© International Journal of Clinical and Health Psychology ISSN 1697-2600
2007, Vol. 7, N° 2, pp. 435-452

CHP.

Estudio psicométrico preliminar de la version
espaiola del Pediatric Inventory for Parents (PIP)!

Carolina del Rincon (Hospital Universitario La Paz de Madrid, Espaia),
Eduardo Remor® (Universidad Auténoma de Madrid, Espafia) y
Pilar Arranz (Hospital Universitario La Paz de Madrid, Espafia)

(Recibido 20 de octubre 2005/ Received October 20, 2005)
(Aceptado 20 de septiembre 2006 / Accepted September 20, 2006)

RESUMEN. El objetivo de este estudio instrumental fue adaptar y validar al castellano
el cuestionario Pediatric Inventory for Parents (PIP) para la evaluacion del estrés de
los padres de nifios con un problema de salud grave. Se realiz6 la traduccién (seguida
de la traduccion inversa) de la version original del PIP por expertos. El PIP evalda la
frecuencia de ocurrencia de estresores (PIP-F) relacionados con el cuidado de un hijo
enfermo y el esfuerzo para hacerles frente (PIP-E). Se evaluaron las propiedades
psicométricas del cuestionario en 66 padres (40 madres y 26 padres) de nifios que
padecen hemofilia. El protocolo de evaluacién consistié en el PIP, el STAI-E y la PSS.
Se tuvieron en cuenta ademds las caracteristicas sociodemogréficas, el tipo de enferme-
dad, el grado de severidad y la modalidad de tratamiento. La versién de PIP en caste-
llano ha demostrado una buena fiabilidad (0,92 y 0,94 para las puntuaciones totales) y
validez concurrente con las puntuaciones del STAI-E y de la PSS. Los resultados indica-
ron que la frecuencia de los estresores (PIP-F) y el esfuerzo percibido (PIP-E) para su
afrontamiento no estaban relacionados con el sexo-parentesco del progenitor, edad del
padre y edad del nifio. La frecuencia y esfuerzo percibido para afrontar las situaciones
relacionadas con el cuidado médico han sido mayores para los padres con un nifio
enfermo grave.
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ABSTRACT. The objective of this instrumental study was to translate, adapt and
validate a measure of the stress of parents of seriously ill children: The Pediatric
Inventory for Parents (PIP) in Spanish. The questionnaire was forward translated from
the original version into Spanish and back-translated again into English by experts to
ensure the linguistic equivalence. The PIP assesses the frequency and occurrence of
stressors (PIP-F) related to taking care of a chronically ill child together with the
efforts to face them (PIP-E). The psychometric properties of the questionnaire were
evaluated in a sample of 66 parents (40 mothers and 26 fathers) of children with
haemophilia. The assessment protocol consisted of PIP, the STAI-S and the PSS.
Sociodemographic characteristics, the type of disease, the severity and the modality of
treatment were also taken into account. The Spanish version of the PIP has demonstrated
a good reliability (0.92 and 0.94 for the total scores) and concurrent validity with the
scores of the STAI-S and the PSS. The results indicate that the frequency of stressors
(PIP-F) and the perceived efforts (PIP-D) to face them were not related to the parents’
gender, age or the age of a child. The frequency and perceived effort to face the
situations related to the medical care were higher in case of parents of severely ill
children.

KEY WORDS. PIP. Paediatric psychology. Parental stress. Instrumental study.

RESUMO. O objectivo deste estudo instrumental foi adaptar e validar para castelhano
o questiondrio Pediatric Inventory for Parents (PIP) para a avaliagdo do stresse dos
pais de criancas com um problema de saide grave. Efectuou-se a tradugdo (seguida da
retroversdo) da versdo original do PIP por peritos. O PIP avalia a frequéncia de ocorréncia
de stressores (PIP-F) relacionados com o cuidado de um filho doente e o esfor¢o para
os confrontar. (PIP-E). Avaliaram-se as propriedades psicométricas do questiondrio em
66 pais (40 maes e 26 pais) de criancas que sofrem de hemofilia. O protocolo de
avaliac@o consistiu no PIP, o STAI-E e a PSS. Teve-se em conta as caracteristicas sécio-
demogrificas, o tipo de doenca, o Grau de severidade e a modalidade de tratamento.
O PIP mostrou uma boa fidelidade (0,92 e 0,94 para as pontuagdes totais) e validade
concorrente com as pontuacdes do STAI-E e da PSS. Os resultados indicaram que a
frequéncia dos stressores (PIP-F) e o esfor¢o percebido (PIP-E) para o seu confronto
ndo estavam relacionados com o sexo/parentesco do progenitor, idade do pai e idade
da crianga. A frequéncia e esfor¢o percebido para confrontar as situagdes relacionadas
com o cuidado médico foram maiores para os pais com uma crianca gravemente doente.

PALAVRAS CHAVE. PIP. Psicologia pedidtrica. Stresse parental. Estudo instrumen-
tal.

