normalize the
disease, as well as promoting healthy lifestyle hab-
its in adolescents with TIDM (Kyngas et al., 2000;
Nufiez-Baila et al., 2021; Rankin et al., 2018). Future
work could explore the disease knowledge of peers
and its links to the social support perceived by ado-
lescents with T1IDM, as good knowledge of the dis-
ease by friends and family may increase social sup-
port and decrease relational difficulties (de Wit et
al., 2020; Onen et al., 2021). In any case, social sup-
port, positive bonds with peers and the absence of
difficulties with peers were identified as one of the
most important protective factors for good physical
and mental health outcomes in adolescents with
T1DM (de Wit et al., 2020). This support promotes
quality of life, more adherence to treatment, more
self-care and more self-esteem, and reduces anx-
ious and depressive symptoms (Dios et al., 2003;
Helgeson et al., 2009; Jaser et al., 2008; Nunez-Bai-
la et al., 2021); therefore, it also reduces short- and
long-term medical complications associated with
T1DM (Baek et al., 2014). Along these lines and in
contrast to H 2.6 (Rassart et al., 2014), we observed
that adolescents with TIDM reported higher lev-
els of self-esteem than their peers without TIDM.
Indeed, self-esteem may be a protective factor for

04_ Discussion

physical and mental health associated with warm
personal relationships, high quality of life, ability
to cope with TIDM and good glycemic control, as
well as decreased mental health problems (Rassart
et al., 2014; Schneider et al., 2009).Finally, regard-
ing H 2.7, our study shows that the parenting styles
perceived by adolescents are generally similar be-
tween the groups, as mentioned previously (Dios et
al., 2003). However, adolescents with TIDM report
that their families resort to less emotional black-
mail or less psychological control than the families
of adolescents without TIDM. As mentioned in
the introduction, the absence of manipulation or
intrusion by families relates to higher self-esteem
and less emotional distress (Barber, 1996; Barber
& Harmon, 2002; Conger et al., 1997), which facil-
itates good health outcomes.Our literature review
did not find any studies that compared the levels
of psychological well-being between adolescents
with and without TIDM. However, when compar-
ing this element in adults with TLDM, the literature
shows that people with TIDM have lower levels
of well-being than people without TIDM (Genuth
et al., 2003). In line with the above, our research
shows that although adolescents with TIDM have
higher self-acceptance than adolescents without
T1DM, their overall levels of psychological well-be-
ing are lower than those of adolescents without
T1DM.
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Objetive 3 (03). To analyse the role that so-
ciodemographic variables (sex and age) have on
psychological variables and adjustment to illness
during adolescence.

Hypothesis 3.1. Adolescent women will
exhibit more emotional, anxious and de-
pressive symptoms (O’Donnell et al., 2019,
2021).

Hypothesis 3.2. Adolescent boys will exhib-
it more behavioural and hyperactive symp-
toms than adolescent girls (Hadad et al.,
2021).

Hypothesis 3.3. There will be no gender dif-
ferences in difficulties with peers (Mdnaco
& de la Barrera, 2016).

Hypothesis 3.4. Adolescent girls will have
lower self-esteem than adolescent boys (La-
comba-Trejo et al., 2018).

Hypothesis 3.5. Adolescent girls will report
lower levels of emotional well-being than
adolescent boys (Beléndez et al., 2015).

Hypothesis 3.6. Adolescent girls will display
higher levels of behavioural control, affect
and disclosure). There will be no differenc-
es in the other family aspects (psychologi-
cal control and mood) (Moreno et al., 2006;
Parra & Oliva, 2006; Shek, 2000).

Hypothesis 3.7. Adolescent girls with TIDM
will have higher disease risk perception than
adolescent boys with TIDM (Broadbent et
al., 2015; Valero-Moreno et al., 2020). Spe-
cifically, there will be higher perception of
consequences, worries, emotional impact
and identity (symptoms), but also more
perceived personal control and knowledge
of the disease (Wisting et al., 2019).

Hypothesis 3.8. There will be no differences
between boys and girls regarding adaptive
response to TIDM (Lacomba-Trejo et al.,

2018).

Hypothesis 3.9. There will be no differ-
ences in HbAlc levels among adolescents
(girls and boys) with TIDM (Clements et al.,
2016).

Hypothesis 3.10. Anxious symptoms will
remain stable throughout adolescence
(O’Donnell et al., 2019, 2021).

Hypothesis 3.11. Depressive symptoms
will increase with age (Ma et al.,, 2021;
Smith-Adcock & Kerpelman, 2022).

Hypothesis 3.12. Behavioral and hyperac-
tive symptoms will increase with age (Ha-
dad et al., 2021).

Hypothesis 3.13. Problems with peers will
decrease with age (Lacomba-Trejo et al.,
2019; Madsen et al., 2002).

Hypothesis 3.14. Age will not be linearly
associated with self-esteem (Orth et al.,
2018).

Hypothesis 3.15. Older age will be associa-
ted with lower levels of psychological we-
[l-being (Dios et al., 2003).

Hypothesis 3.16. There will be no links be-
tween age and perceived disease risk in
adolescents with TIDM (Broadbent et al.,
2015; Valero-Moreno et al., 2020).

Hypothesis 3.17. Age will not be associated
with adaptive response to TIDM in adoles-
cents (Lacomba-Trejo et al., 2018).

Hypothesis 3.18. HbAlc levels in adoles-
cents with TIDM will increase with age (Cle-
ments et al., 2016).




Regarding H 3.1, we note that girls with or with-
out T1IDM reported having more emotional prob-
lems than boys. In the case of adolescents with
T1DM, it is evident that girls show more depres-
sive symptoms than boys, but there are no statis-
tically significant differences regarding anxiety. In
adolescents without T1DM, it is observed that girls
have more emotional symptoms. Previous studies
indicated that emotional problems are more prev-
alent in girls than in boys (O’Donnell et al., 2019,
2021), so future work might want to explore anx-
ious and depressive symptomatology with other
instruments with suitable psychometric properties,
in order to assess whether these differences ap-
pear. In this sense, the conceptualization of tradi-
tional masculinity and femininity has psychological
consequences for individuals. Stressors faced by
men and women are even different in this regard.
Women experience more stressful events involving
loved ones, since caregiving is a trait socially im-
posed onto them. Likewise, they are more likely
to suffer violence from loved ones, as opposed to
men, who may be more likely to be subjected to
violence from strangers. Although gender roles are
becoming increasingly blurred, we are still affected
by certain influences of the past on this issue (Ros-
enfield & Mouzon, 2013). Reducing gender dispar-
ities and eliminating gender roles would improve
the mental health of countless people around
the world (World Health Organization, 2022). As
for H 3.2, we found no differences between girls
and boys in behavioural problems or hyperactive
symptoms. These results contradict previous lit-
erature that indicates that these difficulties are
more common in boys than in girls (Hadad et al.,
2021). Similarly, we propose to assess these differ-
ences using specific diagnostic instruments rather
than screening instruments. In this way, it may be
possible to perceive these differences by increas-
ing the sensitivity of the assessment. Regarding H
3.3, our results show that boys and girls had the
same levels of difficulties with their peers (Mdnaco
& de la Barrera, 2016). As was the case in H 3.1
and H 3.2, H 3.4 was partially fulfilled, as only ado-
lescent girls without TIDM had lower self-esteem
than their peers, in contrast to what was previously
reported (Lacomba-Trejo et al., 2018). H 3.5 was
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refuted, as there were no gender differences in
well-being. These results might be due to the type
of instrument used. H 3.6 maintains that adoles-
cent girls (with or without TIDM) generally report
higher levels of behavioural control, affection and
disclosure, and that there are no differences with
adolescent boys in the remaining family aspects
(psychological control and mood) (Moreno et al.,
2006; Parra & Oliva, 2006; Shek, 2000). However,
our data point in a different direction, highlighting
that boys with T1IDM report greater psychological
control than girls, and that girls without TIDM re-
port more behavioural control by their families.
Therefore, it seems that girls perceive family styles
as more positive than boys (Oliva et al., 2008).
Regarding H 3.7, we did not find a higher risk per-
ception of the disease among genders, contrary
to the findings of other studies (Valero-Moreno,
2020; Wisting et al., 2019), so this issue should be
studied in the future. Likewise, we observed that
boys and girls had similar physical and psycholog-
ical adjustment to T1DM, as highlighted in H 3.8
and H 3.9, following previous literature (Clements
et al., 2016; Lacomba-Trejo et al., 2018). Our data
are not in line with previous literature, given that
in hypotheses H 3.10, H 3.11, H 3.12, H 3.12, H
3.13, H 3.15, H 3.16, H 3.18, we found that anxi-
ety and perceived illness risk increased with age
(O’Donnell et al., 2019, 2021; Valero-Moreno et
al., 2020), and depressive symptoms, behavioural
problems, hyperactive symptoms, peer problems,
well-being and HbA1c levels remained stable (Cle-
ments et al., 2016; Dios et al., 2003; Hadad et al.,
2021; Ma et al., 2021; Smith-Adcock & Kerpelman,
2022). Specifically, regarding risk perception of
T1DM, although our data contradict the findings
of other studies (H 3.16) (Broadbent et al., 2015;
Valero-Moreno et al., 2020a), we know that major
neuropsychological changes that promote brain
maturation take place during adolescence. Along
with brain maturation, knowledge and understand-
ing of the disease increases, as well as the percep-
tion of the risks posed by one’s own behaviors and
the implications of certain behaviors or situations
for physical health. Monitoring this aspect in lon-
gitudinal studies and including the assessment of
brain and neuronal development through neuro-
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imaging techniques can shed light on the associ-
ation between the adolescent’s perception of the
disease and its possible relationship with biological
and social maturation. Although our work presents
data contrary to what has been previously found in
the literature, all of these issues may be due to the
age range of this study. These issues may be more
clearly established if future studies expand the age
range of the sample or if longitudinal studies are
carried out. On the other hand, as H 3.14 and H
3.17 maintain, self-esteem (Orth et al., 2018) and
adaptive responding (Lacomba-Trejo et al., 2018)
are not linearly associated with age. However, as
mentioned in the introduction, self-esteem should
continue to be studied as the results on this matter
are controversial (Erol & Orth, 2011; Sanchez-Que-
ija et al., 2016; Wagner et al., 2013).We also found
that older adolescents with TIDM communicat-
ed more openly with their families, but they also
scored higher in perceived threat of the disease.
Perhaps both aspects are due to the major biopsy-
chosocial changes taking place during adolescence,
as well as biological and psychosocial maturation
(xxx). Thus, increased knowledge about the disease
and its possible consequences may lead to a higher
perception of threat posed by the disease. By con-
trast, we observed that older adolescents without
T1DM communicated less with their families. This
pattern adds to their perception that they receive
less behavioural control from their families.

Objective 4 (04). To study the role that clinical
variables (time since diagnosis and number of hos-
pitalizations) have on psychological variables and
adjustment to illness in adolescents with TIDM.

e Hypothesis 4.1. Longer time since diagnosis
will be associated with less psychopatholo-
gy (Jaser, 2010) (Chamorro et al., 2002;De-
lamater, 2000).

e Hypothesis 4.2. More hospitalizations will
be associated with worse adjustment on
both psychological (psychopathology and
well-being) and illness adjustment vari-
ables (worse adaptive response and less
controlled hbAlc levels) (International Dia-
betes Federation, 2017; Khandelwal et al.,
2016; Mazor-Aronovitch et al., 2021; Nguy-
en et al., 2021b; Onen et al., 2021).
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The same was true for time since diagnosis (H
4.1). In this regard, the literature points out that
psychological and personal difficulties are often
typical of the early stages of the disease (Delama-
ter, 2000; Jaser, 2010; Martinez et al., 2002). How-
ever, we did not observe links between time since
diagnosis and psychopathology. In contrast, we
observed that those adolescents who have been
diagnosed with T1DM for a longer period of time
report more hospital admissions and higher HbAlc
values. These data should be noted because, con-
trary to what is expected, i.e., greater knowledge
and adjustment to the disease over time, it would
seem that, during this complex and difficult stage,
there is less adjustment to the disease as time of
diagnosis increases. The literature suggested that
adolescence can be a particularly difficult stage
for psychosocial adjustment in adolescents with
T1DM (Gomez-Rico et al., 2015). Along these lines,
it should be noted that longer time since diagnosis
does not necessarily correlate with increased ad-
justment, since psychological and medical adjust-
ment is rather related to personal variables such
as adherence to treatment, understanding of the
diagnosis and of the disease and its management
(Cox et al., 2021; Roper et al., 2009; Valery et al.,
2022).Regarding H 4.2, we observed that a higher
number of hospitalizations was related to higher
HbAlc levels. H 4.2 is therefore partially fulfilled,
as there are no statistically significant associations
with psychological adjustment and number of hos-
pitalizations (International Diabetes Federation,
2017; Khandelwal et al., 2016; Mazor-Aronovitch et
al., 2021; Nguyen et al., 2021b; Onen et al., 2021).
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Objective 5 (05). To analyze the associations
between the psychological variables under study in
adolescents.

Hypothesis 5.1. A higher presence of
psychopathology (anxious, depressive,
emotional, behavioural and hyperactive
symptoms) will be associated with lower
self-esteem (Bilbao-Cercos et al., 2014; La-
comba-Trejo et al., 2020; Lacomba-trejo et
al., 2018; Oldham-Cooper et al., 2021; Ras-
sart et al., 2014).

Hypothesis 5.2. Higher levels of psychopa-
thology (anxious, depressive, emotional,
behavioural and hyperactive symptoms) will
be associated with lower well-being (Casul-
lo & Castro, 2000; Garaigordobil & Dura,
2006; Shek, 2000).

Hypothesis 5.3. Less psychopathology (anx-
ious, depressive, emotional, behavioural
and hyperactive symptoms) will be associ-
ated with positive family styles marked by
affection and communication, autonomy
promotion, disclosure and low levels of psy-
chological control (Barber & Harmon, 2004;
Conger et al., 1999; Delgado et al., 2022; Di
Giunta et al., 2022; Feingold et al., 2021;
Jaureguizar et al., 2018; Lacomba-Trejo et
al., 2021; Singh & Gupta, 2022; Trojanowski
et al., 2021).

Hypothesis 5.4. More peer problems will
be associated with lower self-esteem (Bil-
bao-Cercds et al.,, 2014; Lacomba-Trejo et
al., 2020; Lacomba-trejo et al., 2018; Old-
ham-Cooper et al., 2021; Rassart et al.,,
2014).

Hypothesis 5.5. Higher levels of peer prob-
lems will be associated with lower well-be-
ing (Liu & Wang, 2021; Moreira et al., 2021;
Muzi et al., 2022).

Hypothesis 5.6. Lower levels of peer prob-
lems will be associated with positive family
styles marked by affection and communica-
tion, autonomy promotion, disclosure and
low levels of psychological control (Delga-

do et al., 2022; Di Giunta et al., 2022; Jau-
reguizar et al., 2018; Lacomba-Trejo et al.,
2021; Singh & Gupta, 2022).

Hypothesis 5.7. Higher self-esteem will
be associated with higher psychological
well-being (Bilbao-Cercds et al., 2014; La-
comba-Trejo et al., 2020; Lacomba-trejo et
al., 2018; Oldham-Cooper et al., 2021; Ras-
sart et al., 2014).

Hypothesis 5.8. High levels of self-esteem
will be associated with well-adjusted par-
enting styles defined by high levels of af-
fection and communication, autonomy
promotion, disclosure and low levels of psy-
chological control (Delgado et al., 2022; Di
Giunta et al.,, 2022; Jaureguizar et al., 2018;
Lacomba-Trejo et al., 2021; Singh & Gupta,
2022).

Hypothesis 5.9. High levels of well-being will
be associated with well-adjusted parenting
styles defined by high levels of affection and
communication, autonomy promotion, dis-
closure and low levels of psychological con-
trol (Dios et al., 2003; Parra & Oliva, 2006).

Hypothesis 5.10. Anxious symptomatology
will be associated with depressive symp-
tomatology (Krawczyk et al., 2021; Zhuang
et al, 2017).

Hypothesis 5.11. Emotional symptoms will
be associated with behavioural problems
and hyperactivity (Cameron et al., 2019; Liu
et al, 2021b).

