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RESUMEN — Hemos realizado un estudio transversal en el que han participado 55 ado-
lescentes diabéticos y sus familias. Se analizan |as relaciones existentes entre factores
sociodemogréficos, caracteristicas generales de la familia, apoyo especifico ala enferme-
dad, bienestar del adolescentey control metabdlico. El sexoy la cohesion familiar son los
factores que con més fuerza predicen el bienestar del adolescente diabético. El apoyo
especifico alaenfermedad tanto por parte de lafamilia como de los amigos es también un
importante factor asociado al bienestar. No se encuentra ninguna asociacion entre las
variables estudiadasy el control metabdlico. Los resultados nosllevan alaconclusién de
que, en los adolescentes estudiados, el bienestar emocional depende de factores persona-
lesy de su entorno, y es independiente del buen control de su glucemia.

Introduccién

El estudio y la mejora de la calidad de
vida de los pacientes es en la actualidad un
objetivo central en la asistencia sanitaria
(Guyatt, Feeny et al. 1993), siendo cadavez
mayor el nimero de estudios que se publi-
can sobre el tema, asi como la importancia
gue sele concede en laevaluacion delares-
puesta al tratamiento y la evolucion de las
enfermedades.

Aunque no existe acuerdo suficiente
sobre la definicion de calidad de vida, en la
mayor parte de las definiciones se conside-
ran el bienestar y la satisfaccién subjetivos
como partes de la misma (Katschnig, Free-
man et al. 2000). Otros autores diferencian
calidad de vidade estado de salud, y en este
caso €l bienestar seria un indicador del esta-
do de salud emocional (Bradley 2001).

El paciente con diabetes mellitus se ve
sometido alo largo de su enfermedad adife-
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rentes situaciones —el diagndstico inicial,
las demandas que la enfermedad le plantea
en su vida diaria, la aparicion de posibles
complicaciones—, que repercuten de manera
importante en su bienestar fisico, psicol 6gi-
coy socia (Stewart, Greenfield et al. 1989),
(Cox y Gonder-Frederick 1992), (Bradley y
Gamsu 1994). En la literatura reciente des-
tacan estudios sobre laevaluacién delacali-
dad de vida en los pacientes diabéticos tipo
| (1988), (Ingersoll y Marrero 1991), (Bott,
Muhlhauser et al. 1998), (Bradley y Gamsu
1994), (Golden 1998), calidad de viday tipo
de tratamiento (1996), (Grey y Boland et al.
1998), (Grey y Boland et al. 2000), calidad
de viday factores psicosociales (Skinner y
Hampson 1998), (Skinner y John et al.
2000), demogréficos (Eiser y Flynn et al.
1992) y otros factores (Glasgow y Ruggiero
et al. 1997), (Petterson y Lee et al. 1998),
(de Sonnaville y Snoek et al. 1998), (Wu y
Sainfort et al. 1998).

Diversos autores han estudiado la rela-
cion entre la adherencia al tratamiento, €l
control metabdlico y los factores familiares
(Burroughs, Harris et al. 1997), (Drotar
1997) y sociales (Greca, Auslander et al.
1995). Hay menos estudios que analicen
estos factores y su influencia sobre la cali-
dad de vida (Skinner y Hampson 1998;
Skinner, John et al. 2000; Skinner y Hamp-
son 2001), (Guttmann-Bauman, Flaherty et
al. 1998), (Grey, Boland et al. 1998). Una
red social y familiar adecuadas promueven
el bienestar emocional y el sentimiento de
ser valorado y cuidado por otros, aspectos
importantes para una adecuada adaptacién a
la enfermedad (Greca 1992; Greca, Auslan-
der et al. 1995) (Resnick, Bearman et al.
1997). El objetivo de nuestro trabajo es ana-
lizar qué factores del medio familiar y
social se asocian a mayor o menor bienestar
emocional en los adolescentes diabéticos.
Hasta donde conocemos, sdlo €l trabajo de

Grey 1998 (Grey, Boland et al. 1998) ha
estudiado en parte estos aspectos. Nuestro
trabajo analiza tanto factores generales del
medio familiar y social como factores de
apoyo especifico a la diabetes y su influen-
ciasobre el bienestar.