Introduccion

El impacto de la enfermedad crénica en la familia y el afrontamiento de los padres

a ésta ha sido objeto de numerosas publicaciones en los ultimos afios (Cohen, 1999;
Goldstein y Kenet, 2002; Hauser-Cram et al., 2001; Katz, 2002; Kotchick, Forehand,
Armistead, Klein y Wierson 1996; Mazurek, Fishbeck, Moldenhover y Small, 2001;
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Meleski, 2002; Shapiro et al., 2001; Sterken, 1996) y se han propuesto varios modelos
sobre el estrés parental y sus consecuencias (Gardstein, Short, Vannatta y Noll, 1999;
Patterson y Garwick, 1994) con el objetivo de planificar los cuidados que se les debe
ofrecer a las familias (Scheneider, 2004; Sloper, 2000). Al mismo tiempo, se han de-
sarrollado diferentes instrumentos de evaluacién del impacto y del estrés en padres de
nifios que padecen enfermedad crénica. Ejemplos de estos cuestionarios son el Impact
on Family Scale (Stein y Reissman, 1980), el Coping Health Inventory for Parents
(McCubbin et al., 1983), el Parenting Stress Index (Abidin, 1990), el Pediatric Inventory
for Parents (Streisand, Braniecki, Tercyak y Kazak, 2001), el Family Impact of Chilhood
Disability Scale (Trute y Hiebert-Murphy, 2002) o el Perceptions of the Impact of the
Child’s Chronic Illness on the Parents Questionnaire (Katz, 2002). Todos ellos son
instrumentos de evaluacion que ofrecen indicadores sobre el impacto de la enfermedad
en la familia, las estrategias de afrontamiento de los padres ante la enfermedad de su
hijo y/o los niveles de estrés que presentan los padres.

El desarrollo del Pediatric Inventory for Parents de Streisand et al. (2001) se
propone con el objetivo de disponer de un instrumento de evaluacién del estrés de los
padres con relacién al cuidado de un hijo que padece enfermedad crénica que identi-
fique especificamente el origen o causa del estrés, los periodos criticos de la enferme-
dad y también obtener un indicador sobre la eficacia de las intervenciones psicoldgicas
dirigidas a disminuir el estrés parental. Aunque el cuestionario se validé en poblacion
oncolégica, los autores ponen de manifiesto la necesidad de realizar nuevas investiga-
ciones que permitan validar el instrumento en otras poblaciones. Apoyandonos en el
trabajo de Gardstein er al. (1999) sobre el impacto de la enfermedad en el ajuste
psicosocial de los nifios, consideramos que los nifios con diferentes enfermedades cré-
nicas experimentan estresores comunes como son el dolor, la hospitalizacidn, las visitas
médicas, los efectos secundarios de la medicacidn, las posibles limitaciones funcionales
y el absentismo escolar, que a su vez pueden generar estrés en los padres (Ferndndez-
Castillo y Lopez-Naranjo, 2006; Shapiro et al., 2001; Wallander y Varni, 1998).

La hemofilia es una enfermedad crénica, una coagulopatia congénita que consiste
en una alteracién en la hemostasia. Actualmente en Espafia, como en el resto del
mundo, la incidencia de personas nacidas con hemofilia (A y B) es 1 de cada 15.000
varones y, aunque es una enfermedad de transmision hereditaria, en un 40% de los
nifios diagnosticados de hemofilia no existen antecedentes familiares demostrables
(Federacion Espafiola de Hemofilia, 2002). Se diagnostica en la mayoria de los casos
en el nacimiento o en los primeros afios de vida. La coagulacién normal de la sangre
dependerd de multiples factores, la mayoria de ellos proteinas que circulan por la
sangre en distintos grados de concentracién. Para que un codgulo completo pueda
formarse rdpidamente como para evitar una hemorragia potencialmente seria se requie-
re que los factores de coagulacion (se han identificado 12) actien en un estricto orden
de sucesion. La hemofilia A deriva de una deficiencia o anomalia de una proteina
llamada factor VIII, y con una prevalencia de 8 varones por 100.000 afecta entre el
80% y el 85% del total de la poblaciéon con hemofilia. La hemofilia B o enfermedad
de Christmas resulta de una deficiencia o anomalia del factor IX, y con una prevalencia
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de 1,5 varones por cada 100.000 afecta entre 15% y 20% de la poblacién total que
padece hemofilia. Tanto la hemofilia A como la B son trastornos recesivos ligados al
sexo. Los genes encargados de la producciéon fundamental de las proteinas del factor
VIII y IX se alojan en el cromosoma X. El rasgo se expresa en varones y las mujeres
son portadoras, teniendo la posibilidad de transmitirlo a su descendencia. La hemofilia
se manifiesta en diferentes grados de severidad: leve, moderada y grave, segun los
niveles del factor VIII o del factor IX circulante, siendo el nivel normal entre 50% y
150%. Las personas con hemofilia pueden tener un sangrado prolongado en cualquier
parte del cuerpo, siendo las dreas mds comunes las articulaciones, los musculos y
tejidos blandos. Hace 30 afios solo 1 de cada 4 nifios con hemofilia vivia mds de 25
afios, hoy en dia y gracias a los avances en los tratamientos y la infusién intravenosa
del factor deficitario, la esperanza y calidad de vida de los nifios con hemofilia ha
aumentado. Aun asi, el riesgo de padecer hemorragias impredecibles y la administra-
cion del tratamiento requieren un contacto directo con el medio hospitalario. El trata-
miento consiste en la administracién del factor VIII o IX de coagulacién deficitario
normalizando la coagulacién de la sangre durante el tiempo que permanece en la sangre
(unas 12 o 18 horas). El factor hay que infundirlo directamente en la vena. Actualmen-
te, en Espafia y paises ricos se administra el factor de forma profildctica, es decir, desde
los primeros afios de vida se pauta cada 48-72 horas. En la mayoria de los casos son
los padres los que aprenden a inyectar el factor -previa capacitaciéon del personal es-
pecializado- para evitar el contacto con el hospital y asi fomentar la autonomia. A partir
de los 8 afios se ensefia a los nifios a administrarse el factor favoreciendo el autocuidado
y la independencia. Las ventajas del tratamiento domiciliario son la disminucién del
nimero de hemorragias articulares (hemartros) y la prevencién de hemartrosis recurren-
te, que ademads evitan la hospitalizacién y el absentismo escolar. Aunque gracias a los
tratamientos de concentrados y las medidas preventivas ha aumentado la calidad y
expectativa de vida de las personas con hemofilia, la frecuente administraciéon del
factor deficitario puede conllevar para algunos individuos la aparicién de una compli-
cacion denominada desarrollo de inhibidor de factor de coagulacién, que hace el tra-
tamiento ineficaz.