Hypothesis 5.12. Peer problems will be as-
sociated with emotional, behavioural and
hyperactive symptomatology (Liu & Wang,
2021; Moreira et al., 2021; Muzi et al,,
2022).
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Regarding O5, we note that our results are
in line with H 5.1, H 5.4, H 5.7 and H 5.8; higher
self-esteem is associated with less psychopa-
thology (less anxious, depressive, emotional, be-
havioural and hyperactive symptoms), less diffi-
culties with peers, more well-being (Bilbao-Cercds
et al.,, 2014; Lacomba-Trejo et al., 2020; Lacom-
ba-trejo et al., 2018; Oldham-Cooper et al., 2021,
Rassart et al., 2014) and more positive parenting
styles marked by affection, communication and
good mood (Delgado et al., 2022; Di Giunta et al.,
2022; Jaureguizar et al., 2018; Lacomba-Trejo et
al., 2021; Singh & Gupta, 2022). However, no linear
associations between behavioural control and low
self-esteem can be observed in any of the samples.
These results are consistent with previous findings
(Collins & Laursen, 2004; Galambos et al., 2003;
Gray & Steinberg 1999; Parra et al., 2004), since,
according to previous studies, intermediate levels
of behavioural control are positive for psychosocial
adjustment, but extreme levels are not. However,
the instrument we used for assessment does not
establish, for example, cut-off points, so we cannot
perform statistical tests to differentiate between
adequate and inadequate levels of behavioural
control. In future work, we can employ fuzzy set
analysis to observe how higher or lower levels
may impact the well-being of adolescents with and
without TIDM. Similarly, there was no relationship
between psychological control and self-esteem in
adolescents with TIDM. The literature indicated
that self-esteem was clearly associated with less
psychological control (Barber, 1996; Barber & Har-
mon, 2002; Conger et al., 1997). However, to date,
we are not aware of research conducted with ado-
lescents with T1IDM that studies these constructs,
which is why we believe that it would be necessary
to expand the work in this direction. On the other
hand, we observe that the data obtained are simi-
lar to those posited by other authors (Cameron et
al., 2019; Krawczyk et al., 2021; Liu & Wang, 2021;
Moreira et al., 2021; Muzi et al., 2022; Zhuang et
al., 2017): higher levels of anxious symptomatolo-
gy are liked to high levels of depressive symptom-
atology (Krawczyk et al., 2021; Zhuang et al., 2017),
as stated in H 5.10. The comorbidity between anx-
ious and depressive symptoms in adolescents with
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T1DM can have severe physical and psychological
consequences, leading to even worse HbAlc results
(Khandelwal et al., 2016; Krawczyk et al., 2021).
Conversely, results support H 5.11 and H 5.12.
Thus, emotional symptoms are associated with be-
havioural problems, hyperactivity and peers prob-
lems (Liu & Wang, 2021; Moreira et al., 2021; Muzi
et al., 2022). These difficulties have a major impact
on the management of the disease, so we assume
that the presence of several of them can have ma-
jor implications for the physical and mental health
of adolescents with TLDM. Emotional and neuro-
psychological difficulties may hinder the person’s
ability to make decisions and, thus, to adhere to
medical treatment (Cameron et al., 2019; Liu et al.,
2021b). The combination of several personal diffi-
culties in adolescents with TIDM can lead to poor
disease control in the form of hypoglycaemia and
ketoacidosis, and serious long-term complications
(Hilgard et al., 2017; Kapellen et al., 2016; Lin et al.,
2019; Nylander et al., 2018; Vinker-Shuster et al.,
2019; Yazar et al., 2019).Furthermore, regarding H
5.2, our data are not in line with the literature (Ca-
sullo & Castro, 2000; Garaigordobil & Dura, 2006;
Shek, 2000). Thus, the total well-being score is not
related to the presence of psychopathology in all
its aspects. However, the presence of psychosocial
ties and self-acceptance was positively associated
with psychological well-being. As previously men-
tioned, self-esteem and positive affective bonds
with peers can be a great support during adoles-
cence, especially if the person has health problems
(Bilbao-Cercés et al., 2014; Lacomba-Trejo et al.,
2020; Lacomba-Trejo et al., 2018; Oldham-Coo-
per et al., 2021; Rassart et al., 2014). In this line, H
5.5 also shows contradictory results (Liu & Wang,

2021; Moreira et al., 2021; Muzi et al., 2022), as
the total well-being score was not associated with
problems with peers. Data were also inconsistent
with H 5.9 in that there were no links between the
total psychological well-being score and perceived
parenting styles (Dios et al., 2003; Parra & Oliva,
2006). Therefore, future research should delve
deeper into this issue. It may be helpful to use oth-
er assessment instruments to evaluate the differ-
ent components of psychological and emotional
well-being. Regarding H 5.6, results showed that
there was no relationship between problems with
peers and family styles perceived by the adoles-
cents, contrary to what was previously stated. It has
been traditionally noted that adolescents living in
families exhibiting democratic styles show more so-
cial competencies, better relationships with peers,
higher self-esteem and fewer family and emotional
difficulties (Delgado et al., 2022; Di Giunta et al.,
2022; Jaureguizar et al., 2018; Lacomba-Trejo et al.,
2021; Liu & Wang, 2021; Moreira et al., 2021; Muzi
et al., 2022; Singh & Gupta, 2022). At this stage, it
is possible that adolescents view their families with
more personal and affective distance, feeling closer
to their peers (Montoya-Castilla et al., 2015).
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Objective 6 (06). To analyze the links between
the psychological and family variables under study
and those of adjustment to illness in adolescents
with TIDM.

Hypothesis 6.1. Higher adaptive response
to T1DM will be associated with lower psy-
chopathology (anxious, depressive, emo-
tional, behavioural and hyperactive symp-
toms) (Cameron et al., 2019; Hilgard et al.,
2017; Kapellen et al., 2016; Lin et al., 2019;
Nylander et al., 2018; O’'Donnell et al., 2019,
2021; Vinker-Shuster et al., 2019; Wu et al.,
2022; Yazar et al., 2019).

Hypothesis 6.2. Higher psychological ad-
justment to TIDM will be associated with
fewer peer problems (de Wit et al., 2020;
Kyngas et al., 2000; Nufiez-Baila et al., 2021;
Onen et al., 2021; Rankin et al., 2018).

Hypothesis 6.3. Adequate adaptive respon-
se to TIDM will be associated with higher
self-esteem (Rassart et al., 2014; Schneider
et al., 2009).

Hypothesis 6.4. Higher levels of adaptive
responsiveness to DM will be associated
with increased well-being (Pires-Yfantouda
& Evangeli, 2012).

Hypothesis 6.5. Higher psychological adjust-
ment to TIDM will be associated with lower
threat perception of the disease (Skinner &
Skinner, 2021; Valero-Moreno et al., 2020b;
Wisting et al., 2015).

Hypothesis 6.6. Higher psychological ad-
justment to T1IDM will be associated with
positive family styles marked by affection
and communication, autonomy promotion,
disclosure and low levels of psychological
control (Goethals et al., 2019; Perlberg et
al., 2021).

Hypothesis 6.7. Inadequate HbAlc levels
will be associated with more psychopatho-

logy (anxious, depressive, emotional, beha-
vioural and hyperactive symptoms) (Khan-
delwal et al., 2016; Mazor-Aronovitch et al.,
2021; O’Donnell et al., 2019, 2021).

Hypothesis 6.8. Less adequate HbAlc va-
lues will be associated with more problems
with peers (de Wit et al., 2020; Kyngéas et al.,
2000; Nufiez-Baila et al., 2021; Rankin, Har-
den, Barnard, Stephen, et al., 2018; Stanton
et al., 2006).

Hypothesis 6.9. Adequate HbA1c levels will
be associated with higher self-esteem (Ras-
sart et al., 2014; Schneider et al., 2009).

Hypothesis 6.10. Adequate HbAlc values
will be associated with higher well-being
(Pires-Yfantouda & Evangeli, 2012).

Hypothesis 6.11. Unadjusted HbAlc va-
lues will be associated with higher disease
threat perception (Pires-Yfantouda & Evan-
geli, 2012).

Hypothesis 6.12. Adjusted HbAlc values
will be associated with positive family styles
marked by affection and communication,
autonomy promotion, disclosure and low
levels of psychological control (Goethals et
al., 2019; Perlberg et al., 2021).

Hypothesis 6.13. Higher disease threat per-
ception will be associated with higher levels
of psychopathology (Krawczyk et al., 2021;
Wisting et al., 2021).

Hypothesis 6.14. Likewise, higher levels of
disease threat perception will be associ-
ated with lower psychological well-being
(Pires-Yfantouda & Evangeli, 2012).
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The data obtained regarding 06 are similar to
those of previous research and are consistent with
hypotheses H 6.1, H 6.2, H 6.3, H 6.4 and H 6.5.
We found that an adequate adaptive response to
T1DM is associated with increased psychological
adjustment in the form of less anxious, depressive,
emotional, behavioural and hyperactive symptoms,
less problems with peers, lower disease threat per-
ception, higher self-esteem, and increased psycho-
logical well-being (Cameron et al., 2019; de Wit et
al., 2020; Hilgard et al., 2017; Kapellen et al., 2016;
Kyngas et al., 2000; Lin et al., 2019; Nufiez-Baila
et al.,, 2021; Nylander et al., 2018; O’Donnell et
al., 2019, 2021; Onen et al., 2021; Rankin, Hard-
en, Barnard, Bath, et al., 2018; Rankin et al., 2018;
Vinker-Shuster et al., 2019; Wu et al., 2022; Yazar
et al,, 2019). Adequate adaptive response to TIDM
was associated with positive family styles (Goe-
thals et al., 2019; Perlberg et al., 2021), consistent
with previous H 6.6 (Goethals et al., 2019; Perlberg
et al., 2021). Specifically, the perception of having
the resources to adhere to treatment (obstacles to
treatment) and health-promoting behaviour was
associated with autonomy empowerment by fami-
lies and to a good family environment. In line with
this, adolescents with TIDM reported that TIDM
had little psychological impact on them, which was
related to a positive family environment marked by
autonomy promotion, communication and mood.
As for H 6.7, H 6.8, H 6.10 and H 6.11, our data
contradicted previous statements. Thus, HbAlc
values are not associated with psychopatholo-
gy (Khandelwal et al., 2016; Mazor-Aronovitch et
al.,, 2021; O’Donnell et al., 2019, 2021), problems
with peers (de Wit et al., 2020; Kyngas et al., 2000;
Nunez-Baila et al., 2021; Rankin et al., 2018; Stan-
ton et al.,, 2006), well-being (Pires-Yfantouda &
Evangeli, 2012) nor with perceived disease threat
(Pires-Yfantouda & Evangeli, 2012). Despite the
above, adjusted HbA1lc values are associated with
better self-esteem, as evidenced by H 6.9 (Rassart
etal., 2014; Schneider et al., 2009). They also relate
to fluid family communication in the form of spon-
taneous manifestations by the adolescent towards
their family, which is partially consistent with H6.12
(Goethals et al., 2019; Perlberg et al., 2021). These
data could be consistent with previous literature,

considering how adjustment to illness is often asso-
ciated with the presence of adequate self-esteem
levels and positive parenting styles (Perlberg et
al., 2021; Rassart et al., 2014).Regarding perceived
threat of T1IDM, we observed that, according to H
6.13, higher disease threat perception is associated
with anxious and depressive symptoms and emo-
tional distress (Krawczyk et al., 2021; Wisting et
al., 2021). Thus, people who perceived that their
disease was harder to control, that the treatment
was not useful or who felt that it affected them
psychologically, showed more anxious, depressive
and mixed symptoms of anxiety and depression.
However, disease threat perception is not associ-
ated with behavioural or hyperactive symptoms,
which is why other studies should delve deeper on
this issue. On the other hand, H 6.14 is not fulfilled,
as there are no links between well-being and per-
ceived disease threat (Pires-Yfantouda & Evangeli,
2012). Our work shows that lower disease threat
perception is associated with positive family styles
marked by communication and positivity. To our
knowledge, there is no work addressing this issue
in adolescents with T1IDM, so this study can be
used as a starting point to develop family interven-
tion programs to improve family environment and
disease threat perception.



Objective 7 (07). To identify the main predic-
tors of psychopathology and adjustment to illness
in adolescents (with and without disease).

e Hypothesis 7.1. Anxious, depressive and
emotional symptoms will be predicted by
gender (female), TIDM, low self-esteem,
few positive ties with peers and non-adap-
tive family styles (Bilbao-Cercés et al., 2014;
Engum, 2007; Di Giunta et al., 2022; Engum,
2007; O’Donnell et al., 2021; Oldham-Coo-
per et al., 2021; Zhuang et al., 2017).

e Hypothesis 7.2. Behavioural and hyperac-
tive symptoms will be predicted by gen-
der (male), TIDM, low self-esteem, few
positive ties with peers and non-adaptive
family styles (Bilbao-Cercés et al.,, 2014;
Coccaro et al., 2021; Di Giunta et al., 2022;
Engum, 2007; Hadad et al., 2021; Nyland-
er & Fernell, 2021; O’Donnell et al., 2021;
Oldham-Cooper et al., 2021; Zhuang et al.,
2017).

e Hypothesis 7.3. Peer problems will be
predicted by T1DM, low self-esteem, few
positive ties with peers and non-adaptive
family styles (Bilbao-Cercds et al.,, 2014;
Coccaro et al., 2021; Di Giunta et al., 2022;
Engum, 2007; Hadad et al., 2021; Nyland-
er & Fernell, 2021; O’Donnell et al., 2021;
Oldham-Cooper et al., 2021; Zhuang et al.,
2017)..
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Regarding 07, we performed linear (HRM) and
nonlinear (fsQCA) prediction models to determine
the interaction of the variables included in this
study. Studies to date focused on the combination
of some of the variables, but not all of them have
been studied together. These analyses considered
both adolescents with and without T1DM in or-
der to assess whether the disease was a relevant
variable in predicting psychological adjustment.
To make them comparable, the same variables
were included in both types of analysis. The use
of qualitative methodology allows to complete the
analyses performed with linear models, increasing
the knowledge of different phenomena (Lacom-
ba-Trejo et al., 2021). H 7.1 (anxious, depressive
and emotional symptoms will be predicted by gen-
der (female), TIDM, low self-esteem, few positive
bonds with peers and non-adaptive family styles)
was partially fulfilled, since in no case did TIDM
predict anxious, depressive or emotional symp-
tomatology. Furthermore, gender (female) was not
significant for the prediction of anxious, depressive
or emotional symptomatology in any of the cases,
contrary to previous literature (O’Donnell et al.,
2019, 2021). Regarding the prediction of anxious
symptoms, linear models indicate that the most
relevant variables are gender (female), perceiv-
ing that the family uses manipulative strategies to
control behaviour, and low self-esteem. In this line,
nonlinear models show that high levels of anxiety
are predicted by gender (female), lack of positive
psychosocial attachment and low self-esteem. Ev-
idence from one of the pathways shows that, de-
spite high family affection and communication,
having low self-esteem and a lack of good social
bonds leads to high levels of anxiety. The most im-
portant factors contributing to lower levels of anx-
iety were good psychosocial attachments and ade-
guate self-esteem—even in girls. The combination
of all these results leads us to believe that the most
relevant variables to explain anxious symptomatol-
ogy are self-esteem and relationships with peers, in
line with the literatures (Bilbao-Cercés et al., 2014;
Nufiez-Baila et al., 2021). TIDM would not be a
relevant variable.Results are similar in terms of
predicting depressive symptomatology. First, the
linear regression model shows that the absence of
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T1DM and the presence of positive psychosocial
attachments and self-esteem predict depressive
symptoms. In non-linear models, the absence of
psychosocial attachments and self-esteem predict
high levels of depression. Low levels of depression
are predicted by good psychosocial attachments,
good self-esteem and, in another combination,
mood, receiving affection and little promotion of
autonomy—all despite TIDM. Once again, psycho-
social attachments and self-esteem are very rele-
vant in explaining psychopathology, specifically,
depressive symptoms. In this case, as the literature
noted (Hilliard et al., 2017; Markowitz et al., 2010;
Moreira et al., 2014), psychological protective fac-
tors can buffer suffering despite the presence of
an NCD. H 7.2 (behavioural and hyperactive symp-
toms will be predicted by gender (male), TIDM,
low self-esteem, few positive ties with peers and
non-adaptive family styles) followed the same pat-
tern as H 7: it was partially fulfilled, since the pres-
ence of TIDM was not relevant for its prediction.
Gender (male) was not relevant either, in contrast
to what was evidenced previously. In terms of be-
havioural symptoms, linear regressions indicate
that the most important variables are the absence
of T1DM, self-esteem and mood. However, com-
parative qualitative models showed several combi-
nations that led to the same outcome: in this case,
increased levels of behavioural symptoms. Spe-
cifically, the absence of TIDM combined with the
absence of positive family styles (mood, affection
and communication or presence of psychological
control) and the presence of self-esteem explain
the high behavioural symptoms. In this situation,
family factors are crucial, because a person will
have behavioural symptoms if they do not expe-
rience positive family styles, even if they do not
have an NCD and have adequate self-esteem. Low-
er levels of behavioural symptoms despite a diag-
nosis of TIDM can be explained by combinations
that highlight adequate self-esteem and autono-
my promotion, together with the absence of psy-
chological control. The presence of psychological
control and the absence of self-esteem were very
relevant variables for the prediction of hyperactive
symptoms in linear models. Furthermore, the fuzzy
sets showed that family variables were important

among higher levels of hyperactive symptoms (the
determinant factors were the combination of the
absence of T1DM, the absence of affection and
communication, self-esteem and the presence of
psychological control and disclosure). At low levels,
the absence of psychological control, as well as the
presence of disclosure, affection and self-esteem,
were essential, in spite of TLDM. Referring to the
prediction of relational problems and in contrast
to what was expected, H 7.3 was partially fulfilled,
since the presence of TIDM was not relevant for
its prediction (Coccaro et al., 2021; Hadad et al.,
2021; Nylander & Fernell, 2021). Regressions in-
dicate that low self-esteem and the lack of good
social ties were the most important predictive vari-
ables. The fsQCA analyses show that, at high levels,
family variables and positive attachments are very
important; in the different combinations, having
few positive attachments and having low family
affection and communication are very relevant. At
low levels, good psychosocial attachments and the
perception of affection and family communication
(or lack thereof) are also very relevant. To explain
these low levels of relational problems, personal
variables (such as the ability to establish psycho-
social ties) are more relevant than family variables.



Objective 8 (08). To know the predictors of psy-
chopathology and adjustment to illness in adoles-
cents with TIDM.

e Hypothesis 8.1. Anxious, depressive and
emotional symptoms will be predicted by
gender (female), low self-esteem, few posi-
tive ties with peers and non-adaptive family
styles (Bilbao-Cercos et al., 2014; Engum,
2007; Di Giunta et al., 2022; Engum, 2007,
O’Donnell et al., 2021; Oldham-Cooper et
al., 2021; Zhuang et al., 2017).

e Hypothesis 8.2. Behavioral and hyperacti-
ve symptoms will be predicted by gender
(male), low self-esteem, few positive ties
with peers and non-adaptive family styles
(Bilbao-Cercés et al., 2014; Coccaro et al.,
2021; Di Giunta et al., 2022; Engum, 2007,
Hadad et al.,, 2021; Nylander & Fernell,
2021; O’Donnell et al., 2021; Oldham-Coo-
per et al., 2021; Zhuang et al., 2017).

e Hypothesis 8.3. Peer problems will be pre-
dicted by gender (female), low self-esteem,
few positive ties with peers and non-adap-
tive family styles (Bilbao-Cercés et al., 2014;
Coccaro et al., 2021; Di Giunta et al., 2022;
Engum, 2007; Hadad et al.,, 2021; Nylan-
der & Fernell, 2021; O’Donnell et al., 2021;
Oldham-Cooper et al., 2021; Zhuang et al.,
2017).

e Hypothesis 8.4. Low adaptive response to
T1DM will be predicted by the presence of
psychopathology, high disease threat per-
ception, low self-esteem and non-adaptive
family styles (Bilbao-Cercds et al., 2014; La-
comba-Trejo et al., 2018; Selene Valero-Mo-
reno et al., 2020b).

e Hypothesis 8.5. Inadequate HbAlc levels
will be predicted by the presence of psycho-
pathology, high disease threat perception,
low self-esteem, and non-adaptive family
styles (Liu et al., 2021; Moussa et al., 2005;
Vaid et al., 2018).