Material y método

Seinvitd aparticipar en el estudio atodos
los pacientes adol escentes (12-19 afios) en
seguimiento en las consultas de diabetol o-
gia del Hospital La Paz (Madrid), asi como
a sus padres. La invitacion se redizé atra-
vés de reuniones, por cartay en las consul-
tas. El estudio se plantea como un segui-
miento de las familias en un periodo de dos
afos, siendo el que presentamos aqui €l pri-
mer corte transversal que realizamos.

Tanto el adolescente como los padres han
dado su consentimiento por escrito parala
realizacion del estudio, que ha sido asimis-
mo aprobado por la comision ética del Hos-
pital. A todos ellos se les ofrecieron obse-
quios en reconocimiento a su col aboracion.

Se excluyeron 12 pacientes por no cum-
plir los criterios de inclusién (DMID de &
menos un afio de evolucion, en seguimiento
regular en las consultas, no otra enfermedad
crénica grave salvo patologia tiroidea con-
trolada). De los 96 que cumplen los criterios
deinclusién, participan el 57%. No hay dife-
rencias estadisticamente significativas entre
los que participan (tabla 1) y los que no en
cuanto a pardmetros sociodemograficos y
médicos (control metabdlico, duracion de la
enfermedad, edad al diagnéstico, nimero de
hipoglucemias y hospitalizaciones en los
Ultimos sei's meses, complicaciones metadia-
béticas, nimero de pinchazos de insuling).
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Tablal
Caracteristicas sociodemogréficas de | os participantes
N %

Sexo

Varones 33 60

Mujeres 22 40
Nivel socioeconémico

Bajo 13 27,1

Medio 26 54,2

Alto 9 18,8
Historia conyugal

Unidn estable a7 90,4

Separacion, divorcio, orfandad 5 9,6
Con quién convive

Con padrey madre 48 90,6

Con madre 4 75

Otros 1 19
Estadio de Tanner

Plberesy preplberes (1-4) 19 34,5

Pospuberes (5) 36 65,5
NUmero de pinchazos/24h

2 5 9,6

3 44 84,6

4 3 57
Edades (afios) Media D.E.

Edad paciente 16,9 2,17

Edad madre 45,5 7,24

Edad padre 49,2 53
Duracion enfermedad (afios) 7.2 4,13
MediaHbA - 8,30% 12

L os participantes fueron asesorados acerca
de como completar los cuestionarios aplica-
dos, que hicieron de maneraindividual. Seles
comunico ademas que |os datos proporciona
dos no serian conocidos por los equipos res-
pectivos de los Servicios de Endocrinologia.

Descripcién de los cuestionarios

Cuestionario de Bienestar W-BQ22
(Bradley 1994): se disefi6 en origen para ser
aplicado en pacientes con diabetes, y evalla
respuestas emocionales como depresion,
ansiedad, energia y bienestar. La version
gue hemos utilizado consta de 22 items, que
se evallian en una escala de Likert de 0-3, a
partir de los cuales se calculan cuatro subes-

calas: depresion, ansiedad, energiay bienes-
tar positivo. Mayor puntuacion en cada una
de las subescalas indica que el individuo
presenta de manera més intensa la respuesta
emociona que se evallia. Mediante la suma
de la puntuacion corregida y ajustada en
cada una de estas subescalas se obtiene la
puntuacién de bienestar general, que permi-
te una puntuacion maximade 66. Laconsis-
tenciainterna medida por €l coeficiente alfa
de Cronbach es (Bradley 1994) de 0,67
(depresion); 0,74 (ansiedad); 0,64 (energia)
y 0,80 (bienestar positivo).