El tratamiento médico de la hemofilia es una condicién necesaria, pero no sufi-
ciente, para conseguir el bienestar del enfermo puesto que existen otros factores que
inciden en el desarrollo y afrontamiento de la enfermedad crénica. Al estudio de la
etiologfa, la sintomatologia o el tratamiento farmacolégico se une el interés por aspec-
tos relativos a la influencia familiar o los estilos de afrontamiento (Cancio, Del Rincon
y Ramos, 2003). Goldstein y Kenet (2002) defienden que la hemofilia es una enferme-
dad crénica que puede afectar el estado emocional de los padres ya que: a) es una
enfermedad tratable, pero no curable; b) se detecta en los primeros afios de vida del
nifio; ¢) es una enfermedad genética que, al transmitirse de padres a hijos, puede dar
lugar a sentimientos de culpa; d) muchos de los episodios hemorragicos son esponta-
neos y desestructuran la rutina de los nifios y su familia; e) las hemorragias causan
dolor y sufrimiento, y afectan a la calidad de vida, y la hematuria, epistaxis, hemorra-
gias digestivas o cerebrales no son muy frecuentes pero pueden ser graves; f) el trata-
miento de la hemofilia ha transmitido infecciones virales (por ejemplo, VIH, VHC), lo
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cual genera ansiedad y miedo en los familiares; g) los cambios fisicos debido a las
hemorragias o hemartros pueden generar aislamiento, miedo, depresién o agresividad
(Celiker, Kutsal, Oy, Onur y Gurgey, 2000); y h) el desarrollo de inhibidor ante el
factor (Remor, Arranz y Miller, 2002). La ansiedad relacionada con el riesgo de padecer
hemorragias, la incertidumbre y el miedo ante posibles infecciones son desencadenantes
de estrés y pueden dificultar el afrontamiento de las posibles situaciones criticas que se
suelen presentar. Los padres se pueden sentir culpables, responsables y desesperanzados,
asi como preocupados por la enfermedad y futuro de sus hijos. Desde el momento
mismo del diagndstico se inicia el proceso de adaptacién a lo largo del cual se utili-
zaran diversas estrategias de afrontamiento que derivardn en un mejor o peor ajuste a
la situacién. Saviolo-Negrin ef al. (1999) observaron que los padres de nifios con
hemofilia padecen estrés, presentan tendencia a la depresién, al desajuste social y a
sentimientos de culpa. El centro de atencién de la familia serd el nifio y los padres han
de afrontar varios problemas: responder inmediatamente a las urgencias que se presen-
ten, mantener relaciones estresantes con los familiares y problemas emocionales (Evans,
Cottrell y Shiach, 2000; Miller, Sabin, Goldman, Clemente y Taylor 2000). Como
hemos comentado, los nifios con hemofilia han de enfrentar numerosas situaciones
estresantes como el tratamiento intravenoso, dolor, artropatias, absentismo escolar 6 la
incertidumbre de los episodios hemorragicos. Para que el nifio pueda afrontar las situa-
ciones potencialmente estresantes derivadas de la enfermedad -como las hemorragias-
necesita adquirir una serie de habilidades adaptativas. La reaccién de los padres ante
las situaciones estresantes podrd determinar el afrontamiento del nifio, ya que los pa-
dres proveen de modelos naturales de afrontamiento que influirdn en el desarrollo de
las estrategias del nifio por aprendizaje observacional (Banis, Suurmeijer y Van Peer,
1999; Compas, Worsham y Ey, 1992; Kotchick ef al., 1996; Miller et al., 2000; Perrin,
Maclean, Janco y Gortmaker, 1996). Perrin et al. (1996) afirman que el estrés de los
padres aumenta el estrés de los nifios de manera que influye en la frecuencia de los
episodios hemorragicos, especialmente los asociados con los accidentes. Un modelo de
afrontamiento sereno, sin dramatismos ante los accidentes, permitird que el nifio no se
sienta culpable por hacer sufrir a los padres y le permitird aceptar e integrar la enfer-
medad de este modo al imitar el modelo de comportamiento. En definitiva, se trata de
transmitir a los padres que ellos son los agentes de promocién de salud mds importantes
para sus hijos y de prevenciéon de comportamientos de riesgo relacionados con la
enfermedad (por ejemplo, realizar deportes de contacto, no informar de la ocurrencia
de caidas, golpes, etc.). Asi, es necesario e imprescindible que los padres dispongan de
estrategias de autocontrol para hacer frente a las dificultades que plantea la enfermedad
de un hijo.

