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Objetivo: estudiar las propiedades psicométricas del Cuestionario de Respuesta Adaptativa de
la Enfermedad en pacientes pediatricos con diabetes-mellitus tipo I en el contexto espafiol,
analizar en esta muestra esta respuesta y observar la relacion entre la respuesta adaptativa
y los niveles de ansiedad-depresién. Método: un total de 100 pacientes con diabetes-mellitus
tipo I participaron, con edades entre los 9 y los 16 (M=12,28, DT=1,78), de los cuales el
59% eran nifos. Los datos fueron obtenidos en hospitales publicos mediante una entrevista
aplicando el Cuestionario de Respuesta Adaptativa de la Enfermedad y el Anxiety and Depression
Scale. Para el andlisis de datos, se calculé la fiabilidad, correlaciones de Pearson, regresiones
lineales y pruebas t en funcion de sexo y edad. Resultado: el instrumento presenta adecuadas
propiedades psicométricas. La respuesta adaptativa es elevada en general. Esta respuesta se
relaciona manera negativa con el malestar emocional, siendo mejor predictor de la depresidon
que de la ansiedad. No se observan diferencias en la adaptacion a la enfermedad en funcién del
sexo y edad. Conclusién: promover una mejor respuesta adaptativa parece reducir el malestar
emocional, especialmente en el caso de la depresion, con independencia de la edad o sexo de

los pacientes.
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Introduccion

La Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) es la enfermedad
endocrinoldgica pediatrica mas comun en la infancia
y adolescencia®?, Se caracteriza por un déficit de
produccion de insulina, y requiere de inyecciones de
dicha hormona a diario para controlar los niveles de
glucosa™®. Por ello, la literatura sobre DM1, se ha
centrado habitualmente en valorar aspectos médicos
del control de la enfermedad®, como los niveles de
hemoglobina glicosilada (HbA1c), marcador bioldgico del
control glucémico en los ultimos 3 meses®, o la habitual
monitorizacién del nivel glucémico®, obviando otro tipo de
aspectos relacionados con la enfermedad y que influyen
de manera decisiva sobre el bienestar y calidad de vida
de los pacientes y sus familias, los aspectos psicoldgicos
de la enfermedad. De entre este tipo de aspectos destaca
la denominada respuesta adaptativa a la enfermedad®.

La respuesta adaptativa a la enfermedad crdnica
diabética es definida como el “grado de adecuacion
psicosocial de la conducta, estado emocional y valoracion
del paciente con relacién a su enfermedad”®. Afrontar
una enfermedad crdénica en pediatria es un proceso
complejo y multidimensional, que empieza cuando la
persona es diagnosticada y tiene que hacer frente a los
cambios y/o complicaciones que se dan en todas las
dimensiones de su vida, e ir ajustando sus condiciones
para tener una mejor calidad de vida‘®.

El ajuste a la DM1 implica, no solo, dominar las
tareas relacionadas con la adaptacion a la enfermedad,
como el control glucémico, la alimentacién, la
administracion de insulina o el ejercicio regular® sino,
también, mantener un estatus funcional y emocional
adecuado, la ausencia de trastornos psicolégicos como
ansiedad o depresion, un bajo afecto negativo y la alta
percepcion de calidad de vida®.

En este sentido, los factores psicolégicos han
resultado ser muy relevantes en la adaptacién del
paciente pediatrico con diabetes mellitus tipo 119, En esta
linea, es comun encontrar en estos pacientes, presencia
de afectacion emocional, generalmente trastornos
ansiosos y depresivos!12, siendo mas prevalentes este
tipo de trastornos en adolescentes con DM13),

El ajuste psicolégico en esta enfermedad esta
intimamente unido con la adherencia al tratamiento, el
prondstico de la enfermedad y la salud fisica y mental de
los pacientes y sus familias'4. En este sentido, un peor
ajuste emocional en el paciente, se asocia con un peor
control metabdlico®:141%), ocasionando un aumento de las
complicaciones médicas y barreras para el cumplimiento
del tratamiento, lo que en definitiva lleva a un deterioro en
la calidad de los pacientes!”). Asi, la American Academy of
Pediatrics (AAP) mantiene que es necesario atender tanto

las demandas médicas como las necesidades psicoldgicas
del paciente pediatrico, mejorando asi su adaptacién a la
enfermedad cronica®19),

El ajuste psicoldgico es un proceso dinamico y
continuo, en el que el estado psicoldogico del paciente
puede cambiar a medida que se modifican las demandas
del tratamiento, la amenaza para la vida, la discapacidad
y el pronéstico de la enfermedad®.