Escala de Clima Socia en la Familia
(Moos 1974): Evalla las relaciones inter-
personal es entre los miembros de lafamilia,
la direccién marcada desde el seno familiar
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parael crecimiento personal, y su estructura
organizativa basica. (Moos'y Moos 1976)
Se ha utilizado la version validada en espa-
fiol (Moos, Moos et al. 1995)

Cuestionario de apoyo a cuidado diabéti-
co (CACDI) [32].Evalta en qué medida la
familiaapoyay seimplicaen el buen mane-
jo de la diabetes (dieta, gercicio etc.), en
cuestionarios individualizados para recoger
la percepcion del paciente (CACDI hijo) y
de cada uno de los progenitores (CACDI
padres). En su forma para el adolescente, la
prueba es unifactorial, y en el estudio de
validacion los autores dan una fiabilidad
medida por e a de Cronbach de 0,97 (Ran-
gos posibles de puntuacién: 73-219). La
forma P (CACDI padres) presenta dos fac-
tores. El Factor 1 se denomina “conductas
de apoyo familiar” y el Factor 2, “conductas
de no apoyo”. Respecto a la consistencia
interna, el Factor 1 presenta un coeficiente
a= 0,93, y el Factor 2 un coeficiente a=
0,91. Lafiabilidad parael cuestionario en su
totalidad es de 0,87. En nuestro estudio,
hemos considerado el promedio de las res-
puestas del padrey las de lamadre, a tener
ambos cuestionarios un coeficiente de
correlacioén intraclase de 0,78 (conductas de
apoyo) y de 0,85 (conductas de no apoyo).
(Rangos posibles de puntuacion; 0-192).

El cuestionario de apoyo de los profesio-
nales (CACDI p. sanitario) esunifactorial, y
presenta un coeficiente a= 0,94. (Rangos
posibles de puntuacion: 26-78).

El coeficiente a para € cuestionario de
apoyo de los amigos (CACDI amigos) es de
0,94 (Rangos posi bles de puntuacién: 34-102).

Control metabdlico

Se haconsiderado lamediade las cifras de
hemoglobina glicada (HbA ) de los seis
meses inmediatamente anteriores a la fecha

en gque se completaron los cuestionarios. La
determinacion se ha realizado mediante cro-
matografiade dtaresolucion (Bio-Rad, Rich-
mon, CA) (Vaores normaes 4,7-5,8 %).

Analisis estadistico

Andlisis univariante: comparacion de
medias, prueba T de Student y pruebas no
paramétricas, segun caso. Prueba ANOVA
entre variables numéricas y categoricas de
mas de dos categorias o, en su caso, test de
Kruskal-Wallis. Entre variables numéricas
se han aplicado coeficientes de correlacion
de Pearson o de Spearman. Tablas de con-
tingencias (cualixcuali) con prueba de y?,
test exacto de Fisher o de McNemar.

Posteriormente se ha realizado andlisis de
regresion jerarquicamdltiple, en el quesehan
introducido como variables respuesta todas
las subescalas del cuestionario de bienestar y
como variables independientes aquellas que
hemos pensado, sobre labase del andlisis pre-
vio, que podrian predecir larespuesta. Asi, se
han introducido en primer lugar las variables
sociodemogréficas y de maduracion, y poste-
riormente las distintas dimensiones de la
escala de Moos, la puntuacion en los cuestio-
narios de apoyo especifico de lafamilia, de
los profesionalesy delos amigos.

En todas las pruebas hemos tomado como
valores significativos p < 0,05.

Se hautilizado €l paquete estadistico SPSS.

Resultados

Bienestar y variables
sociodemogréficas

El sexo femenino se asocia a mayor pun-
tuacién en las subescalas de depresion y
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ansiedad, y menor en las de energiay bie-
nestar positivo. Global mente, |as adolescen-
tes diabéticas manifiestan menos bienestar
general. Estas asociaciones se mantienen al
corregir paralaedad.

L os adolescentes mas jévenes manifies-
tan més bienestar positivo que los mayores;
si consideramos el estadio de Tanner, los
preplberes y puberes presentan menos
ansiedad y mayor puntuacién en las escalas
de bienestar positivo, energia y bienestar
general que los posplberes.