El estrés es una variable psicoldgica presente en la crianza de un nifio con hemo-
filia (Arranz y Cancio, 2000). Para planificar las intervenciones psicoldgicas dirigidas
a favorecer la adaptacién a la hemofilia serd necesario evaluar el nivel de estrés de los
padres relacionado con la enfermedad, ya que podra influir en el afrontamiento de su
hijo. Nos facilitara dirigir las intervenciones a potenciar los recursos para hacer frente
al estrés y a prevenir o amortiguar las respuestas de estrés desadaptativas por el grado
de sufrimiento que puede ocasionar. De acuerdo con Saviolo-Negrin et al. (1999),
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conocer las dimensiones especificas relacionadas con el estrés y poder cuantificarlas
permitird planificar programas psicoeducativos especificos y eficaces para padres de
nifios con hemofilia.

El Pediatric Inventory for Parents (PIP) (Streisand et al., 2001) ha sido desarro-
llado con la finalidad de evaluar el estrés de los padres e identificar las areas relacio-
nadas con el cuidado de un hijo que padece enfermedad crénica que pueden generar
estrés. Se trata de un cuestionario de evaluacién del estrés relacionado con la enferme-
dad crénica, que ha demostrado su utilidad para valorar el nivel de estrés de los padres
en situaciones relacionadas con la enfermedad de sus hijos, y que a su vez puede
identificar con mayor precision el origen del estrés. Streisand et al. (2001) realizaron
el estudio como primera linea de investigacién con relacién a la enfermedad oncoldgica
debido a la gravedad de la enfermedad, la variabilidad del proceso de enfermedad y el
apoyo empirico sobre el estrés en padres de nifios que padecen cdncer. El cuestionario
se desarrollé generando una lista de 50 situaciones relacionadas con el dmbito hospi-
talario consideradas potencialmente estresante, para padres de nifios que padecieran
cualquier enfermedad crénica. Basdndose en el modelo transaccional de Lazarus y
Folkman (1984), los autores consideraron que era necesario diferenciar entre la fre-
cuencia de ocurrencia de los estresores y el esfuerzo o grado de dificultad percibido por
los padres. Asi, decidieron que los items se responderian en relacion tanto a la frecuen-
cia como al esfuerzo en un formato de respuesta tipo Likert desde 1 (nada) a 5 (mu-
chisimo). Los items fueron categorizados por psicélogos en cuatro dreas (cuidados
médicos, comunicacién, funcionamiento emocional y rol familiar), y revisados por un
equipo multidisciplinar, desarrolldndose la versién final del cuestionario formado por
42 items agrupados en las cuatro escalas anteriormente mencionadas y finalmente evaluados
por grupos focales de padres de nifios que padecian enfermedad oncoldgica. Se trata de
una escala breve que se administra en pocos minutos y de fécil correccién. Aunque han
sido demostradas sus propiedades psicométricas en Estados Unidos en poblacién
oncolégica, es necesario estudiarlas en una muestra espafiola para su correcto uso en
Espaifia. Por ello, para responder a la necesidad de disponer de instrumentos fiables y
validos para la evaluacién del estrés de padres de nifios con una enfermedad crénica
como la hemofilia en Espafia se ha planteado como objetivo de este estudio instrumen-
tal evaluar las propiedades psicométricas del cuestionario PIP. En concreto, mediante
un estudio instrumental (Montero y Ledn, 2005) se pretende: a) conocer la relacién
entre el estrés de los padres y variables indicadoras de la situacién clinica de los nifios,
b) verificar la fiabilidad de la escala, c) comprobar la validez concurrente y d) la
validez predictiva del cuestionario. Para la confeccidn de este articulo se ha procurado
atender a las directrices propuestas por Carretero-Dios y Pérez (2005).