04_ Discussion

Regarding H 8.1, H 8.2 and H 8.3, our results are
different from what was expected, especially con-
sidering the linear methodologies. Gender was not
a relevant variable in any of the cases, as previously
reported in the literature (Di Giunta et al., 2022;
Engum, 2007; O’Donnell et al., 2019, 2021). To ad-
dress 08, we performed linear regression models
on the sample of adolescents with TIDM, which
revealed that anxious symptomatology was pre-
dicted by low self-esteem. As for depressive symp-
toms, they were predicted by the absence of psy-
chosocial attachments, adaptive response to TIDM
and self-esteem. Self-esteem was also crucial for
emotional symptoms, but low response to TIDM
was also relevant (H 8.1). In the case of behavioural
symptoms (H 8.2), the presence of behavioural
problems was predicted by low adaptive response
to TIDM and low levels of family affection and
communication. Linear methods show that none of
the variables are relevant for the prediction of hy-
peractive symptoms or for the prediction of prob-
lems with peers (H 8.3). Self-esteem seems to be
one of the most relevant variables for psychological
adjustment at this stage in adolescents with TIDM,
in line with other studies carried out in adolescents
with and without TIDM (Lacomba-Trejo et al.,
2020; Valero-Moreno et al.,, 2020). Adaptive re-
sponse to TIDM was also important in predicting
psychological adjustment; low adaptive response
to T1DM predicted depressive, emotional and be-
havioural symptoms. Additionally, family factors
(affection and communication and psychological
control) are vital in predicting behavioural symp-
toms. In line with this, previous research highlight-
ed the importance of self-esteem and family fac-
tors in promoting emotional health in adolescents
with TIDM (de Wit et al., 2020; Lacomba-Trejo et
al., 2020). Regarding the nonlinear prediction mod-
els (fsQCA) of psychological adjustment of adoles-
cents with TIDM, a QCA analysis was performed
for each dependent variable (anxiety, depression,
emotional symptoms, behavioural symptoms, hy-
peractivity and relational symptoms), always taking
into account the same independent variables (sex,
positive psychosocial ties, affection and communi-
cation, autonomy promotion, psychological control
and parental mood, self-esteem). This was done to
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obtain more information on the behaviour of the
variablesln terms of predicting high levels of anx-
ious symptoms (H 8.1) in adolescents with T1DM,
we observed that, in the different combinations,
the presence of high levels of psychological control
by the families and low levels of mood are rather
relevant. These conditions are combined with the
absence of self-esteem or of affection and commu-
nication and even with the presence of autonomy
promotion by the families. Studies along these
lines indicated how manipulation by role models
can be very harmful to adolescents’ mental health
(Barber, 1996; Barber & Harmon, 2004; Conger et
al., 1997). Regarding autonomy promotion, the lit-
erature showed controversial results in terms of
disease control. Some works pointed out that con-
trol could be positive for disease adjustment, while
others (Goethals et al., 2019; Perlberg et al., 2021)
regarded it as negative (Monaghan et al., 2012). In
our study, its presence or absence is one of the im-
portant variables in the combinations predicting
anxious symptomatology. However, autonomy pro-
motion also appears as a relevant variable that,
combined with positive psychosocial attachments
and mood, becomes crucial in predicting low levels
of anxious symptoms. In some prediction paths,
the absence of psychological control or the pres-
ence of affection and communication are added to
these variables. Considering all of the above, we
can observe how psychological control seems to be
one of the most relevant variables for emotional
adjustment. Similarly, a family environment charac-
terized by sadness and adversity leads to increased
presence of anxious symptoms; however, emotion-
al support received from peers and good self-es-
teem can cushion part of this impact. Thus, gender
does not seem to be a determining variable in the
prediction of either high or low levels of anxious
symptoms, since boys and girls show up indistinctly
in both the high and low levels of anxious symp-
toms. It seems that, contrary to previous reports
(Engum, 2007; O’Donnell et al., 2019), sex may not
be a determining variable, but rather the combina-
tion of different psychological variables may result
in the personal adjustment or maladjustment of
adolescents with TIDM. These are encouraging
findings, as they indicate that modifiable variables

may be the ones responsible for psychological ad-
justment. The absence of positive psychosocial at-
tachment and self-esteem is key when predicting
increased levels of depressive symptoms in adoles-
cents with TIDM. In some pathways, being female
and having a high perception of psychological con-
trol by the family or perceiving an absence of mood
in the family are also important factors. For low
levels of depressive symptoms, the presence of
positive bonds is very relevant, as well as affection
and communication and self-esteem. Some of com-
binations also consider being male and other fami-
ly variables, such as the promotion of autonomy or
the presence of parental mood, when explaining
low levels of depressive symptoms. In general
terms, we can see how family variables are very rel-
evant for the prediction of depressive symptoms in
adolescents with TIDM. Receiving affection from
the family, as well as living in a positive environ-
ment, can favor psychological health in these ado-
lescents. Similarly, in the case of emotional symp-
toms, psychosocial ties were essential in the
prediction of both high and low levels. Sex also ap-
peared as a relevant variable in most of combina-
tions; in this sense, being female was a factor in
predicting high levels and being a man, in predict-
ing low levels. Combining these variables with fam-
ily variables proved insightful in the prediction of
emotional symptomatology. The absence of family
affection and communication was the main predic-
tor of high levels of emotional symptoms, and the
absence of psychological control was the main pre-
dictor of low levels thereof. In terms of behavioural
symptoms (H 8.2), in line with the existing litera-
ture (Bilbao-Cercos et al.,, 2014; Coccaro et al.,
2021; Di Giunta et al., 2022; Engum, 2007; Hadad
etal., 2021; Nylander & Fernell, 2021; O’Donnell et
al., 2021; Oldham-Cooper et al., 2021; Zhuang et
al., 2017), fuzzy set models noted that being male
is one of the features that consistently appears at
high levels. This aspect is generally combined with
the presence of psychological control by the family,
as well as the absence of self-esteem or family
mood. In the case of low levels of behavioural
symptoms, the essential factors are the absence of
psychological control by the family, combined with
high autonomy promotion and positive psychoso-



cial ties. Sex, then, is not a relevant variable in the
prediction of the absence of behavioural symptoms
in nearly all of the combinations. However, family
factors appear to be very important (xxx). These re-
sults, like the previous ones, show that there is a
need to expand the current knowledge of mental
health problems, all while taking into account mul-
tiple interacting variables. We found similar results
regarding hyperactive symptomes. In this case, high
hyperactive symptoms are predicted by gender (fe-
male), combined with a perceived lack of mood,
lack of autonomy promotion, lack of affection and
lack of good family communication, as well as low
levels of self-esteem. The different combinations
consider these conditions. As for low levels, being
male, combined with the absence of psychological
control, autonomy promotion and the absence of
positive attachments, predicts the lack of hyperac-
tive symptoms. As opposed to the literature, girls
show high levels of hyperactive symptoms, while
boys with TIDM have low or no hyperactive symp-
toms. However, these results consider different
combinations that may lead to a result. We can
thus gain a better understanding of psychological
phenomena by examining factors beyond sex.Data
on relationship problems (H 8.3) in adolescents
with TIDM obtained through nonlinear methodol-
ogies yielded a wide range of possible combina-
tions. In them, positive bonds with peers are deter-
minant: they are absent in the different
combinations that give rise to high levels of rela-
tionship problems, and present in those with low
levels. The absence of self-esteem is also predictive
of high levels of relationship problems. Thus, family
factors are also relevant in the combinations. How-
ever, as shown in the literature on adolescents
without disease, self-esteem and the ability to es-
tablish positive bonds are very important for the
absence of relationship problems (Bilbao-Cercds et
al., 2014; Coccaro et al., 2021; Di Giunta et al.,
2022; Engum, 2007; Hadad et al., 2021; Nylander &
Fernell, 2021; O’Donnell et al., 2021; Oldham-Coo-
per et al., 2021; Zhuang et al., 2017).With all these
results, and considering the combination of linear
and nonlinear methodologies in the prediction of
psychopathology in adolescents with TIDM1, we
can say that, contrary to previous findings (Hadad

04_ Discussion

etal, 2021; Ma et al., 2021; O’Donnell et al., 2019,
2021; Smith-Adcock & Kerpelman, 2022), sex does
not seem to be a key variable in predicting these
variables. Rather, the combination of different psy-
chological and familial variables is what gives rise
to the presence or absence of psychopathology. In
general terms, positive psychosocial ties and
self-esteem are fundamental for the psychological
adjustment of adolescents with TIDM. In contrast,
the use of psychological control by the family and
the absence of positivity in family dynamics predict
maladjustment, thus evidencing the importance of
both personal and family factors. Sex may not be a
key variable in the prediction of emotional or be-
havioural problems. However, looking at family and
personal factors as a whole can give a more con-
crete view of reality. Family can be a source of un-
conditional support, a place to find affection and
build good self-esteem (Luke et al., 2004). A good
social and family support system is key to better
quality of life, adequate adherence to treatment,
better self-care and better mental health (Dios et
al., 2003; Helgeson et al., 2009; Jaser et al., 2008;
Nufiez-Baila et al., 2021), resulting in fewer medical
complications in the short and long term (Baek et
al., 2014). Regarding the prediction of psychologi-
cal adjustment (adaptive response to T1IDM) (H
8.4) and physical adjustment in adolescents with
T1DM (H 8.5), linear models show that perceived
disease threat and total difficulties or psychopa-
thology (emotional, behavioural, hyperactive and
relational symptoms) are highly relevant in predict-
ing the low adaptive response to TIDM. Low au-
tonomy promotion is also an interesting variable in
this prediction. Thus, the combination between af-
fective and cognitive response to the disease is es-
sential for adjustment, as previous literature indi-
cated. Non-linear models only find consistent data
for the prediction of low adaptive response to
T1DM. In this case, the absence of affection and
communication, autonomy promotion and mood
appeared in the different combinations. Emotional
distress (combination of anxious and depressive
symptoms) is relevant in only one of the combina-
tions. Thus, we can once again see how interaction
between family and personal factors may or may
not favor adjustment to illness (Hilliard et al., 2017;
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IRCT201512151525532N1, 2016). Furthermore,
we do not get consistent linear or nonlinear models
to predict HbA1lc levels (adequate or not). This may
happen due to high variability or, alternatively, be-
cause most cases fall into one of the categories
from the classification (adequate or not). Future
research should expand the sample to allow for an
analysis of the impact of personal and family fac-
tors on the medical management of T1IDM, as oth-
er works mentioned (Clery et al., 2017; Harrington
et al., 2021; Mayer-Davis et al., 2018).

Objective 9 (09). To observe whether self-es-
teem mediates the association between personal
ties and depression in adolescents with TIDM.

e Hypothesis 9.1. Low self-esteem will en-
hance the association between few positive
bonds and depressive symptoms in adoles-
cents with TAIDM (Bosacki et al., 2008).

On the other hand, we set out to observe (H
9.1) whether self-esteem had a mediating role in
the association between positive bonds with peers
and depression. Traditionally, the role of these vari-
ables has been studied separately. Our results lead
us to conclude that self-esteem mediates the as-
sociation between positive bonds and depression.
Therefore, as we had hypothesized, the association
between positive psychosocial bonds and depres-
sion is possible due to low self-esteem (Bosacki et
al., 2008).

Objective 10 (010). To assess whether adaptive
responding mediates the association between low
self-esteem and depressive or emotional symp-
toms in adolescents with TIDM.

e Hypothesis 10.1. The association between
low self-esteem and high depressive symp-
toms will be enhanced by low adaptive res-
ponsiveness (Juth et al., 2008).

e Hypothesis 10.2. Low adaptive responsive-
ness to TIDM will increase the association
between low self-esteem and emotional
symptoms (Juth et al., 2008).




Regarding objective 10 (H 10.1 and H10.2), we
observed that low adaptive response to TIDM me-
diated the association between low self-esteem
and the presence of emotional or depressive symp-
toms in adolescents with TIDM (Juth et al., 2008).
Therefore, we think that it is of special interest to
evaluate the response to TIDM in adolescents with
the disease to truly understand the interaction be-
tween self-esteem and emotional problems. These
results show that the response to TIDM completely
mediates the association between self-esteem and
emotional symptomatology; therefore, we consid-
er this variable to be fundamental for understand-
ing the explanatory factors of psychopathology in
adolescents with TIDM.

Objetive 11 (O11). To assess whether family
factors mediate the association between adaptive
response to TIDM and behavioural problems in
adolescents with TLDM.

e Hypothesis 11.1. Affection and family com-
munication will enhance the relationship
between adequate adaptive response to
T1DM and the absence of behavioural diffi-
culties in adolescents with TIDM (Cohen et
al., 2004; M. Monaghan et al., 2012; Onen
et al., 2021).

e Hypothesis 11.2. Family psychological con-
trol will increase the association between
low adaptive responsiveness to TIDM and
behavioural difficulties in adolescents with
T1DM (Cohen et al., 2004; Monaghan et al.,
2012; Onen et al., 2021).

We observed that affection and family com-
munication (H 11.1) mediated the relationship
between adaptive response to T1IDM and be-
havioural symptoms. Thus, we see how affection,
positive relationships and good communication
within the family are highly relevant in predicting
the association between adaptive response and
behavioural problems, as expected (Cohen et al.,
2004; Monaghan et al., 2012; Onen et al., 2021).
By contrast, no statistically significant results were

04_ Discussion

obtained when testing the mediating effect of psy-
chological control in this relationship (H 11.2). It is
observed that behavioural problems in adolescents
with TIDM occur together with other variables,
such as the absence of self-esteem, in spite of the
non-linear models in which psychological control
is a very relevant variable. Thus, we can state that
affection and family communication are very rele-
vant to explain the association between adaptive
response to TIDM and behavioural problems in
these adolescents (Cohen et al., 2004; Monaghan
et al, 2012; Onen et al., 2021).

Objetive 12 (012). To analyse whether percei-
ved disease threat mediates the relationship be-
tween family promotion of autonomy or psycho-
pathology, self-esteem, and adaptive response to
T1DM in adolescents with TIDM.

e Hypothesis 12.1. Reduced disease threat
perception will enhance the relationship
between family promotion of autonomy
and adaptive response to TIDM in adoles-
cents with TIDM (Ni et al., 2022).

e Hypothesis 12.2. Higher disease threat
perception will increase the association be-
tween psychopathology and adaptive res-
ponse to T1DM in adolescents with TIDM
(Wisting et al., 2015).

e Hypothesis 12.3. High disease threat per-
ception will increase the relationship be-
tween low self-esteem and emotional
symptoms (Wisting et al., 2015).

e Hypothesis 12.4. High disease threat per-
ception will increase the association be-
tween low self-esteem and depressive
symptoms (Wisting et al., 2015).
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We also tested different mediation and moder-
ation models to observe whether the associations
between variables explaining psychological and
medical adjustment to TIDM are influenced by oth-
er variables. We expected that, given the literature
supporting the role of disease threat perception
as important for adjustment to illness (Leventhal
et al., 2016; Skinner & Skinner, 2021), this variable
might mediate the associations posited, such as the
relationship between family promotion of auton-
omy and adaptive response (H 12.1), or between
psychopathology and adaptive response (H 12.2).
However, these models have not proved to be sta-
tistically significant, so the relationship between
family styles or psychopathology with the adaptive
response to TIDM is not mediated by the affective
or cognitive image that adolescents have of their
disease, contrary to expectations (Ni et al., 2022;
Wisting et al., 2015). On the other hand (H 12.3
and H 12.4), we were able to verify how perceived
disease threat or adolescents’ response (cognitive
and emotional) to the disease is very relevant in
predicting depressive and emotional symptoms.
Such response mediates the association between
low self-esteem and these symptoms. Thus, ado-
lescents’ perceptions of their treatment and the
emotional and personal impact of the disease may
be key to explaining psychopathology in adoles-
cents with TAIDM (Wisting et al., 2015).

Objective 13 (013). To determine whether the
adaptive response to TIDM mediates or moderates
the association between self-esteem or perceived
threat of the disease and HbAlc level in adoles-
cents with TIDM.

e Hypothesis 13.1. Good adaptive response
to T1DM will increase the association be-
tween high self-esteem and adjusted HbA1lc
level (Kenowitz et al., 2020).

e Hypothesis 13.2. Adequate adaptive res-
ponse to TIDM will moderate the associa-
tion between self-esteem and HbAlc level
(Kenowitz et al., 2020).

e Hypothesis 13.3. Good adaptive response
to TIDM will enhance the association be-
tween low perceived disease threat and
adequate HbAlc level (Mc Sharry et al.,
2011).

e Hypothesis 13.4. Adaptive response to
T1DM will moderate the association be-
tween perceived disease threat and HbAlc
level (Mc Sharry et al., 2011).




Moreover, we thought that the adaptive re-
sponse to TIDM could be a relevant variable in
the association between self-esteem or perceived
disease threat and HbA1c level (H 13.1, H 13.2, H
13.3, H 13.4). As no statistically significant patterns
were observed, we can conclude that adaptive re-
sponse to TIDM does not mediate or moderate
the established relationship between self-esteem
or perceived disease threat and HbA1c level of ad-
olescents with TIDM. Future work should study
these data in depth, as other studies have pointed
out the importance of a person’s response to the
disease in predicting medical outcomes, i.e. HbAlc
level (Kenowitz et al., 2020; Mc Sharry et al., 2011).

Objective 14 (014). To assess whether auto-
nomy promotion mediates the association be-
tween psychopathology and adaptive response to
T1DM in adolescents with TIDM.

e Hypothesis 14.1. Autonomy promotion will
decrease the association between psycho-
pathology and low adaptive response to
T1DM in adolescents with TIDM (Goethals
et al., 2019; Perlberg et al., 2021).

04_ Discussion

Finally, as for H 14.1, the mediation model of dis-
ease threat perception in the association between
autonomy promotion and adaptive response to
T1DM was also not statistically significant. Thus,
we conclude that disease threat perception is not
a mediating variable between family variables
and adolescents’ response to TIDM. The associa-
tion between family variables and adolescent be-
haviour to the disease is therefore not influenced
by adolescents’ image of the disease, contrary to
expectations (Goethals et al., 2019; Perlberg et al.,
2021).