No hay diferencias estadisticamente sig-
nificativas en relacion con la duracion de la
enfermedad, la edad al diagndstico, €l nivel
educativo o el socioecondmico, pero si en
cuanto a la historia conyugal. Asi, los ado-
lescentes que viven en familias rotas o
monoparental es manifiestan mas depresion
y menos bienestar general.

Bienestar y variables médicas

No hay asociaciones significativas entre
lamedia de HbA, _ y ninguna de |as escalas
de bienestar.

Si consideramos € nimero de inyeccio-
nes diarias de insulina, a mas pinchazos los
pacientes manifiestan menos energia (r=-
0,287, p < 0,05).

Bienestar y medio familiar
(Escala de Moos)

En estas familias no hay asociaciones sig-
nificativas entre las dimensiones de la esca-
laMoos y las variables sociodemogréficas
(edad, tamafio familiar, nivel socioecondmi-
co, historia conyugal).

Cuando consideramos la familia en su
conjunto, observamos dos diferencias res-

Tablall
Bienestar seguin caracteristicas sociodemograficas
Depresion Ansiedad Energia B. positivo B. general
Rango: 0-18  Rango: 0-18  Rango: 0-12  Rango: 0-18  Rango: 0-66
(media, D.S.) (media D.S) (media, D.S.) (media D.S) (medig D.S)
Sexo
Varones 31(28)*** 29 (31)*** 104 (1,6)*** 14,5 (3,0*** 54,8 (8,6)***
Mujeres 6,8 (3,7) 7,8 (3,2 7,1 (2,5) 9,6 (4,4) 38,1 (10,9)
Edad
<=16 3,8 (3,0) 39 (35 9,8 (2,9) 14,6 (3,4)* 52,7 (10,3)
> 16 4,9 (3,8) 52 (4,1) 8,8 (2,4) 11,7 (4,4)* 46,2 (13,0)
Tanner
Prepuberesy puberes 3,8 (3,0) 3,1 (3,6)* 10,3 (1,5)* 14,3 (3,9)* 53,7 (9,3)*
Pospuberes 5,0 (3,9) 57 (3,8) 8,4 (2,8) 11,7 (4,3) 45,4 (13,2)
Nivel socioeconémico
Bajo 5, (4,0) 57 (4,3) 9,2 (2,6) 11,1 (4,9) 45,5 (14,4)
Medio 44 (4,1) 4.4 (4,0 9,1 (2,5) 13,5 (3,9) 49,7 (13,0)
Alto 45 (2,7) 4,6 (4,2) 8,6 (3,3) 11,8 (4,8) 47,3 (11,8)
Historia conyugal
Union estable 4,1 (3,5)** 4,4 (3,8) 9,3 (2,5) 12,8 (4,3) 49,5 (12,3)*
Separaciony otros 9,0 (23) 8.2 (4,1) 7.4 (2,7) 11,4 (4,9) 37,6 (12,1)
(*) p=<0,05.
(**)p=<0,01.

(***) p=< 0,001
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pecto al promedio de las familias espafiolas
(tablalll). Las familias con un hijo diabéti-
CO parecen ser menos “auténomas’. Esta
dimension mide el grado en que los miem-
bros de la familia estan seguros de si mis-
mos, son autosuficientes y toman sus pro-
pias decisiones (Moos 1974). Asimismo
muestran una tendencia a presentar una
estructura mas rigida, con reglas 'y procedi-
mientos establecidos.

No se detectan diferencias estadistica-

mente significativas en cuanto a los valores
centrales del indice de incongruencia (IF).

Tablalll

Es decir, no parece que haya mayor discre-
pancia interna en estas familias que en una
familia media espariola.

El adolescente con mayor bienestar gene-
ral es aquel que percibe a su familia como
mas cohesionada y organizada, con bgo
nivel de conflicto. No contribuye asu bienes-
tar e que haya demasiada autonomia, ni tam-
poco que lafamilia esté fuertemente orienta
daalaconsecucion de objetivos o logros.