Método

El estudio psicométrico de la version espafiola del Pediatric Inventory for Parents
(PIP) de Streisand et al. (2001) se desarrollé en dos fases: la primera consisti en la
traduccién seguida de la traduccién inversa del cuestionario y la segunda incluyé la
evaluacién de las caracteristicas psicométricas de cuestionario.
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Participantes

Se ha evaluado a un grupo de 64 padres (38 madres y 26 padres) de 61 nifios que
padecen hemofilia atendidos en un Hospital General de Madrid, cuando acompafiaban
a sus hijos a las revisiones periddicas en el Centro de Coagulopatias Congénitas. La
media de edad de la muestra fue de 38,10 afios, encontrdndose dentro de un rango
comprendido entre los 21 y los 53 afios. La distribucidn por sexo mostraba una mayoria
de mujeres (61,80%). Por su parte los nifios presentaban una media de edad de 8,60
afios. El 84,80% padecia hemofilia A, el 15,20% hemofilia B; con relacién al grado de
severidad, el 67,70% padecia hemofilia grave. La mayoria de los nifios (66,70%) reci-
bia tratamiento profilactico. Se pueden consultar los detalles en la Tabla 1.

TABLA 1. Caracteristicas de los participantes en el estudio (N = 66).

Variables M DT  Rango n (%)
Edad padres 38,10 7,40 21-53
Edad nifio 870 430 1-17
Sexo de los padres
Hombres 26 (38,20)
Mujeres 40 (61,80)
Tipo Hemofilia
A 56 (84,80)
B 10 (15,20)
Grado de severidad
Grave 44 (7,70)
Moderada 14 (20)
Leve 8 (12,30)
Modalidad tratamiento
Profilaxis 19 (66,70)
A demanda 47 (33,30)
PSS* 23,70 8,20 10-50
STAI-E* 21,50 12,80 2-53

NOTA. PSS: estrés percibido; STAI-E: ansiedad estado; * no hay diferencias significativas entre las puntua-
ciones para hombre y mujeres.

Instrumentos

— Pediatric Inventory for Parents (PIP). Streisand et al., (2001) desarrollaron un
instrumento de auto informe que evalda la frecuencia y esfuerzo que, en la
ultima semana, le supone a la persona afrontar diferentes situaciones a las que
en ocasiones se tienen que enfrentar los padres de nifios que padecen enferme-
dad crénica. Estd formado por 42 items con una escala de respuesta de cinco
puntos. Las puntuaciones altas indican un mayor nivel de estrés. Consta de
cuatro subescalas: Comunicacion, Cuidados médicos, Escala de distrés emocio-
nal y Escala de rol familiar. La version espafiola del PIP se presenta en el
Anexo 1.
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— Perceived Stress Scale (PSS) (Cohen, Kamarck y Mermelstein, 1983). El nivel
de estrés percibido fue evaluado mediante la version espafiola de Remor (2006).
La PSS es un instrumento de auto-informe que evalda el nivel de estrés perci-
bido durante el dltimo mes. Consta de 14 items con un formato de respuesta de
una escala en cinco puntos desde O (nunca) hasta 4 (muy a menudo). A mayor
puntuacién directa obtenida mayor nivel de estrés percibido. Su fiabilidad es de
0,82.

— State-Trait Anxiety Inventory (STAI-E) (Spielberger, Gorsuch y Lushene, 1982).
Se compone de 20 items que evaldan la ansiedad estado de forma autoaplicada
en una escala de respuesta tipo Likert de 4 puntos. Altas puntuaciones indican
mayor ansiedad estado en el momento de la evaluacién. Su fiabilidad es de
0,40.

Procedimiento

A partir del contacto y autorizacién de los autores originales de la escala se pro-
cedid con la traduccién y traduccién inversa de la version original en inglés del cues-
tionario. Este proceso ha sido desarrollado por un experto bajo el asesoramiento de los
autores originales de la escala y de forma independiente por los investigadores respon-
sables del estudio psicométrico. El proceso de traduccién y traduccién inversa siguidé
las directrices de Hambleton (1994) para la adaptacion de cuestionarios a otras culturas.
Antes de aplicar el cuestionario a la muestra de este estudio, se entregd el cuestionario
a un par de adultos para que lo leyeran y confirmaran la comprensién del mismo
oralmente. Posteriormente, se aplicé el protocolo de evaluacién de forma consecutiva
a padres de nifios con hemofilia cuando acudian a las revisiones interdisciplinares en
el Centro de Coagulopatias Congénitas del Hospital Universitario La Paz (Madrid). La
participacién fue voluntaria y confidencial previa peticidon del consentimiento informa-
do por escrito; cabe mencionar que ningin padre rechazé la evaluacién, aunque hubo
cuestionarios incompletos (n = 17), que no se han incluido en el anélisis de datos. La
evaluacién ha sido realizada por un psicélogo entrenado y los datos clinicos de los
nifios se recogieron de las historias clinicas. Los criterios de inclusién en el estudio
fueron: ser padre de un nifio diagnosticado de hemofilia de entre 0 a 17 afios de edad,
acudir como tutor a la revisién periddica médica, rehabilitadora y psicolégica, consen-
timiento informado, estar en condiciones de contestar un autoinforme y disponibilidad
de tiempo.