Objective 15. To study the main psychological,
family and disease adjustment characteristics of
family caregivers of adolescents with TIDM.

e Hypothesis 15.1. Caregivers of adoles-
cents with TIDM will exhibit high levels of
psychopathology (anxiety, depression and
emotional distress) and caregiving stress
(Abitbol & Palmert, 2021; Bassi et al., 2020;
Di Riso et al., 2020).

e Hypothesis 15.2. Caregivers of adolescents
with TIDM will have healthy family styles
marked by moderate family cohesion and
adaptability (Dana M. Cohen et al., 2004;
Pérez-Marin et al.,, 2016b; Place et al.,
2017).

e Hypothesis 15.3. Caregivers of adolescents
with TIDM will exhibit insecure attachment
patterns (Drobni¢ Radobuljac & Shmue-
li-Goetz, 2015).
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The second part of this doctoral thesis (objec-
tive 15 - 015), focuses on the caregivers of adoles-
cents with TIDM. Analyzing the main results, we
can conclude that the sociodemographic profile of
the caregiver of adolescents with TIDM is as fol-
lows: middle-aged women, with secondary or high-
er education, actively employed, with average or
high annual income, with two children and, overall,
83.80 % of them without other children with chron-
ic physical diseases. As for medication taken, most
of them took analgesics and few took tranquilizers,
hypnotics, stimulants, antidepressants or antihy-
pertensives. The sociodemographic profile is strik-
ing, since other studies on caregivers—for example,
the case of adults with Alzheimer’s disease—, show
that they are usually women, generally without ed-
ucation or only primary education, who are not in
active employment or who are even retired and
may be in a difficult economic situation (Cortés et
al., 2020). In this sense, we believe that the charac-
teristics of the disease and the selected age range
make it possible that, due to increased autonomy,
caregivers combine care or work for others with
work outside the home. The possibility of combin-
ing caregiving with work outside the home may de-
crease if studies that take into account infants and
their caregivers are conducted. Thus, many wom-
en who care for children with TIDM have to give
up their work to devote themselves entirely to the
care of their children (Sakoda, 2022). Regarding the
emotional distress of caregivers (H 15.1), our data
are in line with those reported by previous works
(Abitbol & Palmert, 2021; Bassi et al., 2020; Casa-
fia-Granell et al., 2018; Cousino & Hazen, 2013; Di
Riso et al., 2020; Hoff et al., 2005; Jaser et al., 2014;
King et al., 2014; Pérez-Marin et al., 2016b; Vale-
ro-moreno et al., 2018; Whittemore et al., 2012a)
and highlight the great emotional distress suffered
by caregivers of adolescents with an illness. Specif-
ically, 54.50 % evidence anxious symptoms, 22.70
% depressive symptoms and 13.60 % exhibit mixed
emotional distress. Caregivers also score moder-
ate values of stress when caring for a child with an
illness, with particularly high values for the num-
ber of times (stress frequency) that they are con-
fronted with stressful situations. However, care-
givers report that these situations, in general, do

not cause them much stress. The conditions they
find most stressful are those related to communi-
cating with others about the adolescent’s illness or
treatment, be it with healthcare personnel, fami-
ly members or friends. Along these lines, TIDM
is considered a “family disease”, as it involves the
whole family in decisions, learning, adjustments
and changes (Trojanowski et al., 2021), which can
cause great worry (Beléndez, 2012; Casafia-Granell
et al., 2018a), stress, anxiety and depression (Bassi
et al., 2020; Di Riso et al., 2020). Caregivers also
feel a great deal of pressure, as they live with the
feeling of being responsible for every decision they
make about the disease, which can generate stress,
anxiety and even depression (Marisa E. Hilliard et
al., 2017; Kalra et al., 2018; Krawczyk et al., 2021).
In addition, caregivers must deal with adolescents’
decisions about the disease, which may generate
more conflicts and more suffering (Cousino & Ha-
zen, 2013).0n the other hand, regarding family
characteristics (H 15.3), it is reasonable to think, as
other authors had pointed out (Drobnic¢ Radobuljac
& Shmueli-Goetz, 2015), that families with children
with TIDM have insecure attachment models. The
results presented here are different from those
raised previously, as caregivers evidence secure
attachment styles marked by security in relation-
ships, expression of feelings, assertive conflict
resolution and low emotional distance from the
other. These characteristics may prove positive for
both the psychological adjustment of the caregiver
and that of the adolescent and the dyad (caregiv-
er-adolescent with TIDM) as a whole (Drobnic¢ &
Shmueli-Goetz, 2015; Garrett et al., 2021). Consis-
tent with the above and with what was raised in
H 15.2, caregivers evidence healthy family styles
marked by moderate levels of family cohesion and
adaptability. These data are consistent with what
is shown in other research papers (Cohen et al.,
2004; Pérez-Marin et al., 2016b; Place et al., 2017),
as well as with what adolescents with TLDM stated
about their families. Thus, through the use of mul-
tiple raters, we can conclude that the family styles
found in the families of adolescents with TLDM are
healthy.



Objective 16 (O 16). To analyze the role that
sociodemographic variables (age, income and the
presence or absence of another child with the di-
sease) have on psychological variables and adjust-
ment to illness in primary family caregivers of ado-
lescents with TIDM.

e Hypothesis 16.1. Caregivers with lower fi-
nancial incomes will show higher levels of
stress, anxiety and depression than those
with moderate or high incomes (Kobos &
Imiela, 2015) (Campbell-Sills & Stein, 2007;
Lazarus & Folkman, 1984; Mapa-Tassou et
al., 2019; Raina et al., 2004; Singh, 2022).

e Hypothesis 16.2. Caregivers with another
child with an NCD in their care will evidence
higher levels of psychopathology and stress
than caregivers who do not have another
child with an NCD (Hoff et al., 2005; King et
al., 2014; Whittemore et al., 2012b).

e Hypothesis 16.3. Younger caregivers will
exhibit higher psychological distress (more
psychopathology and stress) (S. Casafa-Gra-
nell et al., 2018a).

Regarding H 16.1, our data were partially con-
sistent with what has been previously proposed
(Campbell-Sills & Stein, 2007; Lazarus & Folkman,
1984; Mapa-Tassou et al., 2019; Raina et al., 2004;
Singh, 2022). Thus, caregivers in our sample with
low economic incomes show higher levels of stress
when caring for a child with TIDM than those with
moderate or high economic incomes. These results
highlight the importance of access to economic re-
sources for personal care and for caregiving in the
face of the disease. Thus, for example, for TIDM
care and management, continuous monitoring
sensors are essential, as they facilitate treatment
by being less invasive and improve adherence and
HbAlc outcomes (Benioudakis et al., 2021; Char-
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leer et al., 2020). When the sample for this study
was collected, these devices were not yet financed
by the public health system, so that only people
with high economic resources could have them.
The same was true for insulin pumps (or hybrid
closed loop systems), which despite being devices
that significantly improve the quality of life of fam-
ilies with children with T1DM, are not accessible to
all (Pathak et al., 2019). Our work has not record-
ed the use of these devices. Their use can have a
significant influence on the emotional and physical
well-being of the adolescent and their caregiver,
so these variables should be considered in future
contributions.In line with the above, the data from
our research are similar to those of previous stud-
ies (Hoff et al., 2005; King et al., 2014; Whittemore
et al., 2012b) and to what is stated in H 16.2. Thus,
caregivers with another child with an NCD in their
care have more anxious symptoms, more depres-
sive symptoms, more emotional distress and more
caregiving stress than caregivers who do not have
another child with an NCD in their care. This may
be because, in these situations, both objective and
subjective burden are usually higher (King et al.,
2014). Adolescence is usually a time that places a
heavy burden on caregivers (Casafia-Granell et al.,
2021b), and having several children with different
physical and emotional needs can be quite a chal-
lenge. In addition, the literature reported that be-
ing a young person caring for an adolescent with an
endocrine problem could be emotionally difficult
(H 16.3) (Casafia-Granell et al., 2018a). Our data,
however, do not show the same results. Thus, in
the case of caregivers of adolescents with T1IDM,
age is not observed to be an important indicator
for psychopathology and stress. It is possible that
these differences are due to the fact that previous
literature had explored the role of age in caregivers
of adolescents with short stature and not of ado-
lescents with TLDM.
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Objective 17. To analyze the associations be-
tween psychological, family and disease adjust-
ment variables in primary family caregivers of ado-
lescents with TIDM.

e Hypothesis 17.1. High scores on anxious
symptoms will be associated with high
scores on depressive symptoms. Likewise,
anxious and depressive symptoms will be
related to caregiving stress (Zhuang et al.,
2017).

e Hypothesis 17.2. High levels of psychopa-
thology and stress will be positively related
to insecure attachment characteristics and
negatively related to secure attachment
characteristics in caregivers (Monaco et al.,
2021; Oropesa, 2022; Palacios et al., 2011;
Selene Valero-Moreno, 2021).

e Hypothesis 17.3. Caregivers of adolescents
with TIDM with adequate levels of cohe-
sion and adaptability will evidence increa-
sed stress and psychopathology than fami-
lies with pathological levels (Pérez-Marin et
al., 2016c).

e Hypothesis 17.4. Adjusted levels of cohe-
sion and adaptability will appear associat-
ed with secure attachment characteristics.
In this line, mismatched levels of cohesion
and adaptability will appear associated with
insecure attachment characteristics (Vale-
ro-Moreno, 2021).

Attending to the associations between anxi-
ety and depression in caregivers (H 17.1), we evi-
denced—as pointed out by the theory of chronic
stress (Zhuang et al., 2017)—that a higher amount
of anxious symptoms is related to a higher amount
of depressive symptoms. These symptoms, in turn,
are associated with stress in the face of caregiving.
On the other hand, regarding the relationship be-
tween psychopathology and stress and affective
attachments (H 17.2), our results partially confirm
what other research had highlighted (Mdnaco

et al., 2021; Oropesa, 2022; Palacios et al., 2011;
Valero-Moreno, 2021). Thus, some characteristics
of insecure attachment, such as low self-esteem,
the need for approval or fear of rejection or hos-
tile conflict resolution, are associated with high
levels of anxiety and depression. However, the as-
sociations found between stress and attachment
contradicted the literature, with insecure attach-
ment characteristics sometimes being observed to
be negatively associated with stress (communica-
tion about illness, loss of personal, family or social
role, emotional distress). Therefore, although the
impact of affective attachments is clear in psycho-
pathology (Mdnaco et al.,, 2021; Oropesa, 2022;
Palacios et al., 2011; Valero-Moreno, 2021), their
associations with caregiving stress are yet to be de-
termined. It is true that the research consulted as-
sess stress in general and, as far as we know, do not
assess caregiving stress. Regarding H 17.3, our find-
ings are similar to those found previously (Pérez-
Marin et al., 2016c). Thus, in our sample, families
with dysfunctional levels of adaptation show more
stressful situations in general, a higher number of
stressful events related to communication and a
higher emotional impact of these events. On the
other hand, families with dysfunctional levels of
cohesion show a higher number of stressful care-
giving situations and characteristics of insecure
attachment. It seems that having a positive family
structure marked by intermediate levels of adapta-
tion and cohesion is positive for the mental health
of caregivers of adolescents with TIDM. However,
results are partially similar to those reported in H
17.4 (Valero-Moreno, 2021), since only pathologi-
cal levels of cohesion are related to increased hos-
tile resolution and self-sufficiency, both character-
istics of insecure attachment.



Objective 18. To identify the main predictors of
psychopathology and caregiving stress in primary
family caregivers of adolescents with TIDM.

e Hypothesis 18.1. Anxious symptoms, de-
pressive symptoms and emotional distress
will be predicted by having another child
with an illness, stressful situations about
caregiving and presenting unhealthy family
structures and indicators of insecure atta-
chment (S. Casafia-Granell et al., 2021; Sara
Casana-Granell et al.,, 2021a; King et al.,
2014).

e Hypothesis 18.2. Stress may be predicted
by low economic income, having another
child with an illness, emotional symptoma-
tology and having unhealthy family structu-
res and indicators of insecure attachment
(Casafia-Granell et al., 2021; Casafia-Granell
et al., 2021a; King et al., 2014; World Health
Organization, 2021; Wu et al., 2022).

Considering all the previous results, we set out
to predict both psychopathology and caregiving
stress in caregivers of adolescents with TIDM. To
address objective 18 (018), we performed, on the
one hand, linear models based on the previous
literature and on the results obtained throughout
this research; and, on the other hand, we per-
formed nonlinear models based on the literature
consulted, to broaden the information obtained (H
18.1 and H 18.2). Focusing on the linear models,
the factors that are most important for the predic-
tion of anxious symptoms in caregivers of adoles-
cents with TIDM are the number of stressful situ-
ations and low self-esteem, need for approval and
fear of rejection. In contrast, only having another
child with an NCD predicts depressive symptom-
atology. We can observe, contrary to expectations
(Casafa-Granell et al., 2021; Casafia-Granell et al.,
2021a; King et al.,, 2014), how the mechanisms
explaining anxious and depressive symptoms in
caregivers are different. In the former, psycholog-
ical factors play a role, while having a greater ob-
jective burden is relevant in the latter. Further re-
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search should assess the presence of anxiety and
depression problems through independent gold
standard instruments. This, coupled with a longi-
tudinal research design, would allow to determine
the weight of maintained anxious symptoms in the
development of depression in caregivers. Similarly,
objective and subjective burden and the likelihood
of burnout should be assessed, as these are funda-
mental aspects in the evaluation of the impact of
caregiving (Abdoli et al., 2019; King et al., 2014; Van
Gampelaere et al., 2017). Low income and the pres-
ence of anxious symptoms are relevant in the pre-
diction of the total number of stressful situations
experienced in terms of caregiving, as well as in the
prediction of the total effort these situations cause
to caregivers. Contrary to expectations (H 18.2),
family variables and emotional attachments were
not relevant for the prediction of stressful situa-
tions (Casafia-Granell et al., 2021; Casana-Granell
et al., 2021a; King et al., 2014; World Health Orga-
nization, 2021; Wu et al., 2022). Thus, the weight
of anxious symptoms on stress can be bidirectional,
leading to an exponential increase in both. Having
limited economic resources may again be a very
relevant factor in predicting caregiver stress (World
Health Organization, 2021; Wu et al.,, 2022). In
this regard, access to an adequate diet and to in-
novative treatments that improve quality of life is
related to increased access to economic resources
(World Health Organization, 2021; Youngkin et al.,
2020). Access to economic resources also enables
caregivers to take care of themselves, and is related
to better physical and emotional health outcomes
(Cortés et al., 2020).In turn, through nonlinear
models, emotional distress (H 18.1) of caregivers
of adolescents with TIDM was predicted. The dif-
ferent combinations for the prediction of high lev-
els of emotional distress included low self-esteem,
need for approval and fear of rejection with other
indicators of insecure affective attachments such as
hostile problem solving or failure to express feel-
ings. The main combinations resulting in low lev-
els of emotional distress highlight not having an-
other child with a NCD with emotional expression,
cohesion and the absence of low self-esteem. In
this sense, the data do go in line with previous lit-
erature, including sociodemographic, personal and
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family variables in their prediction (Casafia-Granell
et al., 2021; Casana-Granell et al., 2021a; King et
al., 2014).In the prediction of high values of care-
giving stress frequency (H 18.2), indicators of in-
secure attachment are combined with the pres-
ence of adequate cohesion even in the absence of
another child with an NCD. We can conclude that
there are high levels of caregiving stressful situa-
tions if these conditions are combined with indica-
tors of insecure attachment, in spite of having no
major objective burden and adequate family cohe-
sion. At low levels of caregiving stressful situations,
the absence of another child with an NCD in combi-
nation with adequate levels of cohesion and emo-
tional expression are crucial, even when combined
with some indicators of insecure attachment such
as emotional self-sufficiency. These results seem to
give more weight to affective attachments than to
objective factors of burden, such as having another
child with an NCD in their care.Regarding the per-
ception of the burden or effort that these stressful
situations entailed for the caregivers, in general, in-
dicators of insecure attachment are very significant
at higher levels, despite the lack of another child
with an NCD or when showing adequate family
cohesion. For low levels, it is essential not to have
another child with an NCD, to show adequate ex-
pression of feelings and adequate cohesion, and
not to show low self-esteem or need for approval.
Therefore, we can conclude that caregiver stress,
according to nonlinear models, is largely explained
by the combination of having another child with
an NCD and showing indicators of insecure attach-
ment. Based on these results, we should point out
that the linear models give more importance to
economic aspects or that of having another child
with a physical health problem for the prediction of
emotional maladjustment in the caregiver. Non-lin-
ear models give us the opportunity to learn about
the different combinations that can lead to the
same result. They also allow us to understand why
some people, despite having protective factors,
such as having good emotional attachments or ad-
equate family structures, show emotional difficul-
ties—and, on the contrary, why protective factors
offset the impact, despite having fewer economic
resources or having several children with physical

health problems. These models thus explain how
the combination of different risk and protective
factors leads to the same result. Therefore, they al-
low us to broaden our view and understanding of
the different phenomena, paying special attention
in this case to the affective bonds of the caregivers.
These variables may have a greater impact on the
psychosocial adjustment of adolescents and fam-
ilies than the stressful life events themselves. In
fact, as pointed out by the Psychosocial Model of
Illness and Family Life Cycle (Rolland, 1994), fam-
ily characteristics influence adjustment to illness.
Communication dynamics, beliefs, family history
and family cycle can modify psychological adjust-
ment (Rolland, 1994, 2018). Moreover, as noted
previously, according to the Transactional Model
of Stress (Lazarus & Folkman, 1984), focus should
be on the person’s perception of coping with that
stressful event and not on the stressful life event
itself. In this sense, if families provide safe environ-
ments conducive to personal development, com-
munication and affection, adolescents may feel
that they have more resources to cope with adver-
sity.

Objective 19. To assess the mediating or mode-
rating role of insecure attachment characteristics
in the relationship between caregiving stress and
caregiving anxiety in a child with TIDM.

e Hypothesis 19.1. Low self-esteem, need for
approval and fear of rejection will increase
the relationship between caregiving stress
and the onset of anxiety in caregivers of
adolescents with TIDM (Valikhani et al.,
2018).

e Hypothesis 19.2. Low self-esteem, need for
approval and fear of rejection will moderate
the relationship between caregiving stress
and the onset of depression in caregivers
of adolescents with TIDM (Hankin et al.,
2016).




On the other hand, we assessed the mediating
effect of insecure attachment characteristics on the
relationship between stress and anxiety (objective
19 - 019). Against our expectations for H 19.1 and
H 19.2 (Hankin et al., 2016; Valikhani et al., 2018),
none of the models turned out to be statistically
significant, so the influence of affective attach-
ments on the relationship between stress and anxi-
ety cannot be tested. We might have expected that
the presence of insecure attachment characteristics
would worsen the association between caregiving
stress and the occurrence of anxiety or depression;
however, the association between caregiving stress
and emotional symptoms is sufficiently strong
without considering affective attachments. Further
studies should carry out longitudinal designs to ob-
serve whether caregiving stress is such a significant
variable for mental health in caregivers. Similarly,
the role of secure attachment in this relationship
should be studied.