Asimismo, segun la literatura, variables
sociodemograficas como la edad o el sexo, parecen
influir en dicho ajuste''29, En este sentido, parece
observarse una mayor afectacién emocional en el
caso de las nifas®°2Y, no obstante, parece no estar
tan claro el efecto de la edad sobre dicha afectacién
durante la infancia y adolescencia®>23), Asi, algunas
investigaciones®? sefialan que entre los 10 y los 13 afios
seria el periodo de mayor riesgo, y otros estudios(11:23
destacan un aumento con la edad.

A pesar de la gran prevalencia de la DM1 en
poblacién pediatrica® y de sus graves repercusiones?,
los esfuerzos por evaluar la respuesta adaptativa de los
pacientes con diabetes en Espafia, se han centrado en
muestras de adultos o ancianos con Diabetes Mellitus
Tipo 2 (DM2)® dejando de lado la poblacion pediatrica.

Otro problema afiadido en la investigacion de la DM1
en poblacidn pediatrica refiere al reducido nimero de
instrumentos disponibles orientados a medir la respuesta
adaptativa®. Los instrumentos existentes se han centrado
mas en aspectos relacionados con la calidad de vida o
sintomatologia emocional®%, o utilizando instrumentos
genéricos para todo tipo de enfermedades crénicas®. Esta
situaciéon aun es mas dificil en el en el contexto espafiol,
donde se han empleado habitualmente instrumentos
disefados en el contexto anglosajon®+2%, que en general
no han prestado la relevancia merecida a los aspectos
psicoldgicos de la respuesta adaptativa a DM1.

Uno de los pocos instrumentos disponibles
especificos para la DM1 y traducido al espafiol, es el
Cuestionario de Respuesta Adaptativa a la Enfermedad
en Pacientes Diabéticos (RAE)®, este instrumento
permite evaluar la percepcién que tiene el paciente
de la severidad de su enfermedad, los aspectos que le
complican el cumplimiento del tratamiento, la medida en
la que su conducta favorece el cumplimiento de este, las
molestias asociadas a la enfermedad y su repercusion
psicolégica®. No obstante, si bien este instrumento
parece ser el que mas se ha utilizado en este contexto, no
ha sido posible encontrar ningin estudio que dé cuenta
de sus propiedades psicométricas, ni que analice el efecto
que tiene sobre dos de las afectaciones emocionales mas
habituales, la ansiedad y depresion de los pacientes.
Tampoco se han observado estudios que analicen el efecto
que el sexo o la edad tienen sobre dichas afectaciones



Lacomba-Trejo L, Valero-Moreno S, Casana-Granell S, Prado-Gasco VJ, Pérez-Marin M, Montoya-Castilla I.

emocionales. Por todo ello, este estudio es especialmente
relevante debido a la escasa literatura acerca de la
respuesta adaptativa en pacientes pediatricos con
DM1, pero sobre todo por la necesidad de herramientas
para evaluarla en el contexto espafnol, que puedan ser
utilizados por diferentes profesionales de la salud.

Los objetivos del presente estudio fueron estudiar
las propiedades psicométricas del Cuestionario de
Respuesta Adaptativa de la Enfermedad en pacientes
pediatricos con diabetes-mellitus tipo I en el contexto
espafol, analizar en esta muestra esta respuesta y
observar la relacion entre la respuesta adaptativa y los
niveles de ansiedad-depresion. Los resultados obtenidos
podran ayudar en el contexto sanitario a desarrollar y
mejorar programas de intervencion que proporcionen
unos cuidados enfermeros de calidad y mejoren la salud
de los pacientes y sus familias.

Método

Los participantes fueron 113 pacientes pediatricos
diagnosticados de DM1 y asignados a las unidades de
endocrinologia pediatrica de tres hospitales de referencia
de la Comunidad Valenciana en Espana. De todos ellos
13 fueron excluidos revisando el historial clinico de los
pacientes entrevistados o preguntando directamente
al personal sanitario porque no cumplian con los
siguientes criterios de inclusidn: pacientes pediatricos
diagnosticados al menos hacia 6 meses, no tener otra
enfermedad fisica ni psicoldgica previa que pudiera
interferir en la adaptacion a la diabetes.