Andlisis de los datos

Los datos han sido analizados mediante el SPSS version 11.0. En primer lugar, se
realizé un andlisis exploratorio de los datos incluyendo frecuencias, medias y porcen-
tajes de las variables del estudio. Para analizar las asociaciones entre las variables del
estudio se ha utilizado la correlacién de Pearson y para identificar las diferencias las
pruebas U de Mann-Whitney y ¢ de Student. La evaluacion de la fiabilidad se realiza
mediante el analisis de consistencia interna (alfa de Cronbach) de la escala de frecuen-
cias y de esfuerzo, asi como de cada una de las dreas del cuestionario: comunicacion,
cuidados médicos, distrés emocional y rol familiar. No se ha efectuado un anélisis
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factorial confirmatorio de las subescalas del cuestionario por dos razones principales:
la primera es que el desarrollo del cuestionario original no incluy6 un analisis factorial
como estrategia para determinar los factores (escalas), sino que la asignacién de items
se determiné mediante la consulta a expertos que deberian asignar los items a los
respectivos dominios del cuestionario, y posteriormente se calculé el indice de acuerdo
interjueces (véase Streisand er al., 2001) y, segundo, porque debido al tamafio de la
muestra empleada en este estudio en relacidon con el numero de items que contiene el
cuestionario no se recomienda el andlisis factorial por la inestabilidad que tendrian los
resultados derivados del andlisis; para un andlisis factorial estable se necesitaria una
muestra mas amplia. La validez concurrente se determiné mediante un andlisis de
correlacion de Pearson entre las puntuaciones del PIP-Frecuencia y PIP- Esfuerzo, la
PSS y el STAI-E. Por tltimo, se realiz6 un andlisis de regresion jerdrquica tomando
como variable predictora la puntuacién en el PIP-F y PIP-E separadamente, y como
variable criterio el STAI-E controlando las variables sociodemograficas y clinicas re-
levantes.

Resultados

Valores descriptivos de las puntuaciones del PIP

En la Tabla 2 se presentan los valores descriptivos en términos de valores minimos
y maximos posibles, media, mediana, moda, desviacion tipica y rangos, efecto techo y
suelo de las respuestas en el PIP y en cada una de sus subescalas.

TABLA 2. Puntuaciones en el Pediatric Inventory for Parents (versién espafiola):
valores descriptivos de las puntuaciones.

Subscalas N° Valor ~ Valor ~ Media  Mediana  Moda  Rango DT Efecto Efecto
items  min. max. suelo techo
(%0)* (%)*
PIP-Frecuencia 42 42 210 106,8 107 76° 59-165 23 0 0
Comunicacion-F 9 9 45 22,6 23 24 11-39 5,60 0 0
Cuidados médicos-F 8 8 40 24,1 24 21° 10-35 5,90 0 0
Distrés emocional-F 15 15 75 37,9 37,50 32 19-62 9,60 0 0
Rol familiar-F 10 10 50 22,1 21,50 22 11-43 6,10 0 0
PIP-Esfuerzo 42 42 210 94,7 92 99 48-179 2820 0 0
Comunicacion-E 9 9 45 17,9 17 14 9-34 5,90 0 0
Cuidados médicos-E 8 8 40 14,9 13 8¢ 8-36 6,60 0 0
Distrés emocional-E 15 15 75 40,2 39,50 48 18-68 12,60 0 0
Rol familiar-E 10 10 10 21,6 22 16 11-43 6,90 0 0

NOTA. Los valores de media, mediana, moda, rango y DT se basan en los datos brutos. Valor Min.-Méx. =
minimos y maximos posibles. Moda:  existen varias modas, se muestra el de menor valor. * Porcen-
taje de respondientes con la mds baja/alta puntuacién posible (6ptimo < 10%).

Puntuaciones en el PIP en funcion del sexo-parentesco, diagnostico, grado de severi-
dad de la hemofilia y modalidad de tratamiento

Los resultados de la versién espafiola del PIP (PIP-F/PIP-E) no muestran diferen-
cias significativas en las repuestas al cuestionario al comparar padres y madres, es
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decir, no hay relacién entre la frecuencia de las situaciones estresantes (U = 489,50; Z
= -0,06, p = 0, 951), el esfuerzo para hacerles frente (U = 483,00; Z = -0,15, p = 0,
88) y el sexo-parentesco. Tampoco se ha encontrado relacién significativa entre las
puntuaciones en el PIP y la edad de los padres (PIP-F: r = -0,17, p = 0,167; PIP-E:
r=0,07, p = 0,524), la edad de los nifios (PIP-F: r = 0,16, p = 0,187; PIP-E: r = 0,08,
p = 0,521), el diagnéstico [Hemofilia A o B] (PIP-F: U =199,00; Z = -1,31; p = 0,18;
PIP-E: U = 241,50; Z = -0,52, p = 0,598), la modalidad de tratamiento [a demanda vs.
profilaxis] (PIP-F: U = 317,50; Z = -0,52, p = 0,598; PIP-E: U =306,00; Z = -0,71,
p = 0, 475). Las diferencias en las puntuaciones del PIP en funcién del grado de
severidad de la enfermedad [leve/moderada vs. grave] se presentan en la Tabla 3.