Objective 20. To assess the moderating role of
the presence of another child with an NCD on the
relationship between caregiver attachment cha-
racteristics and the onset of anxious or depressive
symptoms.

e Hypothesis 20.1. The presence of another
child with an NCD will moderate the asso-
ciation between insecure attachment cha-
racteristics and anxious symptoms (King et
al., 2014; Valikhani et al., 2018).

e Hypothesis 20.2. The absence of another
child with an NCD will moderate the asso-
ciation between secure attachment charac-
teristics and low depressive symptomatolo-
gy (Hankin et al., 2016; King et al., 2014).
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The moderating effect of the presence
of another child with an NCD on the relationship
between insecure attachment characteristics and
depression was evaluated (objective 20 - 020).
The moderating effect of having another child
with an NCD between attachment characteristics
and depressive symptomatology cannot be tested
either. We believe that, given that the models
predict a significant amount of variance, these
results may be due to the small sample size. If
future work expands the sample, the models may
be statistically predictive. In addition to the above,
it would be important to assess the type of disease
present in the other children. Here, we have only
considered whether they had another dependent
child with a disease, but the other children’s
diseases are quite different in severity, involvement,
duration and prognosis. For example, some report
that their other had skin allergies while others
report that they had cancer. Increasing the sample
and analyzing the different diseases may give more
information about this in the future.
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Objective 21 (021). To analyze the role of socio-
demographic (age and annual income) and clinical
variables (time of diagnosis, number of hospitali-
zations, HbA1c level) on psychological, family and
disease adjustment variables of adolescents with
T1DM and their primary family caregivers.

Hypothesis 21.1. There will be no differen-
ces between caregiver-reported low and
moderate-high income and the psychologi-
cal adjustment of the adolescent with TIDM
(Dios et al., 2003; McClintock et al., 2021).

Hypothesis 21.2. Adolescents with modera-
te-high income reported by caregivers will
evidence higher medical adjustment (ade-
guate HbAlc levels and adequate adapti-
ve response) (World Health Organization,
2021; Wu et al., 2022).

Hypothesis 21.3. More time since diagnosis
of TIDM in adolescents will be associated
with higher psychological adjustment (less
psychopathology and stress) in the caregi-
ver (McNally et al., 2010; Trojanowski et al.,
2021).

Hypothesis 21.4. Adequate HbAlc levels in
adolescents with TIDM will be positively
related to indicators of secure attachment
and negatively related to indicators of in-
secure attachment in the family caregiver
(Ciechanowski et al., 2002; Rosenberg &
Shields, 2009).

Hypothesis 21.5. Fewer hospitalizations in
adolescents with TIDM will be positively
associated with indicators of secure atta-
chment and negatively associated with in-
dicators of insecure attachment in the fa-
mily caregiver (Ciechanowski et al., 2002;
Oldham-Cooper et al., 2021; Rosenberg &
Shields, 2009).

Hypothesis 21.6. Adequate HbA1lc levels in
adolescents with TIDM will be associated
with low psychopathology and stress in the

caregiver (Cameron et al., 2007; Kristensen
et al., 2012; Trojanowski et al., 2021).

Hypothesis 21.7. Fewer hospitalizations in
adolescents with TIDM will be associated
with better mental health (less psychopa-
thology and stress) in the caregiver (Came-
ron et al., 2007; Kristensen et al., 2012; Tro-
janowski et al., 2021).

Hypothesis 21.8. Adequate HbAlc levels in
adolescents with TLDM will be positively as-
sociated with indicators of adequate family
cohesion and adaptation (Cameron et al.,
2007; Kristensen et al., 2012; Trojanowski
et al., 2021).

Hypothesis 21.9. Fewer hospitalizations in
adolescents with TIDM will be positively as-
sociated with indicators of adequate family
cohesion and adaptation (Cameron et al.,
2007; Kristensen et al., 2012; Trojanowski
et al, 2021).

Hypothesis 21.10. Younger caregivers will
be associated with lower medical and emo-
tional adjustment of the adolescent with
T1DM (Chikhradze et al., 2017).




04_ Discussion

The last block of objectives in this research fo-
cuses on the analysis of the interaction between
the dyad (adolescent with TIDM and their prima-
ry caregiver). The literature indicated the bidirec-
tional influence of the different elements of the
family in adjustment to illness (H. Jorge, 2020). In
terms of objective 21 (021), our results contra-
dict hypotheses H 21.1, H 21.2, H 21.3, H 21.4, H
21.5, H 21.6, H 21.7, H 21.8 and H 21.9, since we
observed (H21. 1) that adolescents with caregiv-
ers with moderate-high economic incomes show
greater psychological adjustment, showing less de-
pression, behavioural and hyperactive symptomes,
and general difficulties, contrary to previous find-
ings (Dios et al., 2003; McClintock et al., 2021). Our
data also indicate that these adolescents report
higher self-esteem and more positive family styles.
However, contrary to expectations (H21.2), there
were no differences in medical adjustment (HbA1lc)
and family income. The literature indicates that
economic resources are essential to medical ad-
justment (World Health Organization, 2021; Wu et
al., 2022). However, these data highlight the impor-
tance that other factors have for medical adjust-
ment. Future work should consider other factors
when evaluating the family’s economic situation,
since the assessment of the annual assessment of
annual income alone provides little information.
Including the number of family members, the ed-
ucational level and occupation of the main family
provider and the number of family members who
contribute income to the family can yield a combi-
nation of factors that can more clearly estimate the
family’s income level. Based on all these factors,
families can be classified into seven distinct groups
according to their income levels (Asociacion para la
Investigacion de Medios de Comunicacion, 2022).
This classification should be used in future work.
Time since diagnosis (H21.3), on the other hand,
is not a relevant variable for caregiver emotional
adjustment, contrary to previous findings (McNal-
ly et al., 2010; Trojanowski et al., 2021). Although
time since diagnosis may be a relevant variable
for psychological adjustment, since it may lead to
increased disease management skills, it may also
be a significant stressor, as the stressful situations
caused by the illness accumulate over time—this
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may explain the results. It must be noted that this
study evaluated dyads with a diagnostic time of
more than six months. For this reason, it could be
of interest to carry out longitudinal studies that can
truly evaluate the impact of time on adjustment
to illness. Since T1DM is a condition that poses a
daily challenge, longitudinal studies may not be
particularly advisable due to the existence of mul-
tiple confounding variables. In any case, comparing
the initial emotional impact of a TIDM diagnosis
and the impact of TIDM over time may shed light
on this issue.On the other hand (21.5 and 21.6),
caregivers’ affective attachments do not influence
adolescents’ levels of medical adjustment (HbAlc
levels or hospitalizations), as opposed to previous
findings (Ciechanowski et al., 2002; Oldham-Coo-
per et al.,, 2021; Rosenberg & Shields, 2009). In
this case, there is no association between ado-
lescents’ medical adjustment and caregivers’ se-
cure attachment ties. Future work may need to
address the affective attachments in adolescents
with TIDM. Adolescents’ attachment type may be
a more relevant variable for their adjustment than
that of their caregivers’. Caregivers’ mental health
was also not relevant in terms of the number of
hospitalizations of adolescents with TIDM and
vice versa (H 21.7). It was expected that a higher
number of hospitalizations would have an impact
on caregivers’ mental health; similarly, caregivers’
poorer mental health was expected to affect the
number of hospitalizations (Cameron et al., 2007;
Kristensen et al., 2012; Trojanowski et al., 2021), as
they would not be as emotionally available to sup-
port adolescents in terms of disease management.
Future work should evaluate hospitalizations (time,
situation, associated complications...) and consider

them factors that could mask the results. On the
other hand, regarding H21.8 and H21.9, we found
that family structure was not a relevant variable in
explaining adolescent medical adjustment (HbAlc
and hospotalizations) either, contrary to expecta-
tions (Cameron et al., 2007; Kristensen et al., 2012;
Trojanowski et al., 2021). Further studies should
assess adolescents’ perception of family cohesion
and adjustment. It is possible there may be a com-
ponent related to high social desirability, given the
nature of the constructs assessed by Olson’s (1986)
family cohesion and adaptability questionnaire, so
it could be useful to have multiple raters. Lastly,
and contrary to expectations (H 21.10), caregiver
age does not seem to be a relevant variable for the
adjustment of adolescents with T1IDM, since young
people are often involved in caregiving, hide health
conditions from other family members and do not
want to be identified as caregivers (Chikhradze et
al., 2017). Future studies should expand work along
these lines, considering other protective variables
that may be more relevant than age—such as cop-
ing strategies, resilience and emotional intelligence
(Lacomba-Trejo et al., 2022; Lacomba-Trejo et al.,
2022).It should be noted that, although caregiver
age is not associated with the caregiver’s emotion-
al adjustment, it is related to the HbAlc level of
the adolescent with TIDM. In this sense, younger
caregivers have adolescents with worse disease
management. These results lead us to think that it
would be interesting to provide special multidisci-
plinary care to young families, including diabetes
education and psychological intervention.



04_ Discussion

Objective 22 (022). To analyze the association
between psychological, family and disease adjust-
ment variables of adolescents with TLDM and their
primary family caregivers.

Hypothesis 22.1. Low psychopathology
(anxious, depressive, emotional, behaviou-
ral and hyperactive symptoms) in adoles-
cents with TIDM will be associated with
low psychopathology and caregiver stress
(Moreira et al., 2013; Robinson et al., 2016).

Hypothesis 22.2. Low levels of problems
with peers in adolescents with TIDM will
be associated with low psychopathology
and caregiver stress (Hansen et al., 2012;
Hilliard et al., 2011; Hood, 2009).

Hypothesis 22.3. High psychological ad-
justment (elevated levels of well-being and
self-esteem) in adolescents with TIDM will
be associated with low psychopathology
and caregiver stress (Bassi et al., 2020; Cun-
ningham et al., 2011; Maas-Van Schaaijk et
al., 2013; Streisand et al., 2008; Van Gampe-
laere et al., 2018).

Hypothesis 22.4. High adaptive response
to T1DM in adolescents with TIDM will be
associated with low psychopathology and
caregiver stress (Bassi et al., 2020; Cunnin-
gham et al., 2011; Maas-Van Schaaijk et al.,
2013; Streisand et al., 2008; Van Gampelae-
re et al., 2018).

Hypothesis 22.5. Lower levels of psycho-
pathology in TIDM will be positively asso-
ciated with indicators of secure attachment
and negatively related to indicators of in-
secure attachment in the caregiver (Casa-
fa-Granell et al., 2018).

Hypothesis 22.6. Fewer problems with
peers in adolescents with TIDM will be po-
sitively associated with indicators of secure
attachment and negatively associated with
indicators of insecure attachment in the fa-

mily caregiver (Casafia-Granell et al., 2018).

Hypothesis 22.7. High psychological ad-
justment (elevated levels of well-being and
self-esteem) in adolescents with TIDM will
be positively associated with indicators of
secure attachment; they will be negatively
associated with indicators of insecure atta-
chment in the family caregiver (Casafia-gra-
nell et al., 2018).

Hypothesis 22.8. High adaptive response to
T1DM in adolescents with TIDM will be po-
sitively associated with indicators of secure
attachment, it will be negatively associa-
ted with indicators of insecure attachment
in the family caregiver (Drobni¢ & Shmue-
li-Goetz, 2015; Turin et al., 2021).

Hypothesis 22.9. Lower levels of psycho-
pathology in adolescents with TIDM will
be positively associated with indicators of
adequate family cohesion and adaptation
(Cohen et al., 2004; Moreira et al., 2014,
Whittemore et al., 2020).

Hypothesis 22.10. Less problems with peers
in adolescents with TIDM will be positively
associated with indicators of adequate fa-
mily cohesion and adaptation (Chisholm,
2003; Nufiez-Baila et al., 2021).

Hypothesis 22.11. High psychological ad-
justment (elevated levels of well-being and
self-esteem) in adolescents with TAIDM, with
adequate indicators of family cohesion and
adaptation (Chisholm, 2003; Nufiez-Baila et
al., 2021).

Hypothesis 22.12. High adaptive respon-
se to T1IDM in adolescents with TIDM will
be positively associated with indicators of
adequate family cohesion and adaptation
(Monzon et al., 2022; Trojanowski et al.,
2021).
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If we focus on objective 22 (022), our data
contradict what was posed in hypotheses H 22.2
H 22.3, H22.4,H 225, H22.6, H22.7, H 228, H
22.11 and H 22.12. Specifically, hypotheses H22.2,
H22.3 and H22.4 were refuted by findings oppo-
site to those proposed by the literature (Bassi et
al., 2020; Casana-Granell et al., 2018; Cunning-
ham et al., 2011; Hansen et al., 2012; Hilliard et
al., 2011; Maas-Van Schaaijk et al., 2013; Streisand
et al., 2008; Van Gampelaere et al., 2018). In this
regard, caregivers’ psychological adjustment (ab-
sence of anxious, depressive or stress symptoms) is
not associated with adolescents’ psychological (ab-
sence of psychopathology, presence of well-being,
good emotional ties and self-esteem) and medi-
cal (HbAlc levels, fewer hospitalizations, adaptive
response to the disease and adjusted perception
of TIDM) adjustment. However, caregivers with
higher emotional distress were in charge of adoles-
cents with inadequate HbAlc levels. The literature
found several results addressing this issue: on the
one hand, it shows the bidirectional link between
physical maladjustment and family stress (Hood
et al., 2004; Rumburg et al., 2017); on the other
hand, it indicates that moderate levels of stress or
anxiety in caregivers may likely help with the man-
agement of the disease by implying a higher sense
of alertness (Whittemore et al., 2012b), which is
often necessary to adequately manage T1DM. For
a better understanding, this aspect should be con-
sidered in interaction with other variables.

However, hypotheses H22.5, H22.6, H22.7 and
H22.8 were not confirmed, as results differed from
those proposed by previous studies (Casafia-Granell
et al., 2018; Drobni¢ & Shmueli-Goetz, 2015; Turin
et al., 2021). Thus, in our study, the caregiver’s af-
fective bonds were not a protective factor for the
physical or emotional health of adolescents with
T1DM. Due to the above, this issue should be stud-
ied further in the future. It is possible that, by us-
ing other questionnaires or increasing the sample,
this issue could be known in detail. Since we found
that most of the caregivers in the sample showed
positive family bonds, it is possible that there is not
an accurate representation of the diversity of af-
fective attachment types, making it difficult to pre-

dict this variable using these models. On the oth-
er hand, contrary to H22.12 (Monzon et al., 2022;
Trojanowski et al., 2021), adolescents with families
with adequate levels of adaptability showed more
symptoms associated with TIDM. This aspect may
also be a result of the fact that most caregivers re-
port having adequate levels of adaptability.

Adolescents with cohesive family members
report fewer emotional, anxious and depressive
symptoms and emotional distress, as well as better
psychosocial ties and more personal acceptance.
Previous research stated that families with func-
tional structures (adequate levels of adaptability
and cohesion) resulted in adolescents with higher
emotional adjustment (Cohen et al., 2004; Moreira
et al., 2014; Whittemore et al., 2020).

Inturn, hypotheses H22.1 and 22.9 were partial-
ly fulfilled, as more stress in caregivers was associ-
ated with more hyperactive symptoms and general
difficulties (H 22.1). Increased caregiver stress is
also associated with a higher disease threat per-
ception, as adolescents with TIDM perceive the
treatment to be less useful. Our research seems to
show that the emotional impact of TIDM is more
pronounced in caregivers than in adolescents,
which is why there may not be linear associations
in the dyad when it comes to these issues.
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Objective 23 (023). To identify the main pre-
dictors of adjustment to illness and psychological
well-being in adolescents with TIDM and their pri-
mary family caregivers based on the analysis of psy-
chological, family and illness adjustment variables
of the dyad.

Hypothesis 23.1. Medical adjustment
(HbA1c) of adolescents with TIDM will be
predicted by older age and lower caregiver
emotional distress (Chikhradze et al., 2017;
Trojanowski et al., 2021).

Hypothesis 23.2. Adolescent emotional dis-
tress will be predicted by unhealthy family
cohesion, higher distress and the caregiv-
ers’ insecure attachment traits (Sara Casa-
na-Granell et al., 2021b; Drobni¢ & Shmue-
li-Goetz, 2015; Trojanowski et al., 2021).

Hypothesis 23.3. Adolescents’ adaptive
response to TIDM will be predicted by a
healthy level of family cohesion, absence of
distress and caregivers’ secure attachment
traits (Casafia-Granell et al., 2021b; Drobnic
& Shmueli-Goetz, 2015; Trojanowski et al.,
2021).

Hypothesis 23.4. Adequate HbAlc levels in
adolescents with TIDM will be predicted by
a healthy level of family cohesion, absence
of distress and caregivers’ secure attach-
ment traits (Casafia-Granell et al., 2021b;
Drobni¢ & Shmueli-Goetz, 2015; Trojanows-
ki etal., 2021).

Hypothesis 23.5. Levels of family cohesion
will moderate the relationship between
positive psychosocial attachments and de-
pression in adolescents with TIDM (Cohen
et al., 2004; Moreira et al., 2014).

Hypothesis 23.6. Levels of family cohesion
will moderate the relationship between
self-esteem and anxiety of adolescents with
T1DM (Cohen et al., 2004; Moreira et al.,
2014).

Hypothesis 23.7. Levels of family cohesion

will moderate the relationship between
emotional symptoms and adaptive re-
sponse to adolescents’ TIDM (Cohen et al.,
2004; Moreira et al., 2014).

Hypothesis 23.8. The number of stressful
situations related to caregiving (stress fre-
quency) will be predicted by adolescents’
unhealthy HbAlc levels, hyperactive symp-
tomatology and perceived usefulness of
medical treatment (Bassi et al., 2020; Coc-
caro et al., 2021; Monaghan et al., 2011).

Hypothesis 23.9. The number of stressful
situations related to caregiving (stress fre-
quency) will be predicted by adolescents’
emotional distress, adaptive response to
T1DM, HbA1lc levels and self-esteem using
nonlinear models (Bassi et al., 2020; Cocca-
ro et al., 2021; Monaghan et al., 2011).

Hypothesis 23.10. The strain caused by
stressful situations related to caregiving
(stress frequency) will be predicted by low
economic income, levels of anxious symp-
toms, psychopathology and peer problems
of adolescents with TIDM (Bassi et al.,
2020; Coccaro et al., 2021; Monaghan et al.,
2011; Wu et al., 2022).

Hypothesis 23.11. The strain caused by
stressful situations related to caregiving
(stress frequency) will be predicted by un-
healthy levels of family cohesion, caregiver
distress and caregivers’ insecure attach-
ment traits (Moreira et al., 2014; O’Neill et
al., 2021).