La investigacion ha sido sometida a evaluacién
por el Comité de Etica de la Universidad de Valencia
(H1434979593931) y por el comité de bioética de los
diferentes hospitales participantes. Todos los participantes
y sus tutores facilitaron su consentimiento para participar,
previamente recibieron informacién detallada sobre los
objetivos y procedimiento del estudio, asi como de la
confidencialidad de la informacion facilitada.

La informacion fue recabada a través de entrevista
mediante un instrumento compuesto por un registro ad
hoc y dos instrumentos estandarizados por el mismo
profesional en todos los casos. Las variables analizadas
e instrumentos utilizados fueron:

Registro ad hoc: Se recogid informacion sobre edad
y sexo del paciente, si existia un diagndstico secundario
adyacente, el tiempo desde el diagndstico y el tiempo
en tratamiento, asi como el nimero de hospitalizaciones
relacionadas con la enfermedad.

Respuesta adaptativa a la enfermedad en pacientes
diabéticos: Se evalué mediante el Cuestionario de
Respuesta Adaptativa a la Enfermedad en Pacientes
Diabéticos®. Este instrumento compuesto de 32
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items fue elaborado y aplicado en poblacién cubana
adulta para suplir la necesidad de valorar los factores
que influyen en la respuesta psicoldgica y social a la
enfermedad en pacientes diabéticos, teniendo en cuenta
aspectos cognitivos, emocionales y conductuales. Este
cuestionario es facil y rapido de usar, y proporciona
una evaluacidon ajustada de la respuesta adaptativa
del paciente diabético. Dicha facilidad permite que
profesionales de la salud, como el servicio de enfermeria,
que son quienes estan mas en contacto con el paciente

y sus familias, puedan utilizarlo. Sin embargo, hasta la

fecha no ha sido adaptado ni validado en el contexto

espafiol, ni el contexto pediatrico. Estd formado por las
siguientes subescalas:

e Valoracion de la severidad de la enfermedad
(items 1, 2, 3,4, 5, 7y 9), que hace referencia
al grado en el que el paciente ve la enfermedad
como perjudicial para su calidad y duracion de la
vida, y como potencialmente peligrosa en cuanto
a sus consecuencias.

e Barreras para el cumplimiento de la enfermedad
(items 6, 10, 12, 13 y 31), o aspectos del
tratamiento que el paciente valora como

negativos o dificiles de cumplir.

e Conducta de salud (items 8, 11, 24, 25 y 26),
valora el grado en que la conducta del sujeto es
favorable al cumplimiento del tratamiento.

e Molestias asociadas a la enfermedad (items 16,
27 y 28), o frecuencia de aparicién e intensidad
de sintomas fisicos de la DM1.

e Repercusiones psicoldgicas (items 14, 15, 17,
18, 19, 20, 21, 22, 23, 29 y 30), grado en el
que la autoestima del paciente se ve afectada
por los sentimientos de poca valia y vergiienza
relacionados con la enfermedad.

El instrumento original consta de 32 items
distribuidos en cinco dimensiones, no obstante, a partir
del juicio de expertos se determind que uno de ellos
no parecia ajustarse a la realidad del contexto espafiol,
el item 25. Por ello fue eliminado del instrumento,
obteniéndose asi la versidn de 31 items empleada en este
estudio. Las alternativas de respuesta son diferentes en
cada item y varian en los valores asignados, siendo de 0
a 6 segun el item. La puntuacion final del cuestionario se
calcula a partir de la suma de las puntuaciones obtenidas
en cada uno de los items y oscila entre 0 y 76 en la
escala original y de 0 a 75 en esta version. Puntuaciones
menores refieren una mayor severidad de la enfermedad,
peor conducta de salud, diversas molestias asociadas
a la enfermedad y una mayor afectacién psicologia en
pacientes con diabetes mellitus tipo 1. Segun los autores,
una calificacion mayor de 64,6 puntos se considera una
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buena respuesta adaptativa, debido a la eliminacion de
uno de los items, en este estudio el punto de corte es
de 63,5. Los autores originales no informaron de las
propiedades psicométricas del instrumento.