Los més deprimidos 'y ansiosos perciben a
sus familias como mas conflictivas y menos
cohesionadas, con elevada autonomia vy

Escala de FES en familias de adolescentes diabéticos y en la poblacién espariola de validacion

Dimensiones F. diabéticos. (N = 55) F. validacion FES (N = 346)
IF: 17,9 IF: 17,4
Media Media p
Cohesién 6,4 6,6 0,5
Expresividad 5,2 55 0,1
Conflicto 34 31 0,2
Autonomia 45 57 0,001
Consecucion de logros 5,6 5,6 0,8
Intelectual-cultural 45 47 0,5
Social-recreativo 45 43 04
Moralidad-religiosidad 41 4.2 0,9
Organizacion 6,1 6,2 0,8
Control 45 4,1 0,09
TablalV
Bienestar seglin FES (adolescentes; n = 52)
Depresion Ansiedad Energia Bienestar Bienestar

positivo general
Cohesion -0,4%** -0,3* 0,4%** 0,5x*** 0,4%**
Expresividad -0,06 -0,09 0,1 0,1 0,1
Conflicto 0,3** 0,4*** -0,4x*** -0, 4% *** -0,5x***
Autonomia 0,4** 0,2 -0,3*** -0,3** -0,3**
Logros 0,3* 0,2* -0,2 -0,2 -0,3**
Intelectual/cultural -0,1 0,02 0,2 0,1 0,1
Social/recreativo -0,1 -0,1 0,2 0,04 0,1
Moral/religioso -0,1 -0,1 0,1 0,2 0,2
Organizacion -0,2* -0,2% 0,2 0,2* 0,3*
Control 0,05 0,1 -0,07 -0,01 -0,08
(*) p<=0,05.
(**)p<=0,01

(***) p< = 0,00L.
(****) p< = 0,0001.
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TablaV

Bienestar y apoyo especifico alaenfermedad (Coeficiente de Correlacion de Spearman)

N Depresién Ansiedad Energia  Bienestar

Bienestar CACDI CACDI CACDI

positivo  General  (hijo) (p. sanitario)
CACDI (hijo) 48 -0,313* -0,166 0,239 0,542** 0,367* 0,218
CACDI (f.+) 46 -0,296* -0,04 0,245 0,415** 0,283 0,484** 0,401** 0,287
CACDI (f.-) 46 0,046 0,239 -0,084 -0,119 -0,154 0,123 0,255 -0,056
CACDI 48 -0,23 -0,144  0,305* 0,444** 0,318* 0,526** 0,277
CACDI 43 -0,123 0,039 0,066 0,256 0,108 0,218 0,277
(*) p<0,05.
(**) p<0,01.

CACDI: Cuestionario de apoyo a cuidado diabético.

f.+: Conductas de apoyo.
f.-: Conductas de no apoyo.

orientadas predominantemente a lograr
objetivos (y esto Ultimo se repite cuando se
considerala percepcion de lamadre).

L os adolescentes que se sienten con mas
energia, manifiestan mayor cohesion en sus
familias, menor nivel de conflicto y menos
autonomia. Mientras que los que puntlan
mas alto en la escala de bienestar positivo,
pertenecen también a familias mas cohesio-
nadas, con menos conflicto, menos autono-
miay mayor grado de organizacion.

En nuestro trabajo, no se encuentran aso-
ciaciones significativas entre el grado de
expresividad o de control en lafamiliay €l
bienestar del adolescente.

Bienestar y Apoyo Especifico a
la enfermedad

Bienestar y Apoyo de la familia

Tomandol os como grupo, parecen sentir-
se poco apoyados por parte de la familia
(media 146,9, D.S. 39,8). Los menores de
16 afios perciben mas apoyo que |os mayo-
res (p = 0,039), pero sigue siendo bastante
inferior a los resultados obtenidos en una
amplia muestra de diabéticos espafioles de
edad similar ([32]). En éstos, el percentil 50

se situaba entre 191-202, mientras que en
nuestro estudio el percentil 50 esta en 173
(134,5 paralos mayores de 16 afios).