TABLA 3. Relacién entre el grado de severidad de la enfermedad y
las puntuaciones en el Pediatric Inventory for Parents.

PIP Leve/Moderada (n=21) Grave (n=44)  t(g.l.) p
PIP-Frecuencia 106,70 (17,30) 106,50 (25,70) 0,03 (63) 0,972
Comunicacién-F 22,70 (4,40) 22,30 (6,10) 0,28 (63) 0,780
Cuidados médicos-F 21,20 (4,50) 25,20 (6,10) -2,65 (63) 0,010*
Distrés emocional-F 39,70 (9) 37,40 (10,10) 0,88 (63) 0,379
Rol familiar-F 23,10 (4,80) 21,60 (6,70) 0,90 (63) 0,371
PIP-Esfuerzo 95,80 (25,60) 95 (30,20) 0,10 (63) 0,916
Comunicacién-E 18,10 (5,90) 17,70 (6,10) 0,21 (63) 0,830
Cuidados médicos-E 12,60 (4,20) 16,30 (7,30) -2,55(63) 0,013%*
Distrés emocional-E 42,80 (12,40) 39,40 (12,80) 0,99 (63) 0,325
Rol familiar-E 22,30 (6,60) 21,50 (7,20) 0,44 (63) 0,659

*p < 005

Fiabilidad

La consistencia interna del instrumento se examiné calculando el coeficiente alfa
de Cronbach total y para cada una de las subescalas (PIP-F y PIP-E), obteniéndose
valores de 0,92 para PIP-F 'y 0,94 para PIP-E (véase la Tabla 4).

TABLA 4. Andlisis de fiabilidad del PIP-F y PIP-E.

Subescalas N° items Alfa Cronbach de  Alfa Cronbach de
Frecuencia Esfuerzo

Comunicacién 9 0,71 0,73

Cuidados médicos 8 0,71 0,83

Distrés emocional 15 0,87 0,90

Rol familiar 10 0,80 0,77

Total del cuestionario 42 0,92 0,94

Validez concurrente

La validez concurrente se comprob6 mediante un andlisis de correlacién de Pearson
entre las puntuaciones del Pediatric Inventory for Parents y las puntuaciones del STAI-
E y de la PSS. Como puede observarse en la Tabla 5, las puntuaciones de ambos
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cuestionarios correlacionan de forma significativa con las del PIP, confirmando su

validez para la evaluaciéon del estrés.

TABLA 5. Correlaciones entre PIP, STAI-E y PSS.

445

Cuestionarios PIP-F PIP-E STAI-E PSS
PIP-Frecuencia (PIP-F) 0,77 (p =0,000) 0,58 (» =0,000) 0,51 (p =0,000)
Comunicacion -F 0,87 (p=0,000) 0,59 (p =0,000) 0,44 (p =0,000) 0,37 (p =0,004)
Cuidados médicos -F 0,67 (p =0,000) 0,32 (»p=0,007) 0,13 (n.s.) 0,16 (n.s.)
Distrés emocional -F 0,89 (p=0,000) 0,83 (»p=10,000) 0,67 (p=0,000) 0,60 (p =0,000)
Rol familiar -F 0,90 (p =0,000) 0,73 (» =0,000) 0,58 (p=0,000) 0,49 (p = 0,000)
PIP-Esfuerzo (PIP-E) 0,77 (p = 0,000) 0,62 (p =0,000) 0,55 (p = 0,000)
Comunicacion -E 0,64 (p=0,000) 0,86 (»p =0,000) 0,48 (p=0,000) 0,48 (p =0,000)
Cuidados médicos -E 0,56 (p =0,000) 0,76 (»p =0,000) 0,40 (p =0,002) 0,35 (p =0,003)
Distrés emocional -E 0,70 (» =0,000) 0,93 (»p =0,000) 0,60 (p =0,000) 0,55 (p =0,000)
Rol familiar -E 0,76 (p =0,000) 0,90 (»p =0,000) 0,61 (p=0,000) 0,50 (p =0,000)

Prediccion del estado de ansiedad de los padres a partir del PIP

Como era de esperar se ha observado una asociacién robusta entre las puntuacio-
nes del PIP y el estado de ansiedad (STAI-E) de los padres de nifios con una enferme-
dad crénica. Siguiendo los pasos del trabajo original, se ha optado por un anélisis
adicional para evaluar su validez para explicar el estado de ansiedad (STAI-E) actual de
los padres. Para ello se realizé un andlisis de regresion multiple jerdrquica del PIP
(frecuencia y esfuerzo, separadamente) sobre la variable criterio estado de ansiedad
(STAI-E) controlando el efecto de las variables edad del padre/madre, edad del nifio,
grado de severidad de la hemofilia y tiempo pasado desde el diagndstico de la hemo-
filia.