Sintomatologia emocional en pacientes con
diagndstico médico: Se valord a través del Hospital
Anxiety and Depression Scale (en adelante HADS)?®),
Esta escala es un screening de 14 items, con un formato
de respuesta tipo Likert de 0 a 3, siendo 0 minima
puntuacion y 3 maxima puntuacioén, sirve para detectar
la sintomatologia ansiosa (items impares) y depresiva
(items pares) de la ultima semana. La suma de las dos
escalas puede generar la puntuacion global de malestar
emocional. En general mayores puntuaciones indican
una mayor afectacion emocional, mayores niveles de
ansiedad y de depresién. Dicho instrumento ha mostrado
adecuadas propiedades psicométricas en el contexto
espafol en estudios previos?” con valores de fiabilidad
entre 0,68 y 0,93 (Ma= 0,83) para la dimensioén de
ansiedad, y entre 0,67 y 0,90 (Ma= 0,82) para depresion.
En nifios y adolescentes también se encontraron buenas
propiedades, aunque algo inferiores en la dimensidn
depresion(?8-29), En el presente estudio los valores de alfa
de la escala oscilaron entre 0,58- 0,77.

Para el analisis de datos del cuestionario RAE,
seguidamente se procedid a la elaboracion de baremos
para el instrumento de adaptacion a la enfermedad
calculando percentiles para la poblacién total y en
funcion del sexo y edad. A continuacidn, se analizaron
las relaciones entre la adaptacion a la enfermedad vy el
malestar emocional mediante correlaciones de Pearson
y regresiones lineales multiples jerarquicas. Por ultimo,
para analizar el efecto de las variables sociodemograficas
se calcularon diferencias medias con la prueba
estadistica t de Student para muestras independientes y
tamano del efecto d de Cohen, correlaciones de Pearson
y regresiones lineales multiples jerarquicas en funcién
del sexo y dos grupos etarios (preadolescentes: 9-12
afios; adolescentes: 12-16 afios). Todo ello se analizd
mediante el programa SPSS la version 24.0.

Resultados

Atendiendo a las caracteristicas de los participantes
en el estudio, se observé que el 59% eran nifios de entre
9 aflos y 16 afios (M= 12,28, DT= 1,78), siendo un 53%
preadolescentes (9-12 afios) y el 47% adolescentes (12-
16 afos). Todos diagnosticados de DM1 al menos hacia
6 meses, concretamente el tiempo desde el diagnostico
oscil6 entre 6 y 95 meses (M=71,38; DT=104,66). Asi
mismo, un 15,9% tenia otro diagnostico médico, entre
los que se encontraban: alergia, celiaquia, hipotiroidismo,

migrafias o cefaleas, artritis idiopatica juvenil, retinosis

pigmentaria y nefropatia por reflujo izquierdo. Por
otra parte, respecto al tiempo en tratamiento este
oscila desde los 0 a los 959 meses (Rango 0-959),
siendo el tiempo medio de 70,70 meses (DT=104,97),
5 afios. Respecto al nimero de ingresos hospitalarios
relacionados con la diabetes los participantes en el
estudio realizaron entre 0 y 40 ingresos (Rango 0-40),
siendo la media de 2,18 (DT=5,10).

Por otro lado, respecto al malestar emocional
(ansiedad y depresidén). Las medias obtenidas en
malestar emocional fueron bajas (M= 6,79, DT= 4,84),
asi como en sus subescalas, ansiedad (M= 5,22, DT=
3,46) y depresion (M= 1,57, DT= 1,91). No obstante,
en base a criterios interpretativos del HADS parece
que un 23% de los pacientes pediatricos presentaba
sintomatologia ansiosa, destacando un 8% con un
problema clinico de ansiedad. Encontrandose un 1%
de los pacientes con un problema clinico de depresion,
siendo un 2% los que presentan un problema de
malestar emocional.

A continuacidén, previamente al estudio de
la respuesta adaptativa a la enfermedad de los
participantes, fue necesario analizar las propiedades
psicométricas del RAE. Tras realizar diversos analisis
factoriales exploratorios (AFE) por el método de
componentes principales, la mejor solucién correspondia
a un Unico factor que explicaba un 24,26% de la varianza.
En lo referente a los analisis de fiabilidad, siguiendo las
cinco dimensiones originales propuestas por los autores,
los resultaron reflejaron una baja fiabilidad («<0,70),
por ello, y siguiendo también los resultados obtenidos en
el AFE, se procedié a analizar la fiabilidad en una Unica
dimension global, que hemos denominado adaptacion
general a la DM1 obteniendo un coeficiente aceptable
(0.=0,77). Tras el analisis de los elementos, los analisis
sugerian que no era necesario eliminar ningin item para
que la escala mejorara su indice de fiabilidad.