Si consideramos la percepcion del
paciente del apoyo especifico a su enferme-
dad que le presta su familia, encontramos
gue hay asociaciones positivas significati-
vas entre apoyo percibido, bienestar positi-
vo y bienestar general. Ademaés, a menor
apoyo percibido €l paciente se siente mas
deprimido.

Respecto al apoyo expresado por los
padres, vemos que cuanto mayor es el
apoyo positivo que ofrecen, el hijo se mues-
tra menos deprimido y con mas bienestar
positivo.

Hay unabuena correlacion entre €l apoyo
percibido por los hijos y el que los padres
manifiestan dar (factor positivo).

Bienestar, apoyo de los amigos y del
equipo sanitario

No hay diferencias estadisticamente sig-
nificativas en cuanto a la edad del adoles-
cente y la duracion de la enfermedad, en el
apoyo percibido tanto por parte de los ami-
gos como del equipo sanitario. Respecto a
éste Ultimo, |as adolescentes diabéticas per-
ciben menor apoyo.
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Cuanto mayor es el apoyo percibido por
parte del equipo de diabetologia, el adoles-
cente manifiesta mas energia, mas bienestar
positivo y mas bienestar general. No hay
asociacion con el control metabdlico.

Tampoco hay asociaciones estadistica-
mente significativas entre el apoyo percibi-
do por parte de los amigos y las escalas de
bienestar o el control metabdlico.

Regresion lineal maltiple

Enlosandlisisderegresion lineal miltiple
de todas las variables consideradas sobre €l
bienestar, se pone de manifiesto que el sexo
es la variable més consistente asociada al
mismo. Ser mujer aumenta la puntuacién en
las escalas de depresion y de ansiedad, mien-

tras que ser varén aumenta las de energia,
bienestar positivo y bienestar general. En el
cuadro se muestran los modelos que mejor
se gjustan a los datos. La segunda variable
gue se asocia de manera consistente a la
mayor parte de los indicadores de bienestar
eslacohesion familiar percibidapor los ado-
lescentes. Las familias més cohesionadas
tienen adol escentes diabéticos menos depri-
midos, con mas energia, mas bienestar posi-
tivo y més bienestar general. El sexo, la
cohesion y una historia de ruptura familiar
explican el 43% de la variabilidad de la
depresion medida en la escala de bienestar.
El 75% de lavariabilidad del bienestar posi-
tivo se explica por € sexo (vardn), la cohe-
sién, el apoyo especifico a la enfermedad
por parte de la familia, una estructura fami-
liar més flexible (menor control) y con

TablaVI
Regresién mltiple
Variable B Vaor p 1C 95%
Depresion (R? = 0,47, R? corregida = 0,43)
Constante 0,94 0,67 (-5,4) (3,5)
Sexo femenino 3,001 0,001 (1,2) (4,7)
Cohesién -0,47 0,005 (-0,7) (-0,2)
Ha Conyugal 3,66 0,01 (0,9) (6,4)
Ansiedad (R? = 0,6. R? corregida = 0,36)
Constante -1,84 0,22 (-4,8) (1,1)
Sexo femenino 4,92 0,000 (2,9) (6,8
Energia (R? = 0,74. R? corregida = 0,52)
Constante 11,65 0,000 (9,4) (13,8)
Sexo femenino -31 0,000 (-4,2) (-2,0)
Cohesion 0,34 0,001 (0,1) (0,5)
Bienestar positivo (R2 = 0,79. R? corregida = 0,75)
Constante 10,8 0,000 (6,0) (15,5)
Sexo femenino -4.4 0,000 (-5,8) (3,1)
Cohesién 0,74 0,000 (0,4) (1,0)
CACDI (hijo) 0,034 0,001 (0,01) (0,05)
Social-recreativo -0,59 0,007 (-1,0) (-0,2)
Control -0,50 0,007 (-0,8) (-0,1)
CACDI (amigos) 0,06 0,01 (0,01) (0,1)
Bienestar general (R? = 0,66. R? corregida = 0,64)
Constante 58,7 0,000 (49,7) (67,7)
Sexo femenino -15,7 0,000 (-20,3) (-11,2)
Cohesion 2,06 0,000 (1,2) (2,9)

CACDI: Cuestionario de apoyo a cuidado diabético.
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menos actividades de ocio reglamentadas,
asi como més apoyo a la enfermedad por
parte de los amigos. La cohesion familiar y
el sexo explican el 64% de la variabilidad
del bienestar general. El control metabdlico
no se puede predecir por las variablesde bie-
nestar, las caracteristicas de la dinamica
familiar o el apoyo especifico a la enferme-
dad por parte de la familia, los amigos o €l
equipo médico que hemos considerado.