Hypothesis 23.12. Caregiver emotional dis-
tress will be predicted by adolescents’ emo-
tional distress, adaptive response to T1IDM,
HbA1c levels and self-esteem (Ciechanows-
ki et al., 2002; Moreira et al., 2014; O’Neill
et al., 2021).
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The last block of analysis in our study deals with
prediction of psychological and medical adjust-
ment of adolescents and caregivers through linear
or nonlinear models, by means of the interaction of
variables of both. Firstly, we present and comment
on the results obtained through linear and, second-
ly, those obtained with nonlinear methodologies.
Addressing objective 23 (023), in terms of H 23.1
and the prediction of adolescent medical adjust-
ment—considering age and level of caregiver dis-
tress—, we observed that only caregiver distress af-
fected the HbA1c values of adolescents with TIDM.
Considering this result, we can conclude that family
factors, such as caregiver stress, may influence the
medical adjustment of adolescents with TIDM. As
a matter of fact, prediction models did not find ado-
lescent variables predicting HbA1lc results, contrary
to previous evidence (Chikhradze et al., 2017; Tro-
janowski et al., 2021). As we stated before (H 23.2,
H 23.3), we used nonlinear models to predict dyad
adjustment. QCA models for predicting emotional
distress in adolescents with TLDM point to the rel-
evance of the combination of caregiver emotional
distress and insecure attachment traits or the pres-
ence of unhealthy levels of family cohesion. The
absence of insecure attachment traits coupled with
healthy levels of family cohesion is crucial to pre-
dict low levels of emotional distress, even though
it is sometimes combined with emotional self-suf-
ficiency or hostile conflict resolution. These results
highlight the complexity of adaptation to illness
and partially confirm previous literature (Casa-
fia-Granell et al., 2021b; Drobni¢ & Shmueli-Goetz,
2015; Trojanowski et al., 2021).

Regarding H 23.4, the hypotheses could only
be partially verified, since only consistent models
of explanation were found for low adaptive re-
sponse and for adequate HbAlc levels. In terms of
low adaptive response to TIDM, the combination
of indicators of caregivers’ insecure attachment
(low self-esteem, hostile resolution and emotion-
al self-sufficiency) interacts with the presence or
absence of caregiver emotional distress and with
adequate levels of cohesion. As for predicting ad-
equate HbAlc levels, the combination of absence
of self-sufficiency or absence of hostile resolution

with risk factors such as inadequate levels of co-
hesion or low self-esteem, need for approval or
fear of rejection in the caregiver, result in adequate
HbA1c levels, thus the importance of the absence
of insecure attachment indicators for the physical
and psychological adjustment to T1IDM is noted
(Casana-Granell et al., 2021b; Drobni¢ & Shmue-
li-Goetz, 2015; Trojanowski et al., 2021).

Likewise, in terms of H 23.5, H 23.6 and
H 23.7, different moderation models were tested.
In these models, the adequate level of family co-
hesion reported by the caregiver was the moder-
ating variable between the independent (positive
attachments, self-esteem, emotional symptoms)
and dependent (depression, anxiety and adaptive
response) variables of adolescents with TIDM. Al-
though all models predict a significant amount of
variance, the interactions between variables are
not significant, so our data is contrary to previous
literature (Cohen et al., 2004; Moreira et al., 2014).
We believe that these associations may be found if
further research involves a larger number of dyads,
since determining the role of family cohesion in
the psychological adjustment of adolescents with
T1DM would be of interest.

Considering H 23.8 and H 23.9, we observe how
the number of stressful situations related to care-
giving is predicted by inadequate HbA1c levels and
hyperactive symptomatology. On the one hand, we
know that poor metabolic control in adolescents
can pose a challenge for the family as a whole, as it
leads to more physical symptoms, more likelihood
of short- and long-term consequences—including
diabetic coma—and more adolescent hospitaliza-
tions. This is coupled with increased family, social
and economic losses for the caregiver (Bassi et al.,
2020; Coccaro et al., 2021; Maureen Monaghan et
al., 2011). Thus, it is not surprising that caregivers
experience more stress. Hyperactive symptoms
may themselves lead to family problems (Gortmak-
er et al.,, 1990; Lin et al., 2019). When these are
coupled with the presence of TMD1, medical ad-
justment may be more difficult (Lin et al., 2019;
Nylander & Fernell, 2021), which may directly and
indirectly impact the family system. As for H 23.10,



H 23.11 and H 23.12, the prediction of strain in the
face of caregiving (stress strain) follows a similar
direction, showing again that anxious symptoms
themselves were found to be predictive factors, to-
gether with difficulties in adolescents with TIDM.
This category includes anxious, behavioural and hy-
peractive symptoms. Consequently, the presence
of internalizing or externalizing difficulties in ado-
lescents with T1IDM is associated with increased
caregiving stress (Bassi et al., 2020; Coccaro et al.,
2021; Maureen Monaghan et al., 2011; Wu et al.,
2022). Lastly, in the prediction of psychopathology
and caregiver stress through nonlinear models,
only the model for the number of stressful situa-
tions (stress frequency) obtained consistent re-
sults. The prediction of high levels only obtained a
pathway that considers the interaction between
medical maladjustment (inadequate HbA1c levels),
psychological maladjustment (low adaptive re-
sponse to TIDM and high emotional distress) and
the presence of self-esteem in adolescents with
T1DM. For low levels of stress, the two explanatory
pathways combine the presence of adjusted HbA1lc
levels and the presence of distress, which is offset
in one pathway by the presence of adequate
self-esteem and, in the other, by the presence of an
adequate adaptive response to TIDM. These re-
sults allow us to conclude that psychological and
medical factors in adolescents are extremely im-
portant for caregiver adjustment. Thus, adoles-
cents with TIDM and caregivers form a dyad that is
continuously interacting and influencing one an-
other. Both elements are relevant to the physical
and psychological adjustment or maladjustment to
T1DM (Jorge, 2020). Changes in one element of the
family system influence all members (Relvas, 2004).
This is why treatments should be directed towards
the family system as a whole and not only towards
the person with an NCD. We can therefore con-
clude that family and personal variables interact to
promote psychological adjustment in adolescents
with TIDM and their caregivers. These processes
are extremely complex and must be studied and
understood by observing multiple interacting fac-
tors, as cited in previous theories (Rolland, 1994).
Despite the contributions noted above, results ob-
tained can only be considered preliminary due to

04_ Discussion

the limitations of this study. The characteristics of
our sample, as well as the type of sampling per-
formed, make it harder to generalize the results to
the general population. Subsequent studies are
needed to replicate our current research, using
probability sampling and a multicentre design that
adequately represents the characteristics and pe-
culiarities of adolescents with TIDM and their
caregivers. In this line, the age range should be ex-
tended to preadolescence and adolescence in its
entirety, since the literature indicated that this pe-
riod could go between 10 and 19 years of age
(World Health Organization, 2015). Our study was
unable to cover a wider age range due to limita-
tions in sample collection. In Spain, adolescents
start to be treated by adult medical services after
the age of 16, while our study was carried out in
paediatric services. It would also be of interest to
carry out an evaluation not only of the caregiver,
but also of the family as a whole. In this regard, few
studies have considered siblings in the assessment
of family adjustment to illness (Parker et al., 2020),
and less specifically to TIDM. Work in this area has
mainly focused on adolescents with cancer (Ken-
ney et al., 2022), even though siblings can be a ma-
jor protective factor for physical and mental health
in the event of illness. The same is true for grand-
parents, as the literature has noted that they can
be a source of unconditional support in the face of
adversity (Priboi et al., 2022)—it could be of inter-
est to have their insight in future research. Adding
to the above, having multiple informants and dif-
ferent methods of obtaining information to assess
the variables under study could also be relevant in
future studies, potentially reducing errors usually
encountered in self-reports. Even though this study
considers the evaluation of the dyad, it would be
beneficial to have adolescents evaluated from the
point of view of the caregivers and vice versa. It is
well known that caregivers—or families—are usu-
ally better at reporting externalizing symptoms,
while adolescents are better at reporting internaliz-
ing symptoms (Gonzalez & Montoya-Castilla, 2015).
Furthermore, it must be noted that the family
styles were evaluated according to the adolescents’
perceptions. Although adults reported their levels
of cohesion and adaptability, they did not report
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factors such as educational style (democratic, per-
missive, authoritarian or neglectful); having their
insights on their educational style would provide
more information and facilitate assessing the level
of discrepancy between caregivers and adolescents
with TIDM.Moreover, future work should include
longitudinal studies to determine the impact of
time on adjustment to illness. These studies, how-
ever, are at risk of being biased in the case of some
NCDs, such as TIDM. People with TIDM can expe-
rience physical and mood changes on a daily basis;
since TIDM is a progressive disease, any worsening
of these changes may be due to factors related to
the illness, as opposed to other variables, so such
studies may make it harder to draw clear conclu-
sions. However, future studies should at least re-
cord the trajectories of HbA1lc values longitudinally
instead of only considering the value closest to the
psychological evaluation. A particular concern re-
garding this research is the different modes of as-
sessment of adolescents with TIDM and adoles-
cents without TIDM. For adolescents with T1DM,
the assessment was individualized, whereas the
assessment for adolescents without TIDM was
done in a classroom group setting. These differenc-
es may have increased biases caused by social de-
sirability, and the consequences of TIDM in these
adolescents may have been underestimated. Fu-
ture research should also assess factors such as the
use of continuous monitoring sensors and insulin
pumps (or hybrid closed loop systems), and their
influence on the physical and psychological adjust-
ment of adolescents. The ability to record these
variables may provide relevant information. These
devices can significantly improve the physical and
mental health of adolescents with T1DM, which
could therefore be an important factor to consider
in the future. It would also be relevant to assess the
existing symptoms with instruments regarded as
gold standard, as well as complementing these
evaluations with neuropsychological assessments
and magnetic resonance imaging to provide infor-
mation on the possible neuronal effects of hypogly-
caemia in adolescents with TIDM. Dietary record-
ings are also very relevant for adjustment to illness
and should be considered in the future. Other vari-
ables to be considered for future research are

T1DM distress or diabetes burnout, due to their
major role in the medical and psychological adjust-
ment to TIDM (Abdoli et al., 2019). Moreover, ad-
ditional work should explore difficulties associated
with eating behaviour, which are present in more
than 50% of adolescents with TIDM (de Jonge et
al.,, 2014). Other risk and protective factors that
have not been evaluated in our research include
coping styles, emotional skills, resilience, health-re-
lated quality of life, personality traits, school per-
formance, stressful life events, disease characteris-
tics (sequelae, physical alterations, restrictions,
type of diet...) and the person’s knowledge and
characteristics of their health care environment
(relationship with health care personnel, feelings
and care on their part), among others (So et al.,
2022). Furthermore, the evaluation of caregivers
and family in general should consider the dyadic
coping capacity of the illness, since the literature
indicates that this variable is key to assessing how
the different agents cope with the disease, as well
as how they cope with it jointly. Positive dyadic
coping is associated with good physical and mental
health outcomes. Finally, due to our sample size, it
was not possible to perform more robust analyses,
such as structural equation modelling or “ac-
tor-partner” models that provide in-depth knowl-
edge of the interaction of dyads. However, in this
type of hospital studies, final samples obtained are
usually small due to difficulties in collecting sam-
ples from the groups, especially from children and
adolescents.

In broad terms, future lines of research in con-
nection with this study should increase the num-
ber of participants with TIDM and the number of
caregivers, as well as evaluate other relevant con-
structs, conduct longitudinal research designs and
even carry out comparative studies between ado-
lescents with other NCDs. Likewise, it would be cru-
cial to consider factors that could play a role in the
differences between adolescents with and without
T1DM, especially family parenting style. It would
also be vital to study other personality variables
that could influence adolescent adjustment, and to
study in depth the protective effect of prosocial be-
haviour and self-esteem in adolescents with TIDM.



04_ Discussion

As for caregivers, the assessment should be expand-
ed through more appropriate questionnaires and
other agents should be included in the evaluation.
All of the above could help to establish the relevant
variables for adaptation, health and well-being in
adolescence and in the families of adolescents with
NCDs. Thus, our study aims to provide an approxi-
mate view of how health and disease variables be-
have at this stage, which could be used to develop
explanatory models of adolescent health (with and
without chronic diseases). If other research, espe-
cially longitudinal research, supports our results,
intervention programs could be developed for ad-
olescents and their families, considering the spe-
cific needs of each of these groups, to improve ad-
justment to this stage of life and prevent possible
physical and mental health problems in adulthood.
In this sense, programs such as 10Vida (Rodri-
guez-Rubio et al., 2022), could be useful to pro-
mote family adjustment to the disease. Finally, in
light of the results obtained, we can conclude that
our data do not show that the presence of TIDM is
a determinant of psychological adjustment in ado-
lescence, but rather that other variables—such as
positive psychosocial attachments, self-esteem or
family styles—act to promote or hinder preventive
and reinforcing behaviors. Similarly, in the case of
caregivers, modifiable factors are more important
than non-modifiable factors in predicting emotion-
al adjustment. However, special attention needs to
be paid to families with fewer economic resources,
as they have shown more mental health problems.
Promoting equality through equal access to health
services can be a starting point. The study of the
adolescent-caregiver dyad shows us that interac-
tions between the two elements can be continu-
ous, so that, by and large, factors affecting one of
the agents influence the other and vice versa. For
this reason, healthcare centers should focus on
understanding and treating the family as a whole.
Family and friends’ involvement in the medical
treatment and management of the disease plays a
key role in a person’s adjustment, so their mental
health should be treated as a priority.
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6.1 Solicitud autorizacion investigacion.

SECRETARIA AUTONOMICA DE EDUCACION

La Dra. Marian Pérez Marin, Profesora Titular de Universidad, y la Dra. Inmaculada
Montoya Castilla, Profesora Contratada Doctor de Universidad, del Departamento de
Personalidad, Evaluacion y Tratamientos Psicolégicos, de la Facultad de Psicologia
(Universitat de Valencia) y directoras del proyecto “Repercusiones psicoldgicas de la
enfermedad endocrina pedidtrica: un estudio comparativo entre adolescentes

comparativo entre adolestes con y sin diabetes”.

SOLICITA autorizacién para que los estudiantes matriculados en

que se citan en la presente carta, puedan participar en el proyecto

mediante la cumplimentacién de los cuestionarios que se adjuntan.

El objetivo general del proyecto es identificar los perfiles personales y familiares
ligados al bienestar psicoldgico en adolescentes, con la finalidad de mejorar su ajuste a lo

largo de la adolescencia.

Una vez finalizada la fase de analisis de datos obtenidos las directoras del proyecto se
comprometen a remitir a la Secretaria Autondmica de Educacién los resultados

obtenidos.

Valencia, 2 de noviembre de 2015

Fdo.: Dra. Maridn Pérez Marin Fdo.: Dra. Inmaculada Montoya Castilla



6.2 Consentimiento informado personas cuidadoras

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Y COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDAD

1.- INFORMACION AL SUJETO DE EXPERIMENTACION.

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

“Factores psicosociales y de adaptacion del paciente pedidtrico con patologfa endocrina
crénica y su familia”.

Para que usted pueda participar en este estudio es necesario contar con su
consentimiento, y que conozca la informacién bdsica necesaria para que dicho
consentimiento pueda considerarse verdaderamente informado. Por ello, le ruego que
lea detenidamente la siguiente informacién. Si tuviera alguna duda exprésela, antes de
firmar este documento, al investigador principal del proyecto, bien personalmente, bien
a través del teléfono o por correo electronico. Los datos del investigador principal del
proyecto aparecen también en el presente documento.

La informacién basica que debe conocer es la siguiente:

a) Objetivo del estudio: identificar, en pacientes en edad pediatrica entre 9y 16

aflos, diagnosticados de una enfermedad alérgica crénica, (al menos 6 meses de
diagndstico) en una Unidad de Alergologfa infantil, los perfiles de adaptacién personal y
familiar que favorecen la salud psicoldgica y fisica de los pacientes y sus cuidadores
familiares.

b) Metodologia a utilizar para el estudio, tipo de colaboracicon que se espera de usted
y duracién de dicha colaboracidn: para este estudio se aplicardn una serie de

cuestionarios psicoldgicos de autoinforme orientados a la evaluacion previa del

paciente como a su familia

06_ Anexos
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Si acepta participar en este estudio, usted se compromete a:

e Que se puedan administrar a su hijo/a los cuestionarios previamente dichos. Los
datos de caracter personal que voluntariamente nos facilite, serdn incorporados
a una base de datos confidencial, cuya finalidad es el archivo, gestion y analisis de
los mismos.

c) Procedimientos preventivos, diagndsticos y/o terapéuticos disponibles
alternativos a los que se investigan con este estudio: dado el tipo de estudio a

realizar, no procede informar de procedimientos alternativos.
d) Posibles molestias y riesgos de su participacion en el estudio: no existen

riesgos de participacion en el presente estudio.

e) Medidas para responder a los acontecimientos adversos: no existen
riesgos de participacién en el presente estudio.

f) Medidas para asegurar una compensacion adecuada en el caso de que usted sufra
algun dafio: la administracién de los cuestionarios no supone ningun dafio para el
paciente o su familiar.

g) Beneficios que se espera obtener con la investigacion: El objetivo general es
mejorar la calidad de vida de los pacientes pedidtricos y sus cuidadores familiares,

favoreciendo las demostraciones de afecto, la resolucion de conflictos y el ajuste a la
enfermedad. Para ello, el primer paso es establecer los perfiles, de nifios y familias,
favorecedores de bienestar psicolégico

y promotores de salud (ausencia de psicopatologia).

Con la delimitacién de los perfiles saludables, podremos detectar los pacientes
pediatricos y los cuidadores familiares mas vulnerables a la psicopatologia y estructurar
intervenciones para prevenirla.

h) Consecuencias de la no participacion: Es totalmente voluntario si se prefiere no
participar eso no afectard a su derecho a la asistencia sanitaria, y que la relacién con las
personas que le propusieron participar serd igual de cordial y dedicada con los que
rechacen participar que con los que si participen.
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i) 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 tendrd ninguna consecuencia
negativa para usted, y sera aceptada sin problemas por el equipo investigador.

j) ¢Quién ha financiado el estudio?:

k) ¢Qué institucidn lo realiza?: Se realiza en la Universitat de Valéncia junto con la
colaboracion del Consorcio Hospital General Universitario de Valencia

1) Gratuidad por la participacion: Los participantes no obtendran ninguna
compensacion economica por la participacion en este estudio.

m) Prevision de uso posterior de los resultados: Los resultados se utilizardn con fines
de investigacion y/o publicacién cientifica).

n) Equipo investigador: Inmaculada Montoya-Castilla; Juan Carlos Cerda Mir; Marfa
Antonia Pérez-Marin; Maria Pilar Barreto-Martin; Vicente Javier Prado-Gasco; Selene
Valero-Moreno; Laura Lacomba-Trejo; Olga Asensi-Ribera; Antonio Martorell-Aragonés;
Rubén Félix Toledo; Marta Alvarifio Martin; Maria Jesus Vidorreta Martinez de Salinas,
Maria Dolores de las Marinas Alvarez; Cristina Martorell Calatayud.