Una vez analizadas las propiedades psicométricas
del RAE se procedié a analizar la adaptacion a la
enfermedad de los pacientes pediatricos. Teniendo
en cuenta el punto de corte propuesto se codifico la
respuesta adaptativa dada por los pacientes, obteniendo
que puntuaciones por encima de 64,6 indicaban una
respuesta adaptativa. En este sentido se observo que un
24,5% de los pacientes mostraron una mala adaptacion
a su enfermedad segun el punto de corte establecido.
En la Tabla 1 se muestran las puntuaciones medias
obtenidas en cada una de las subescalas del RAE.

Posteriormente, con el objetivo de facilitar la
interpretacion de los datos por los profesionales de la
salud, se elaboraron baremos para la adaptacion a la
enfermedad, en funcién del sexo y la edad tal y como
indica la Tabla 2.



Lacomba-Trejo L, Valero-Moreno S, Casana-Granell S, Prado-Gasco VJ, Pérez-Marin M, Montoya-Castilla I.

Tabla 1. Estadisticos descriptivos de los factores del RAE* en pacientes pediatricos con DM1" Valencia, Espafia,

2016-2017
M#* DTS Min.! Max.T
F1. Valoracion de la severidad 12,52 3,37 3 19
F2. Barreras en el cumplimiento 12,18 3,23 2 17
F3. Conducta de salud 10,87 1,27 7 13
F4. Molestias asociadas a la enfermedad 3,90 1,03 1 5
F5. Repercusion psicologica 17,83 3,44 7 24
F6. Adaptacion total 57,30 8,96 29 73

*RAE - respuesta adaptativa a la enfermedad; TDM1 - Diabetes Mellitus Tipo 1; ¥M - media; §DT - desviacion tipica; ||Min. - minimo; Max. - maximo.

Tabla 2. Baremos de la respuesta adaptativa a la enfermedad en funcidn de la edad y sexo en pacientes pediatricos

con DM1*, Valencia, Espafia, 2016-2017

Preadolescencia
(9-12 afos) nt=53

Adolescencia
(12-16 aifos) nt=47

Nifios Percentl Nifas
Total (nt=51) Nifas (n=47) Total Nifios (nt=30) (n=17)
70 69,2 71,5 90 66,2 66,9 65,8
66,6 67 66 80 64 64,8 62,2
65 66 61 70 61 61 61
62 64,6 59 60 59,8 60,6 58,8
59 62 58 50 58 58 55
57 58,2 56 40 55 55,8 53,2
52 54,8 51 30 53 53,3 51,8
51 51 50 20 51 51,2 43,6
47,4 49 40,5 10 43 45 40,8

*DM1 - Diabetes Mellitus Tipo 1; tn - tamafio muestral del grupo

Tras analizar la respuesta a la enfermedad de los
pacientes pediatricos, y tal y como se indicé en los
objetivos del estudio se procedié a estudiar las relaciones
entre la adaptacion a la enfermedad de los pacientes y
el malestar emocional (ansiedad y depresién) medidos
mediante el HADS. Para lo cual en primer lugar se
realizaron analisis de correlacidon de Pearson (Tabla 3), y
tres regresiones multiples jerarquicas.

En lo que refiere a las correlaciones de Pearson,
parece que la adaptacién a la enfermedad se relacionaba
de manera negativa, significativa (p<0,01) y moderada o

alta con la ansiedad, la depresion y el malestar emocional.

RAE* con el

pacientes pediatricos con DM1*%,

HADS™ en

Valencia, Espafia,

Tabla 3. Correlaciones del

2016-2017
HADS?*
Correlaciones Edad
AS DIl MET
RAE’(n"=100) -0,551t -0,70tt -0,671t -0,03
RAE’ . (n"=59) -0,441t -0,78tt 0,681t -0,06
RAE’ . (n"=41) -0,631t -0,621t 0,661t -0,18

*RAE - respuesta adaptativa a la enfermedad; THADS - Escala Hospitalaria
de Ansiedad y Depresion; ¥DM1 - Diabetes Mellitus tipo 1; §A - ansiedad;
||D - depresion; YME - malestar emocional; **n - tamafio muestral del
grupo; ttp - nivel de significacién p<0,01

Seguidamente se realizaron tres analisis de

regresion multiple jerarquica, utilizando la edad y
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la adaptacién general del RAE como las variables
predictoras, y los dominios de ansiedad, depresién y
angustia emocional (HADS) las variables criterio. En
todos los casos en el primer paso se incluyd la edad, y en
el segundo la puntuacion total del RAE, Los principales
resultados de los modelos finales fueron:

a) En cuanto a la prediccién de la ansiedad, la
inclusion de la edad no mejoré el modelo
(AR2=0,00, p=0,92). Con la inclusion de la
puntuacién total del RAE, el modelo mejoraba
significativamente en un 20% (AR?=0,20,
p<001). Especificamente, después del paso
final, sélo la puntuacién total del RAE (B = -0,45,
p <001) en una direccion negativa era capaz de
predecir la ansiedad.