Discusioén

Hemos hecho un andlisis transversal del
bienestar emocional en un grupo de adoles-
centes diabéticos, y su relacion con factores
del medio familiar y social.

Las diferencias en cuanto al bienestar y
género que detectamos en nuestro estudio
coinciden en parte con las halladas por la
autorade laescala (Bradley 1994). Las ado-
lescentes diabéticas son mas propensas a la
depresion (Kovacs, Goldston et al. 1997).
Ademés, las mujeres diabéticas manifiestan
menor bienestar y calidad de vida (Eiser,
Flynn et al. 1992), (Petterson, Lee et al.
1998) (Glasgow, Ruggiero et al. 1997).

Como en nuestro estudio, hay otros, tanto
con pacientes diabéticos tipo 1 (Ingersoll y
Marrero 1991), (Grey, Boland et al. 1998)
como con pacientestipo 2 (Petterson, Lee et
al. 1998), en los que no se encuentra una
asociacion entre el control metabdlico y
ninguna de las medidas de bienestar. Otros
trabajos, no obstante, si hallan una asocia-
cion (Guttmann-Bauman, Flaherty et al.
1998) (Dorchy y Olinger 1997, Glasgow,
Ruggiero et al. 1997) (Bott, Muhlhauser et
al. 1998) (Van der Does, De Nedling et al.
1996). Segun Petterson (Petterson, Lee et
al. 1998), “lacalidad deviday el control de

la glucemia son resultados independientes,
existiendo la posibilidad de lograr alguno de
ellos a expensas del otro”. El buen control
metabdlico medido por la hemoglobina gli-
cada no es indicador suficiente de éxito del
tratamiento en los adolescentes (Grey,
Boland et al. 1998). Los pacientes pueden
dar mayor importancia a la calidad de vida
sobre el buen control metabdlico (1996).
Por ello, se les debe ayudar a alcanzar el
equilibrio mejor para su salud, y tener en
cuenta | os aspectos relacionados con la cali-
dad de vida a la hora de disefiar los trata-
mientos (Fallowfield 1996) (Golden 1998)
(Ingersoll, Marrero 1991).

Encontramos que las familias con un ado-
lescente diabético son “menos auténomas”
y mésrigidas en comparacion con unafami-
lia media espafiola. Para Minuchin (Minu-
chin, Rosman et al. 1978), estas caracteristi-
cas son tipicas de lallamada por é “familia
psicosomatica’ (aglutinamiento, sobrepro-
teccion, rigidez, no resolucion de conflic-
tos). Sin embargo, algunos autores (Coyne,
Anderson 1988) (Rolland 1994) cuestionan
lavalidez del concepto de “familia psicoso-
matica’. Asi, éstas caracteristicas serian
consecuencia o respuestas inevitables a las
complicaciones (crisis metabdlicas) propias
de la evolucién de una diabetes juvenil
(Coyne 'y Anderson 1988). Segun Rolland
(Rolland 1994), “no hay un Unico patrén
familiar que se pueda considerar como salu-
dable 0 no saludable’; por jemplo, e grado
de cohesion familiar 6ptimo varia en fun-
cion de las diferentes fases de los distintos
trastornos, del ciclo vital y de lacultura. Por
tanto, es un hallazgo que conviene relativi-
zar, no considerarlo en ninglin caso como
factor causal, y valorar siempre estas carac-
teristicas segun el contexto de cada familia
en particular. La cohesion familiar, en nues-
tros resultados, es un factor muy ligado al
bienestar.
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Nos parece chocante el hallazgo de que a
los adolescentes estudiados no parezca
satisfacerles que sus familias sean demasia-
do auténomas, ni que estén excesivamente
orientadas a la consecucion de objetivos o
logros. Estas cualidades disminuyen su bie-
nestar y se asocian amayor grado de depre-
sion y ansiedad, y menos energia, mientras
gue un mayor grado de organizacion parece
hacerles sentir mejor. No hemos encontrado
en laliteraturareferencias a estas caracteris-
ticasdelafamiliay lacalidad de vida. Algu-
nos trabajos previos encuentran una asocia-
cion entre el grado de organizacién, control
y autonomiaen lafamiliay laadherencia al
tratamiento y adaptacion a la enfermedad
(Hauser, Jacobson et al. 1985) (Hauser,
Jacobson et al. 1990). Los mismos autores
no obstante no encuentran asociacion entre
estas dimensiones y el control metabdlico
(Jacobson, de Groot et al. 1994).