0) Datos de contacto del investigador principal para aclaraciones o consultas:
Inmaculada Montoya Castilla, Profesora Titular en el Departamento de Personalidad,
Evaluacion y Tratamientos Psicologicos (Facultad de Psicologia, Universitat de Valéncia).
E-mail: inmaculada.montoya@uv.es. Teléfono: 963983433

p) El proyecto se realizara siguiendo los criterios éticos internacionales recogidos en
la Declaracion de Helsinki.

2.- COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDAD.
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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 Proteccién de Datos de Caracter
Personal (LOPD) 15/1999, de 13 de diciembre.

b) Medidas para acceder a la informacidn relevante para usted que surjan de la
investigacion o de los resultados totales: Sepa que tiene derecho a acceder a la
informacion 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 ningdn 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 y/o publicacion,
se respetard siempre la debida anonimizacion de los datos de caracter personal, de

modo que los sujetos de la investigacion no resultaran identificables.

3.- CONSENTIMIENTO.

En el caso de que el sujeto de experimentacion sea mayor de edad:

Don/Dofia

-

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

manifiesto que:
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En el caso de que el sujeto de experimentacidon sea menor de edad o incapaz de obrar:

Don/Dofia

- ¥

mayor de edad, titular del DNI : ,

O padre, O madre, O tutor legal

de

En virtud de tales condiciones:
[ Acepto que mi hijo/a participe en este estudio.

[ Rechazo que mi hijo/a participe en este estudio.
353

He sido informado/a de las caracteristicas del Proyecto de Investigacion titulado:
“Factores psicosociales y de adaptacion del paciente pediétrico con patologfa endocrina
crénica y su familia”

He leido tanto el apartado 1 del presente documento titulado “informacion al sujeto de
experimentaciéon”, 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, consiento participar en este estudio.

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

Valencia, de de20 .
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Nombre y apellidos Nombre y apellidos del | Nombrey apellidos

padre, madre o tutor (en el

del / de la participante: del investigador principaf-

caso de menores 0]

incapaces): INMACULADA MONTOYA-
CASTILLA

) Firma:
Firma: Firma:

Si el sujeto del estudio es un adolescente capaz intelectual y emocionalmente de entre
12 y 16 afios debe de ser ofda su opinién y autorizar su participacién en el estudio
firmando también este consentimiento. Cuando se trate de menores no incapaces ni
incapacitados, pero emancipados o con 16 aflos cumplidos, no cabe prestar el
consentimiento por representacién y sera el propio sujeto del estudio quien firmara el
consentimiento (Ley 41/2002).

REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO

Revoco el consentimiento prestado en fecha para
participar en el proyecto titulado

“ n

y, para que asi

conste, firmo la presente revocacion.

En Valencia, a de de20
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Nombre y apellidos

del / de la participante:

Firma:

Nombre y apellidos del
padre, madre o tutor (en el
caso de menores o

incapaces):

Firma:

Nombre y apellidos

del investigador principal:

INMACULADA MONTOYA-
CASTILLA

Firma:
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6.3 Modelo extenso de consentimiento informado para
ambito escolar

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 conozcan la informacién bésica necesaria
para que dicho consentimiento pueda considerarse verdaderamente informado. Por ello,
le ruego que lea detenidamente la siguiente informacién. Si tuviera alguna duda
exprésela, antes de firmar este documento, al investigador principal del proyecto, bien
personalmente, bien a través del teléfono o por correo electronico. Los datos del
investigador principal del proyecto aparecen también en el presente documento.

La informacidn bdsica que debe conocer es la siguiente:

a) Objetivo del estudio: identificar, en adolescentes de 12 a 16 afios, los perfiles de
adaptacién personal y familiar que favorecen su salud psicoldgica vy fisica, y la de sus
cuidadores familiares.

b) Metodologia a utilizar para el estudio, tipo de colaboracion que se espera de usted
y duracion de dicha colaboracion: para este estudio se aplicaran una serie de

cuestionarios psicoldgicos de autoinforme orientados a la evaluacion previa del
adolescente.
Siacepta participar en este estudio, usted autoriza a:

e Que se puedan administrar a su hijo/a los cuestionarios previamente
mencionados. Los datos de cardcter personal que voluntariamente nos facilite,
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seran incorporados a una base de datos confidencial, cuya finalidad es el archivo,
gestion y analisis de los mismos.

) 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.

g) 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, resolucidn de conflictos, comunicacion, autoestima, salud fisica y emocional...).

Con la delimitacién de los perfiles saludables, podremos detectar los adolescentes mas
vulnerables y estructurar programas de prevencion e intervenciones ante las dificultades
existentes en esta poblacion.

h) Consecuencias de la no participacion: Es totalmente voluntario si se prefiere no
participar eso no afectard a sus derechos, y la relacion con las personas que le
propusieron participar serd igual de cordial y dedicada con los que rechacen participar
que con los que si participen.

i) 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 tendrd ninguna consecuencia
negativa para usted, y serd aceptada sin problemas por el equipo investigador.

j) ¢ Qué institucion lo realiza ?: Se realiza por la Universitat de Valéncia.

1) Gratuidad por la participacion: Los participantes no obtendrdn ninguna
compensacion econdmica por la participacién en este estudio.

m) Prevision de uso posterior de los resultados: Los resultados se utilizardn con fines
de investigacion.
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n) Equipo investigador: Marian Pérez-Marin; Inmaculada Montoya-Castilla;
Selene Valero-Moreno; Laura Lacomba-Trejo; Pilar Rodriguez Rubio; Sandra Lujan
Murciano, José Julidn Jaén Escura vy Silvia Roche Garcfa.

0) Datos de contacto del investigador principal para aclaraciones o consultas: Marian
Pérez Marin, Profesora Titular en el Departamento de Personalidad, Evaluacion vy
Tratamientos Psicoldgicos (Facultad de Psicologfa, Universitat de Valéencia). E-mail:
marian.perez@uv.es.

p) El proyecto se realizard siguiendo los criterios éticos internacionales recogidos
en la Declaracion de Helsinki, por lo que se asegurara la confidencialidad en la
obtencidn, 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 Proteccion de Datos de Caracter
Personal (LOPD) 15/1999, de 13 de diciembre.

h) 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
informacion 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 codigos y, en ningun caso, con nombres y apellidos de
los participantes. En ninglin caso se juntaran los consentimientos otorgados, donde

si se identifica al sujeto, con los cuestionarios utilizados en el estudio. En el uso que
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se realice de los resultados del estudio, con fines de investigacion, se respetara siempre
la debida anonimizacidon de los datos de cardcter personal, de modo que los sujetos de la
investigacién no resultaran identificables.

3.- CONSENTIMIENTO.

En el caso de que el sujeto de experimentacidén sea mayor de edad:

Don/Dofia

mayor de edad, titular del DNI : , por el presente

documento

manifiesto que:

En el caso de que el sujeto de experimentacidn sea menor de edad o incapaz de obrar:

Don/Dofia

mayor de edad, titular del DNI : ,

O padre, O madre, O 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 adaptaciéon 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.
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Estoy informado/a de la posibilidad de retirarme en cualguier momento del estudio.

En virtud de tales condiciones, consiento a 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 de20 .
Nombre y apellidos Nombre 'y apellidos del | Nombre y apellidos
del/de i . padre, madre o tutor (en el deli ad —
el / de la participante: caso de  menores o | %€ investigador principal-
incapaces): MARIAN PEREZ MARIN
Firma: Firma: Firma:

Si el sujeto del estudio es un adolescente capaz intelectual y emocionalmente de entre
12 y 16 afios debe de ser ofda su opinidn 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 aflos cumplidos, no cabe prestar el
consentimiento por representacién y sera el propio sujeto del estudio quien firmara el
consentimiento (Ley 41/2002).

REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO

Revoco el consentimiento prestado en fecha para que

mi hijo/a participe en el proyecto titulado

i n

y, para que asf




conste, firmo la presente revocacion.

En Valencia, a
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de20 .

Nombre y apellidos

del / de la participante:

Firma:

Nombre vy apellidos del
padre, madre o tutor (en el

casoc de menores 0
incapaces):
Firma:

Nombre y apellidos

del investigador principal:

MARIAN PEREZ MARIN

Firma:
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6.4 Modelo breve de consentimiento informado para ambito
escolar

PROYECTO: “Factores psicosociales y de adaptacion del adolescente y su familia”

En la actualidad, la Universitat de Valéncia, estd realizando una investigacion en la cual
se pretende determinar las variables de adaptacion de los adolescentes, con la finalidad
de promover un mejor ajuste a la adolescencia. Para ello, solicitamos su colaboracion y
autorizacién para que su hijo/a conteste a una serie de cuestionario psicoldgicos
orientados a la evaluacion de su bienestar global (fisico y emocional). La recogida de
datos se realizara a través de cddigos y, en ninguin caso, con nombres y apellidos de los
participantes, para asegurar la confidencialidad de los mismos. Los resultados obtenidos
permitirdn a los centros incorporar recursos que potencien el bienestar en los escolares.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

.con DNI n2
......................... , como padre/madre 0 tULOr de ..o
manifiesta que ha sido informado/a sobre como el proyecto sigue la normativa de la
Declaracion de Helsinki de 1964 y de sus posteriores actualizaciones (la mas reciente
hecha en Brasil, octubre de 2013) respetandose en todo momentos los principios éticos
de la investigacion con humanos, asimismo ha sido informado sobre la utilidad y los
beneficios que podrian derivarse de la participacion en el proyecto. Comprendo que
puedo retirarme del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones.

Manifiesta que también ha sido informado/a que sus datos personales y los de su hijo/a
serdn protegidos e incluidos en un fichero que deberd estar sometido a las garantias de
laley 15/1999 de 13 de diciembre.

Tomando ello en consideracion, OTORGO mi CONSENTIMIENTO a que mi hijo/a
participe en esta investigacion.

Fecha:

Firma del participante (o representante legal):

Dra. Pérez. y Dra. Montoya. Investigadoras de la Universitat de Valencia. Correo de
contacto: marian.perez@uv.es Avda. Blasco |bdfiez, 21. 46010. Valencia
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6.5 Cuaderno de evaluacion de adolescentes con DMT1

CODIGO:

Variables socio-demogréficas y clinicas del Paciente

FECHA:

Fecha de nacimiento:

Sexo: Mujer __ Hombre

Estudios que estd realizando (curso):

RAE

A continuacidn, aparecen preguntas relacionadas con la forma en la que tU piensas
y actuas en relacion a la diabetes. Por favor marca con una x la respuesta que exprese
mejor tu opinion. Solo deberds marcar una respuesta a cada pregunta.

1. Me siento preocupado por las consecuencias que puede tener para mi ser diabético:
1.15f
1.2 No
1.3 No pienso en eso
2. Considero la Diabetes como una enfermedad:
2.1 Muy grave
2.2 Grave
2.3 Ni mucho ni poco
2.4 Nada grave
2.5 No pienso en eso
3. Creo, que en un futuro, no muy lejano empezaran a surgir complicaciones de la
enfermedad:
3.1Si
3.2 Sélo si no me cuido
4. Me asusta el hecho de padecer Diabetes:
4.1 No
4.2 Un poco
4.3 5i
5. Creo que a un diabético le esperan graves consecuencias para su salud a causa de su
enfermedad:
5.15f
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5.2 No

6. Seguir el tratamiento para la Diabetes me resulta realmente molesto:
6.1 5f
6.2 No

7. Creo que un diabético puede vivir menos que uno que no lo sea:
7.15Si
7.2 No

8. Creo que vale la pena cumplir con el tratamiento para poder tener un buen control
metabdlico:
8.15i
8.2 Sdlo en parte
8.3 No
9. A pesar de que dicen lo contrario, creo que el uso de insulina puede tener
consecuencias dafiinas para la salud:
9.15Si
9.2 No
10. Mi tratamiento me resulta:
10.1 Muy dificil de cumplir
10.2 Relativamente diffcil de cumplir
364 10.3 Ni dificil, ni facil de cumplir
10.4 Bastante facil de cumplir
11. En general, trato de ajustarme todo lo que puedo a mi régimen de tratamiento:
11.1Si
11.2 La mayoria de las veces
11.3 Algunas veces
11.4 Pocas veces o nunca
12. El aspecto de mi tratamiento que me resulta mas dificil de cumplir, es:
12.1 Ejercicios
12.2 Dieta
12.3 Medicamentos
12.5Todos
12.6 Ninguno
13. Mi tratamiento:
13.1 Adn me resulta dificil de cumplir
13.2 Lo acepto mejor que antes pero alin me cuesta trabajo cumplirlo
13.3 Yalo cumplo sin mayor esfuerzo
14. Mi familia me considera "limitado" por ser diabético:
14.1 sf
14.2 A veces
14.3 No
15. El hecho de ser diabético influye en mis relaciones con las personas que me rodean
(compafieros de trabajo o estudios, amigos, vecinos):
15.1Si
15.2 No
16. Tengo sintomas molestos relacionados con la Diabetes:
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16.1 Frecuentemente
16.2 Cada cierto tiempo
16.3 Pocas veces

16.4 Practicamente nunca

17. Siento que ser diabético, me limita para realizar actividades que otros pueden hacer:

17.1Si, casi siempre
17.2 Solo a veces
17.3 Nunca

18. Creo que puedo llevar un ritmo de trabajo o estudios, similar al de mis compafieros:

18.15f

18.2 No

18.3 No estudio ni trabajo
19. Me creo capaz de rendir como cualquiera en las actividades que habitualmente
realizo:

19.15f

19.2 No

20. Cuando conozco a alguien, le digo que soy diabético:
20.15Si
20.2 Algunas veces
20.3 No
21. Cuando asisto a alguna actividad social (fiesta, reunion) me disgusta que los
otros sepan que soy diabético:
21.15Si
21.2 No
21.3 Un poco
22. Mis amigos temen invitarme a salir por temor a que me suceda algo:
22.1 Creo que si
22.2 Creo que no
23.Creo que la gente me trata de forma diferente por ser diabético:
23.15Si
23.2 No
24. Diariamente yo hago:
24.1 Una sola comida: almuerzo o comida
24.2 Dos comidas: desayuno y almuerzo o almuerzo y comida
24 3 Tres comidas: desayuno, almuerzo y comida
24.4 Cuatro o mas comidas
25.Yo realizo ejercicios fisicos:
25.1 Todos los dias
25.2 Varias veces por semana
25.3 Algunas veces al mes
25.4 Raramente o nunca
26. Yo controlo mi peso:
26.1 Semanalmente
26.2 Mensualmente
26.2 Cuando voy a consulta
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26.4 Raramente o nunca
27. Tengo que visitar frecuentemente al médico porque constantemente tengo
molestias relacionadas con la Diabetes:
27.1Si
27.2 No
28. En realidad solo tengo sintomas molestos cuando estoy descontrolado:
28.15i
28.2 No
29. Si mi familia me ayudara, me resultaria mas facil cumplir las medidas para
el control de mienfermedad:
29.1Si
29.2 No
29.3 Recibo ayuda de mi familia
30. Casi siempre me siento mal:
30.1Si
30.2 No
31. Me molesta tener que estar pendiente de la hora para cumplir mi tratamiento:
31.1Si
31.2 No
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RSE

seflala con una cruz la opcidn que sea mas adecuada para ti.

10

Lee con atencidn las frases siguientes. Marca tu respuesta en cada una de ellas sobre lo

Me siento una persona
tan valiosa como las otras

Generalmente me inclino
a pensar que soy un
fracaso

Creo que tengo algunas
cualidades buenas

Soy capaz de hacer las
cosas tan bien como los
demas

Creo que no tengo mucho
de lo que estar orgulloso

Tengo una actitud positiva
hacia mf mismo

En general me siento
satisfecho conmigo
mismo

Me gustaria tener mas
respeto por mi mismo

Realmente me siento
inutil en algunas
ocasiones

A veces pienso que no
sirvo para nada

Muy en En
desacuerdo desacuerdo

BIEPS-]

De
acuerdo

Muy de
acuerdo

gue pensaste o sentiste durante el ultimo mes. No hay respuestas buenas o malas.

De

Ni de

En
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acuerdo| acuerdo ni |desacuerdo
en
desacuerdo

Creo que me hago cargo de lo que digo 0 hago.

Tengo amigos/as en quienes confiar.

Creo que sé lo que quiero hacer con mivida

En general, estoy conforme con el cuerpo que tengo.

Sialgo me sale mal, puedo aceptarlo, admitirlo.

Me importa pensar qué haré en el futuro.

Generalmente le caigo bien a la gente.

Cuento con personas que me ayudan si lo necesito.

I E I

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 mivida.
13. Puedo aceptar mis equivocaciones y tratar de
mejorar.
368 HADS

Marca la respuesta que mas se ajusta a cémo te sentiste durante la semana pasada:

1. Me siento tenso/a, nervioso/a:

3. Casitodo el dia 2. Gran parte del 1. Devez en 0. Nunca
dia cuando
2. Gran parte del dia

1. De vez en cuando

0. Nunca

2. Sigo disfrutando con las mismas cosas de siempre:

0. Ciertamente igual 1. No tanto como 2. Solamente un 3. Ya no disfruto
que antes antes poco con nada

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

3. Siy muy intenso 2.5l peronomuy 1. Sf, perono me 0. No siento nada
intenso preocupa de eso
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4. Soy capaz de reirme y ver el lado gracioso de las cosas:

0. lgual que siempre 1. Actualmente 2. Actualmente 3. Actualmente en
algo menos mucho menos absoluto

5. Tengo la cabeza llena de preocupaciones:

3. Casitodo el dia 2.Gran parte del 1. Devezen 0. Nunca
dia cuando

6. Me siento alegre:

3. Nunca 2. Muy pocas 1. En algunas 0. Gran parte el
veces ocasiones dia

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

0. Siempre 1. A menudo 2. Raras veces 3. Nunca
8. Me siento lento/a y torpe:

3. Gran parte el dia 2. A menudo 1. A veces 0. Nunca

9. Experimento una desagradable sensacién de “nervios y hormigueos” en el
estémago:

0. Nunca 1. Solo en alguna 2. A menudo 3. Muy a menudo

ocasiones

10. He perdido el interés por mi aspecto personal:

3. Completamente 2. No me cuido 1. Es posible que 0. Me cuido como
como debiera no me cuide como  siempre lo he
hacerlo debiera 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 ilusién:

0. Como siempre 1. Algo menos que 2. Mucho menos 3. En absoluto
antes que antes

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

3. Muy a menudo 2. Con cierta 1. Raramente 0. Nunca
frecuencia
3. Muy a menudo 2. Con cierta 1. Raramente 0. Nunca

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

0. A menudo 1. Algunas veces 2. Pocas veces 3. Casi nunca
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Contesta seglin como ha sido para ti durante los Ultimos seis meses, si estas frases
no son verdad, son verdades a medias o sf son verdades.

padres, maestros, nifios).