b) Con respecto a la depresion, la inclusion de la
edad no incremento la varianza significativamente
de la depresion en un 1% (AR?=0,01, p=0,34).
Afiadiendo la puntuacion total del RAE, el
modelo mejoraba significativamente en un 40%
(AR?=0,40, p<,001). Especificamente, después
del paso final, solo la puntuacidn total del RAE
(B =-0,63, p<,001), en una direccién negativa
era capaz de predecir la depresion.

c) En lo referente a la angustia emocional, la

inclusion de la edad no mejord significativamente
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su prediccion. (AR2=0,01, p=0,65). Con la
inclusion de la puntuacién total del RAE, el
modelo mejoraba significativamente en un 33%
(AR%2=0,33, p<001). Solo la puntuacion total del
RAE en una direccion negativa RAE (g =-0,57,
p <,0001) era capaz de predecir la angustia
emocional.

Tras analizar el impacto de la adaptacion a la
enfermedad sobre el malestar emocional se procedi6 a
analizar el impacto de la edad y el sexo sobre dichas
relaciones. Para lo cual, en primer lugar, se analizaron
las diferencias existentes en los niveles de adaptacion
a la enfermedad en funcidén del sexo y de los dos
grupos etarios. A continuacién, se procedié a analizar
las correlaciones de Pearson en funcién de la edad y
el sexo y por ultimo se realizaron regresiones multiples
jerarquicas considerando la edad, el sexo y la puntuacién
global del RAE:

En base a los resultados obtenidos parece que no
existian diferencias en la adaptacion a la enfermedad
niﬁos=58’35’
=55,83, DT .,.=9,56, d=0,30),
preadolescentes:ss/oz,
=56,51, DT =8,04,

adolescentes
d=0,17). Asi mismo, tanto en nifios como en nifias existe

respecto al sexo (t,,= 1,38; p=0,17, M
DT i0s=8/43, M 5.,
ni a la edad (t,,= 0,83; p=0,41, M
DT =9,75, M

preadolescentes adolescentes

una correlacion estadisticamente significativa (p<0,01)
y negativa entre las dimensiones ansiedad, depresidn
y malestar emocional y la adaptacién a la enfermedad,
siendo mas altos los coeficientes de correlacién en el
caso de los nifios excepto en ansiedad. Para el grupo
de nifios, las correlaciones mas altas se observaron en
la dimension depresion (r=-0,78, p<,001), seguido de
malestar emocional (r=-0,68, p<,001) y ansiedad (r=-
0,44, p=0,01). En el caso de las niflas se observaron
unas correlaciones similares entre las tres dimensiones
del HADS vy la adaptaciéon general del paciente: malestar
emocional (r=-0,66, p<,000), ansiedad (r=-0,63,
p<,001) y depresiéon (r=-0,62, p<,001) (Tabla 3).
Por ultimo, respecto a los modelos de regresion lineal
multiple jerarquica. En el primer paso, se incluyo el
sexo, en el segundo paso, la variable edad y en el tercer
paso, la puntuacién total del RAE. En el primer paso la
variable sexo predijo de manera no significativa un 2%
de la varianza de ansiedad (F=1,07, p=0,30), un 2%
de depresion (F=1,74, p=0,19) y un 2% de malestar
emocional (F=1,62, p=0,27). La inclusién en el segundo
paso de la edad como variable predictora no mejord
significativamente la explicacion del modelo ya que el
oscilé entre 0,02 y 0,03 (p=0,05)
en todas las dimensiones del HADS. Sin embargo,

incremento en R?

corr

en este paso se observd que, en la dimension de
depresion (B=-0,19; p<0,05) y en malestar emocional

(p=-0,18; p<0,05), la edad mostrd un coeficiente beta
estadisticamente significativo negativo. Por ultimo, en el
tercer paso, la inclusidn de la adaptacion a la enfermedad
como variable predictora, mejord significativamente
la explicacion del modelo en un 29% para ansiedad
(F=10,65, B=-0,55, p<,001); un 47% (F=24,97,
B=-0,70, p<,001) para depresién; y un 44% (F=21,19,
B=-0,67, p<,001) para malestar emocional. Por tanto,
en todas las dimensiones del HADS, el Unico predictor
del malestar emocional es la puntuacion total del RAE
qgue hace referencia al nivel de adaptacién general del
paciente diabético, y que predice en sentido negativo
dicho malestar (Figura 1).