Una posible explicacion seria que, dado
gue en el tratamiento de la diabetes es nece-
sario mantener una organizacién y un con-
trol (Follansbee 1989), las familias mas
estructuradas proporcionan un medio méas
acorde con las necesidades del adolescente
diabético.

En nuestro trabajo, €l apoyo especifico a
la enfermedad se asocia a mayor y mejor
bienestar de los adolescentes, incluyendo
menor depresion y ansiedad. Es particular-
mente importante en la explicacion de la
variabilidad del bienestar positivo. Otros
trabajos (Hanson, Guire et al. 1992)
encuentran que tanto el apoyo general como
el especifico aladiabetes contribuyen auna
mejor adaptacion psicosocial de los adoles-
centes diabéticos. Se ha asociado también a
mejor autocuidado (Skinner y Hampson
1998). En el trabajo de Grey (Grey, Boland
et al. 1998) sobre calidad de vida, no obs-
tante, no se encuentra ninguna asoci acion.

Diversos autores defienden la necesidad
deimplicar alas familias en el manejo dela
diabetes, y proceder aunatransmision de la
responsabilidad sobre la enfermedad mas
progresiva, mas tardia, para dar tiempo al
adolescente a madurar cognitivay emocio-
nalmente, compartiendo hasta entonces las
tareas del tratamiento de la diabetes entre la
familia y el paciente (Follansbee 1989)
(Greca, Follansbee et al. 1990, Greca 1992,
Greca, Auslander et al. 1995). En nuestro
trabajo confirmamos el gran valor que los
adol escentes prestan a este apoyo, y es con-
gruente también con el hallazgo de que
rechacen una independencia excesiva. La
meta debe ser conseguir unainterdependen-
cia (Follansbee 1989) que fomente la cola-
boracion mutua. Otros autores (Anderson y
Brackett et al. 1999) demuestran que esto
mejora tanto el manejo de la diabetes de los
adolescentes como el control metabdlico, y
no aumenta el nivel de conflicto intergene-
racional. Todo ello apunta a la necesidad de
intervenciones estructuradas focalizadas en
estos aspectos por parte de |0s equipos.

De acuerdo con los estudios previos,
(Bott, Muhlhauser et al. 1998; Skinner y
Hampson 1998, Skinner, John et al. 2000)
[47] (Greca 1992, Greca, Auslander et al.
1995), en los que se encuentra que los ado-
lescentes diabéticos valoran el apoyo de los
amigos como fundamental en su bienestar
emocional, haciéndoles sentirse mejor con
su diabetes y mejorando la adherencia al
tratamiento, nos hacian pensar que encon-
trariamos una asociacion significativa en
nuestro estudio, lo que no se ha confirmado.

Por Ultimo, queremos sefialar que, salvo en
el caso de la energia, no hay un deterioro del
bienestar en relacion d nimero de pinchazos
de insuling; por tanto, la terapia intensiva en
nuestro estudio no se asocia a menor bienes-
tar, confirmando los hallazgos de otros auto-
res (Eiser, Flynn et al. 1992, 1996).
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