No es |Es verdad alVerdaderamente
verdad | medias si

1. Procuro ser agradable con los demds. Tengo
en cuenta los sentimientos de las otras
personas.

2. Soyinquieto/a, hiperactivo/a, no puedo
permanecer quieto/a por mucho tiempo.

3. Suelotener muchos dolores de cabeza,
estdmago o nauseas.

4. Normalmente comparto con otros mis
juegos/juguetes, chucherfas, 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 mf
mismo/a.

17. Trato bien a los niffos/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
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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 miedad.

24. Tengo muchos miedos, me asusto
facilmente.

25. Termino lo que empiezo, tengo buena
concentracion.
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EP

A continuacién podras leer una serie de frases referidas a la relacidn con tus padres.
Deberds indicar rodeando con una cruz la casilla que define mejor esta relacién.

Totalmente en|En desacuerdo|Ligeramente en|Ligeramente de De Totalmente
desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo | de acuerdo

1 2 3 4 6
1123 /4|5|6

1 Sitengo algtn 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 cosas conmigo

6 Me animan a que les cuente mis problemas y
preocupaciones

7 Cuando hablo con ellos muestran interés y atencion

8 Con frecuencia pasan algtin tiempo hablando conmigo

9 Ponen limites a la hora a la que debo volver a casa

10 Cuando salgo un sabado por la tarde-noche, debo decirles
antes de salir a dénde voy y cudando volveré

1 Sillego a casa més tarde de lo acordado me preguntan por
qué he llegado tarde y con quién he estado

373

12  Me preguntan en qué gasto el dinero

13 Intentan saber qué hago en mi tiempo libre

14  Intentan saber a ddnde 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
igustan

17 Me hacen sentir culpable cuando no hago lo que quieren

18 Siempre me estan diciendo lo que tengo que hacer

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
igusten a otras personas

28 Me animan a que diga lo que pienso aunque ellos no
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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

Totalmente en |En desacuerdo|Ligeramente en|Ligeramente de De Totalmente
desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo | de acuerdo
1 2 3 4 5 6

112 ]3|4|5|6

35  Se rfen mucho conmigo

36 Esdivertido 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 haido el dia
(examenes, profesores, compafieros...)

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 que tengo con

mis amigos y amigas

B-1PQ

En las siguientes preguntas, por favor, marque con un circulo el nimero que mejor
represente su opinion

éCuanto afecta su enfermedad a su vida?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no la afecta absolutamente nada afecta gravemente mivida
éCudnto cree Ud. que durard su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
muy poco tiempo para siempre
éCudnto control siente Ud. que tiene sobre su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
absolutamente ninguno control total

¢En qué medida cree Ud. que su tratamiento ayuda a mejorar su enfermedad?
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0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
absolutamente nada ayuda muchisimo
éEn qué medida siente Ud. sintomas debidos a su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
absolutamente ningun sintoma muchos sintomas graves
éEn qué medida esta preocupado por su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
absolutamente nada de preocupado extremadamente
éEn qué medida siente Ud. que entiende su enfermedad?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no la entiendo nada la entiendo muy claramente

déEn qué medida lo afecta emocionalmente su enfermedad? (Es decir, éLo hace sentirse
con rabia, asustado, enojado o deprimido?)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

absolutamente nada de afectado extremadamente
afectado emocionalmente
emocionalmente

Por favor, haga una lista con los tres factores mas importantes que Ud. cree que
causaron su enfermedad, enumérelos en orden de importancia.

Las tres causas que yo considero mas importantes son:

1.
2.
3.
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CODIGO:

Fecha de nacimiento y edad:

Género:

Estudios que esté realizando (curso):

Hospital y unidad de seguimiento:

Centro de estudios:

Nacionalidad:

éCon quién convives normalmente?
(Padres, madres, tutores legales,
hermanos, otros...)

éTienes hermanos/as? En caso afirmativo
Indica su género y sus edades.

H1: edad
Feme./Mascul.

H2: edad
Feme./Mascul.

H3: edad
Feme./Mascul.

H4: edad
Feme./Mascul.

H5: edad
Feme./Mascul.

Género

Género

Género

Género

Género

tiempo

tomandolo

Tomas algin tipo de medicamento de |:| Si NO
manera continuada (todos los dfas...)
En caso afirmativo indica cudl y cuanto Medicamento Tiempo
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éTienes alguna enfermedad fisica (por
ejemplo diabetes, asma, piel atdpica,
alergia....?

sl

[] NO

En caso afirmativo especifica sunombre
y desde cuéndo

Enfermedad

diagnéstico

Tiempo

En caso afirmativo, acudes regularmente
a la consulta del especialista para el
seguimiento médico de esta enfermedad

s

[] No

En caso afirmativo especifica su nombre
y cada cuanto tiempo acude (semanal,
mensual, trimestral, semestral, anual etc)

Enfermedad

Frecuencia visita

Médica

éHas tenido que visitar urgencias en el
ultimo afio?

s

[] NO

En caso afirmativo especifique el
problema de salud que lo motivé y

Enfermedad

n2 de ingresos
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cuantas veces ha acudido a urgencia

é Has estado hospitalizado en el dltimo
afio?

O] si [] NO

En caso afirmativo especifique el
problema de salud que lo motivé y
cudnto tiempo durd el ingreso
hospitalario

Enfermedad Duracion del

Ingreso

éTienes o has tenido algun problema
psicolégico (has acudido o acudes
regularmente por algin motivo al
psicologo)?

[] s, lo tengo ahora

[] sf, 1o tuve en el pasado

|:| s[, lo tuve en el pasado y también lo
tengo ahora

[] NO, nunca he tenido

En caso afirmativo especifica el motivo
de ir al psicélogo y el tiempo que ha
durado/dura el tratamiento

Proble. Psicolog. Tiempo en

tratamiento
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6.6 Cuaderno de evaluacion de personas cuidadoras de
adolescentes con DMT1

El siguiente cuestionario es para ser contestado por el CUIDADOR PRINCIPAL, entendido como la
persona que se encarga mas frecuentemente de la atencion y el cuidado del paciente.

INFORMACION ACERCA DEL PACIENTE

Parentesco con el paciente:

Con quién convive el paciente:

CODIGO:

Edad del hijo/a:

380 Diagnéstico principal:

Diagnéstico secundario:

Tiempo desde el diagndstico (meses):

Tratamiento (indique los farmacos vy regularidad de la toma de los mismos):

Tiempo en tratamiento (meses):

Frecuencia de visitas al servicio (mensual,
trimestral, anual...):

Ndmero de ingresos hospitalarios previos
(duracién y espaciamiento en el tiempo):

éCudntos de ellos estdn relacionados con
el diagnodstico principal?

¢ Cudntos ingresos ha tenido en
urgencias?
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duracién?

éDe ellos cuantos han derivado en
hospitalizacién? ¢ Cual ha sido su

MADRE

Ed
ad

Fecha nacimiento

Profesi
on

Situacién laboral actual:
|:| Funcionario

[ ] Contratotemporal 6
meses

[] Desempleado

[] otros:

Historial laboral

|:| Contrato indefinido

[[] Contrato temporal de
6 meses 0 mas

[] cobrando
paro/subsidio

Si estds en activo, indica desde hace cuanto tiempo:

Si estds desempleado, indica desde hace cudnto tiempo:

Nivel de estudios:

[] Graduado escolar sin completar

[] Contrato temporal
de menos de 6  meses

D Sin cobrar

[] Graduado Escolar

|:| Bachiller o Formacion Profesional |:| Estudios superiores

PADRE

Ed

Fecha nacimiento

Profesi

381
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ad én

Situacién laboral actual:

D Funcionario |:| Contrato indefinido

|:| Contrato temporal 6 |:| Contrato temporal de |:| Contrato temporal
meses 6 meses 0 mas de menos de 6  meses

[l Desempleado [] cCobrando [] Sincobrar
paro/subsidio

[] Otros:

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

Nivel de estudios:

|:| Graduado escolar sin completar |:| Graduado Escolar

|:| Bachiller o Formacion Profesional |:| Estudios superiores
FAMILIA

Estado civil:

[] soltero [] Casado/a [] [] Divorciado

Separado

[] viudo/a [] otros: [J Viviendoen
pareja

Nivel socioeconédmico familiar (ingresos anuales familiares):

[] Alto-Alto [] Alto-medio [] Medio-Alto  [] Medio-Alto
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(Mas de 100.000€)

(45.000€-99.9999¢) (25.500€- (16.000€-25.4999¢€)
44.999¢)
[] 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 HIJO 3 HIJO 4
EDAD
SEXO

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

éConvive o ha convivido regularmente con algin otro familiar con problemas
respiratorios?

Si NO

Parentesco:

SALUD DEL CUIDADOR FAMILIAR

éPadece algin problema de salud fisico?
si NO
Cual/cuales: Desde cuando:
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¢ Padece algln problema de salud emocional? Como ansiedad, depresion...

sf NO

Cuél/cuéles: Desde cudndo:

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

Indique con cudnta frecuencia ha tomado alguna medicacién de este tipo, la dltima

semana:
1 2 3
Nunca Casinunca A

menudo

1. Tranquilizantes.

2. Analgésicos
(medicacidn para el
dolor).

3. Medicamentos para
dormir.

4. Estimulantes
(medicacién que sea para
activar)

5. Antidepresivos.

6. Medicamentos para
problemas cardiacos y/o
tensién arterial.

7. Otros:

4
Uno al
dia

5
Mas de
uno al

dfa
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PP

Indique con qué frecuencia y el esfuerzo que ha supuesto para usted lo que se indica en

cada frase.

5. Muy a menudo

SITUACIONES ¢Con qué frecuencia? | ¢Qué esfuerzo
supone?
1. Nunca 1. Nada
2. Raramente 2. Un poco
3. Algunas veces 3. Algo
4. Amenudo 4. Mucho

5. Muchisimo

1. Hablar con el medico.

2. Preocuparme por las consecuencias a

largo plazo de la enfermedad.

3. Tener poco tiempo para ocuparme

de mis propias necesidades.

4. Sentirme indefenso ante la situacion

de mi hijo.

5. Hacerme cargo de los cambios en el

tratamiento de mi hijo.

6. Sentir incertidumbre sobre el futuro.

7. Hablar con mi hijo sobre su

enfermedad.

8. Ayudar a mi hijo en la administracion
de los cuidados y el tratamiento

médico.
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9. Sentir inseguridad a la hora de

disciplinar a mi hijo.

10. Hablar con los miembros de la

familia sobre la enfermedad de mi hijo.

11. Acompafiar a mi hijo durante las

pruebas y tratamientos médicos.

12. Notar un cambio en la relacién con

mi pareja.
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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 COMO ES SU FAMILIA: ¢ Cudntas veces...?

1 2 3 4 5

Casi | Muy de | Término Con Casi

nunca | vezen medio | frecuencia | siempre 387
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 mas unidos entre
Nnosotros mismos que con personas que
no forman parte de la familia.

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

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

11.Nos sentimos muy unidos entre
nosotros.

12.Nuestros hijos toman decisiones en
nuestra familia.

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

14.Las normas cambian en nuestra

familia.

388 15.Con facilidad podemos pensar en
cosas para hacer todos juntos, en
familia.
16.Intercambiamos las

responsabilidades (las tareas vy 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.

HADS

Marca la respuesta que mas se ajusta a cémo te sentiste durante la semana pasada:

1. Me siento tenso/a, nervioso/a:

3. Casitodoeldia | 2. Gran parte del dia 1. De vez en cuando 0. Nunca

2. Sigo disfrutando con las mismas cosas de siempre:
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Ciertamente
iqual 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. Sy muy intenso

2. Si, pero ho muy intenso

1. Si, pero no me preocupa

0. No siento nada
de eso

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

0. Igual que | 1.  Actualmente algo | 2. Actualmente mucho | 3. Actualmente en
siempre menos menos absoluto

5. Tengo la cabeza llena de preocupaciones:

3. Casitodo 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. Amenudo 2. Raras veces 3. Nunca

8. Me siento lento/a y torpe:

3. Gran parte el dia | 2. A menudo 1. Aveces 0. Nunca

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

0. Nunca 1. Solo en algunas | 2. Amenudo 3. Muy a menudo
ocasiones

10. He perdido el int

erés 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 ilusién:

0. Como siempre

1. Algo menos que antes

2. Mucho menos que
antes

3. En absoluto

389



390

Factores psicosociales y de adaptacidn en adolescentes con enfermedad endocrina crénica y sus familias.

T,
%

Al

% VNIVERSITAT
Y [ VALENCIA

3. Muy a menudo

2. Con cierta frecuencia

1. Raramente 0. Nunca

14. Soy capaz de disfrutar con un buen libro o co

n un buen programa de radio o televisién:

0. A menudo

1. Algunas veces

2. Pocas veces 3. Casi nunca
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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 1(2(3/4|5|6
2. No admito discusiones si creo que tengo razon 1(2(3/4|5|6
3. Con frecuencia, a pesar de esta de estar con gente importante parami |12 |3 (4 |5|6 391

me siento sdlo/a y falto de carifio

4. Prefiero no compartir mis sentimientos o pensamientos intimosconlas |12 |3 (4 |5|6
personas que son importantes para mi

5. Soy partidario/a del “ojo por ojo y diente por diente” 11231456
6. Me siento comodo/a en las fiestas o reuniones sociales 11213456
7. No suelo estar a la altura de los demas 1121314]|5|6
8. Nunca llego a comprometerme seriamente en mis relaciones 112(3/4]|5|6

9. Si alguien de mi familia o un amigo/a me lleva la contraria, meenfadocon |12 |3 |4 |5|6
facilidad

10. Tengo problemas para hacer preguntas personales 1(2(3/4|5|6

11. Cuando tengo un problema con otra persona, no puedo dejardepensar |1 |2 (3|4 |5| 6
enello

12. Cuando alguien importante para mf esta triste o incluso llorando, a| 1|2 (3|4 |5]|6
veces necesito alejarme
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13. Creo que los demds no me agradecen lo suficiente todo lo que hago por 213|456
ellos
14. Necesito compartir mis sentimientos 21314156
15. Tengo sentimientos de inferioridad 2314|156
16. Valoro mi independencia por encima de todo 21314]15|6
17. Soy muy posesivo/a en todas mis relaciones 21314156
18. Me resulta facil darme cuenta de cuando los demas necesitan ayuda o 2314|156
consuelo
19. Me gusta tener pareja, pero temo ser rechazado/a por ella 213|4]|5|6
20. Me gusta que los demas me vean como una persona indispensable 213|456
21. Cuando alguien se muestra dependiente de mi, necesito distanciarme 213|456
22. Cuando existe una diferencia de opiniones, insisto mucho para que se 2|13|4]|5|6
acepte mi punto de vista

1 2 3 4 5 6
Completamente | Bastante en Algo en Algo de Bastante Completamente
en desacuerdo | desacuerdo desacuerdo acuerdo acuerdo de acuerdo
23. Soy muy sensible a las criticas de los demas 2314|156
24. Prefiero que las personas cercanas a mi no sepan como me siento por 2134|156
dentro
25.Tengo confianza en mi mismo 213|456
26. No mantendria relaciones de pareja estables para no perder mi 213|456
autonomia
27.50y rencoroso/a 213141|5|6
28. Me resulta dificil tomar una decisién a menos que sepa lo que piensan 213|4]|5|6
los demas
29. Cuando tengo un problema con otra persona, intento hablar con ella 2134|516
para resolverlo
30. Prefiero relaciones estables a parejas esporadicas 2314|156
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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 mf

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

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

35. Si tuviera pareja y me comentara que alguien del sexo 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 prablemas

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

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

432, Siento que necesito mas cuidados y/o atencién que la mayoria de las
personas

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

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

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

46. Necesito comprabar que realmente soy importante para la gente

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

48. Noto que la gente suele confiar en miy que valoran mis opiniones
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Nos gustarfa conocer tu opinién sobre la calidad del servicio de estaunidad yalgunas sugerencias
demejora.

Puntie de 0 a 10 las siguientes afirmaciones, siendo 10 muy satisfecho y 0 nada

satisfecho:
é Cudn satisfecho estascon...
Servicio médico de alergologia 01|2(3[4/5/6|7[8| 9 1
0
Servicio de enfermeria Q1|2(3[4|5|/6|7[8| 9 1
0
Instalaciones (sala de espera, consultas....) 001(2(3[4|5/6|7[8| 9 1
0
Informacién sobre el diagndstico de tu hio/a O01(2(3|4|5/6|7[8] 9 1
0
Informacién sobre los tratamientos que le aplica Q1234|5678 91
el servicio médico a tu hijo/a 0
Informacién sobre los tratamientos que realizas tu Q1234|5678 91
en casa a tu hijo/a 0
El servicio de atencion psicologica 01|2(3[4|/5/6|7[8| 9 1
0

394

Si tuviera que destacar algo positivo de la Unidad, qué destacarfa

A continuacién nos gustaria saber algo mas sobre sus necesidades especificas
(informacién, formacion especifica sobre cémo aplicar algin tratamiento,
apoyo psicolégico, ayuda econémica, etc.).

éLe gustaria que la Unidad le ofreciera algo mas para cubrir mejor sus
necesidades especificas?

Indique qué necesita.

Puntie de 0 a 10 las siguientes afirmaciones, siendo 10 muy importante y 0 nada
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importante:

Cuan importante consideras incluir la atencién O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 1
psicolégica en el servicio de alergologfa

pediatrica

Quénecesidades crees queson masimportantes que fueran atendidas por estos
profesionales
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