Ansiedad
chcrr:(]‘zgT

Depresién
Rz =0,501

Malestar
emocional

2 = +
R? =0,46

Adaptacion a
la enfermedad

*B: coeficiente de beta estandarizado; 1 nivel de significacién p<0,01;
+ nivel de significacién p<0,05

Figura 1. Modelo de relaciones, Valencia, Esp, Espana,
2016-2017

Discusion

Habida cuenta de los objetivos de la presente
investigacién estudiar las propiedades psicométricas
del Cuestionario de Respuesta Adaptativa de la
Enfermedad en Pacientes con DM1 (RAE) en el contexto
espafiol, analizar la respuesta adaptativa de pacientes
pediatricos con diabetes mellitus tipo 1 y observar la
relacion entre dicha respuesta adaptativa y los niveles
de ansiedad y depresion y por ultimo analizar el papel
del sexo en la relacién entre la respuesta adaptativa y
el malestar emocional en DM1. En respuesta al objetivo
de analizar la respuesta adaptativa a la diabetes, al
analizar la fiabilidad del instrumento, el instrumento
muestra adecuados indices de consistencia interna.
En lo referente a las propiedades psicométricas del
instrumento, en base a los resultados obtenidos, el
instrumento conformado por 31 items agrupados en
una Unica dimensién parece fiable y valido, no asi la
estructura propuesta por los autores originales®: es
importante en este punto destacar que este instrumento
no habia sido validado en el contexto espafiol hasta
ahora, lo que confiere un gran interés al estudio.

Por otro lado, en lo que refiere a la afectacion

emocional de los pacientes con DM1, se observa que
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un 24,5% tiene dificultades en la adaptacion a la
enfermedad lo que puede ocasionar una baja adherencia
al tratamiento y problemas emocionales relacionados con
el ajuste a la enfermedad°-1V) estos resultados estan en
linea con estudios que indican peores indices de ajuste
ocasionan un aumento de las complicaciones médicas y
barreras para el cumplimiento del tratamiento®:*4-16), |o
que en definitiva lleva a un declive en la calidad de los
pacientes”),

Habida cuenta del dinamismo y complejidad de la
respuesta adaptativa del paciente con DM1 a lo largo del
proceso de evolucion de la enfermedad®, con el objetivo
de facilitar y mejorar el trabajo de los profesionales de
la salud se han elaborar baremos en funcién del sexo y
de dos grupos etarios (preadolescencia y adolescencia),
lo que ayudara a la interpretacion de las puntuaciones
obtenidas mejorando la adherencia al tratamiento, y la
salud de los pacientes y sus familias.

Seguidamente se procedid a analizar las relaciones
entre la respuesta adaptativa a la enfermedad vy la
angustia emocional. Tal y como se esperaba, y de
acuerdo con la literatura existente(*-*3) parece ser que
la adaptacion a la enfermedad, se relaciona de manera
negativa y significativa con el malestar emocional del
paciente, es decir, la adaptacién de la diabetes influye
de manera inversa con la sintomatologia ansiosa y
depresiva del paciente, especialmente en el caso de
la depresion, donde la adaptacion a la enfermedad
tiene mayor poder predictivo. En este sentido, una
mejor adaptacion a la diabetes cursaria con menor
sintomatologia emocional, lo que resulta positivo ya
que la presencia de ansiedad o depresion en estas
edades resulta un factor de riesgo para el adecuado
control metabdlico de la enfermedad®® aumentando
las probabilidades de sufrir complicaciones médicas
y la necesidad de un mayor cuidado por parte de
los profesionales sanitarios>!41%), Todo ello a su vez
influird negativamente en la salud fisica y mental de los
pacientes y sus familias, y en su calidad de vida.

Por Gltimo, en lo que refiere a la influencia del
sexo y la edad, dando respuesta al objetivo planteado,
no parecen existir diferencias en la adaptacion a la
enfermedad ni en la angustia emocional en funcién
del sexo o la edad, algo que parece ir parcialmente en
la linea de estudios anteriores20-21), las nifas en este
estudio no son las que peor ajuste psicolégico muestran,
sin embargo, no existen diferencias en el ajuste en
funcion de la edad como indicaban investigaciones
previas(?2:23), asi mismo, tanto niflos como nifias
presentan correlaciones altas y positivas entre las
variables observadas, siendo mas altas en el caso de

los niflos, finalmente ni el sexo ni la edad resultaron

www.eerp.usp.br/rlae

adecuados predictores del malestar emocional, algo que
parece congruente con estudios previos®-23),

Los resultados obtenidos servirdn para cubrir
un vacio existente en la literatura sobre la falta de
instrumentos validados en pediatria en el contexto
espafiol, por ello, este instrumento permitira valorar
de manera rapida y sencilla la respuesta adaptativa del

paciente con DM1.
Fortalezas y limitaciones

La principal fortaleza de este estudio radica en que
se ha obtenido un instrumento fiable y valido para la
DM1 en el contexto espafiol, y ademas se ha relacionado
con el ajuste psicolégico (presencia psicopatologia)
teniendo en cuenta variables como el sexo y la edad. Sin
embargo, el estudio no esta exento de limitaciones, entre
ellas destacan el tamafno muestral y el procedimiento de
obtencion de la muestra, no probabilistico, lo que dificulta
la generacion de los datos. No obstante, dicho tamafio
es similar o incluso mayor a los encontrados en otros
estudios con este tipo de poblaciones, probablemente
debido al dificil acceso a este tipo de poblacidn, futuras
investigaciones deberian ahondar ampliando la muestra
y observando otros contextos. Otra de las limitaciones
radica en la utilizacion Unicamente de datos provenientes
de cuestionarios, en futuras investigaciones seria
interesante el estudio de indicadores médicos objetivos
(Hbalc, niveles de cortisol, etc.) y su relaciéon con la
adaptacién del paciente. Pese a todo ello, el estudio que
aqui se presenta es especialmente Util habida cuenta de
la inexistencia de instrumentos adaptados y validados en
el contexto espafiol para valorar la adaptacién a la DM1
en pediatria, al demostrar la relacion entre adaptacion
a al DM1 y malestar emocional en pacientes pediatricos
y al ofrecer unos baremos que faciliten la interpretacion

de los resultados obtenidos.
Conclusiones

Los resultados de la presente investigacion
permitieron comprender mejor el estado actual de la
investigacion sobre DM1 en pacientes pediatricos.

Una adecuada respuesta adaptativa a la diabetes-
mellitus tipo 1 en pediatria se relaciona de manera
negativa con la presencia de psicopatologia (ansiedad y
depresion) y las variables sociodemograficas no influyen
en la respuesta mostrada por los pacientes pediatricos
Asi mismo, gracias a este estudio los profesionales
de enfermeria y de otras areas afines disponen de un
instrumento fiable y valido para analizar la respuesta

adaptativa a la DM1 en pediatria
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Atender a estos aspectos resulta relevante porque
permitiran a los diferentes profesionales de la salud, pero
muy especialmente al servicio de enfermeria, valorar la
adaptacion emocional a la diabetes y valorar el ajuste a
la enfermedad en pediatria con el objetivo ultimo en aras
de mejorar su calidad de vida.

Esta informacion es importante para el futuro
desarrollo de la investigacion en enfermeria, tanto para
los lectores como para los profesionales, al sugerir
lagunas en la literatura que podrian a su vez guiar tanto
las tendencias actuales como las futuras direcciones de
la investigacion.

Tal y como organismos internacionales sugieren,
como la Organizacién Mundial de la Salud y la Asociacidn
de Psiquiatria Americana sugieren la necesidad de
enfocar el ajuste a la enfermedad croénica en pediatria
no solo desde el punto de vista médico sino de manera
multidimensional, lo que refleja la necesidad de construir
instrumentos validos para este tipo de poblaciones.
Por tanto, este estudio resulta relevante porque ha
conseguido validar un cuestionario de adaptacién a la
enfermedad que hasta el momento no se habia realizado
en el contexto espafiol. Obteniendo asi, una herramienta
diagnostica util y de facil interpretacion a partir de
baremos, mostrando que una respuesta poco adaptativa
se relacionaria con mayor presencia de sintomatologia
emocional. En donde la respuesta adaptativa es similar
en los pacientes con DM1 independientemente del sexo
o edad del paciente. Por ello, en el futuro sera necesario
establecer areas de investigacién o mejora, planes de
intervencion y programas de formacion que mejoren la
adaptacién de los pacientes a la DM1 y proporcionar una
atencion de enfermeria de alta calidad.
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