Para PIP-Frecuencia el modelo de prediccién jerarquico fue significativo [F
= 8,02, p = 0,000], explicando un 49% de la varianza en la ansiedad de los padres
afiadiendo el PIP-F (cambio significativo en R’ = 28%, p = 0,000), més alld de las
variables sociodemograificas y clinicas. Para PIP-Esfuerzo el modelo de prediccion
Jerdrquico fue significativo [F' , , = 9,43; p = 0,000), mostrando que el grado de
severidad de la enfermedad y el esfuerzo que supone el afrontamiento de las situaciones
estresantes explican un 53% de la varianza en la ansiedad de los padres. El peso
relativo del PIP-E supone un cambio significativo en R* del 32% (p = 0,000). Véase
la Tabla 6.
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TABLA 6. Anélisis de regresiéon multiple jerarquica
sobre la variable criterio STAI-E.

Modelo Beta (coeficientes t p
estandarizados)
PIP-Frecuencia
1 (R2=0,20)
(Constante) 2,48 0,017
Edad del padre -0,09 -0,57 0,570
Edad del nifio 0,41 1,56 0,126
Severidad de la hemofilia -0,26 -1,75 0,087
Tiempo desde el diagnéstico (aflos) -0,01 -0,042 0,966
2 (R?=0,49) -1,43 0,158
Edad del padre 0,16 1,15 0,254
Edad del nifio 0,18 0,84 0,403
Severidad de la hemofilia -0,23 -1,93 0,060
Tiempo desde el diagnéstico (afos) 0,04 0,21 0,835
PIP- Frecuencia (total) 0,58* 4,82 0,000
Modelo Beta (coeficientes t p
estandarizados)
PIP- Esfuerzo
1 (R°=0,20)
(Constante) 2,48 0,017
Edad del padre -0,09 -0,57 0,570
Edad del nifio 0,41 1,56 0,126
Severidad de la hemofilia -0,26 -1,75 0,087
Tiempo desde el diagnéstico (afos) -0,01 -0,04 0,966
2 (R°=0,535) 0,14 0,884
Edad del padre -0,08 -0,67 0,502
Edad del nifio 0,30 1,45 0,154
Severidad de la hemofilia -0,24* -2,06 0,045
Tiempo desde el diagnoéstico (aflos) 0,07 0,38 0,705
PIP- Esfuerzo (total) 0,57** 5,37 0,000
*p < 0,05 % p < 0,01
Discusion

Este estudio presenta algunas limitaciones que es necesario tener en cuenta a la
hora de valorar sus resultados. La primera de ellas se refiere a que utilizamos como
muestra a padres de nifios con hemofilia exclusivamente, no incluyendo padres de
nifios con otras enfermedades crénicas, con lo cual no podemos suponer que los resul-
tados aqui expuestos se aplican a padres de nifios con otros problemas de salud. Ade-
mads, el tamafio de la muestra fue relativamente pequefio para un estudio psicométrico.
Por otra parte, no se ha identificado la fiabilidad test-retest, lo que no permite concluir
respecto a la estabilidad de las puntuaciones en el tiempo. Se sugiere que en investi-
gaciones futuras con el PIP se intente subsanar estas limitaciones con el fin de aportar
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evidencias adicionales sobre las propiedades psicométricas del cuestionario. No obstan-
te, a pesar de estas limitaciones, el estudio aporta una serie de resultados interesantes.
Por ejemplo, se ha observado que las puntuaciones del estrés parental no estin relacio-
nadas directamente con algiin indicador sociodemografico o clinico concreto; es decir,
no se ha observado que la frecuencia de estresores o el esfuerzo para hacer frente a las
situaciones estresantes como son la comunicacién, los cuidados médicos, el distrés
emocional o el rol familiar estdn en funcidn del sexo y edad del progenitor, de la edad
del nifio, del tipo de hemofilia o de la modalidad de tratamiento. En el estudio original
del PIP (Straisand et al., 2001) tampoco observaron diferencias en las puntuaciones en
funcién del sexo-parentesco. A raiz de estos resultados podriamos hipoterizar que qui-
z4s los determinantes del estrés de los padres de un nifio enfermo crénico van mas alld
de los estresores concretos relacionados con la salud del nifio, y puede que las variables
de personalidad como las estrategias individuales, las experiencias previas o el grado
de control percibido de los padres para afrontar esta situacién adversa actien como
factores de vulnerabilidad sobre la experiencia de estrés. En esta linea, un estudio
previo de Remor, Ulla, Ramos, Arranz y Herndndez-Navarro (2003) ya apuntaba que
los padres de los nifios con hemofilia tienden a sobreproteger a sus hijos independien-
temente de la situacién de gravedad y complicaciones clinicas actuales del nifio.

Por lo que se refiere a las propiedades psicométricas del PIP, se ha observado una
adecuada fiabilidad de consistencia interna (alfa entre 0,70 y 0,93) y una adecuada
validez concurrente identificada a través de las correlaciones con las medidas de ansie-
dad estado y estrés percibido. Ademads, no se ha encontrado un efecto techo o suelo en
las puntuaciones del cuestionario. Por otra parte, se ha explicado en una gran propor-
cidén la experiencia de ansiedad estado de los padres (entre un 49 y un 53 por cien) a
través de las puntuaciones del PIP frecuencia y esfuerzo, respectivamente, mds alld de
lo que podrian explicar la situacion clinica y de salud del nifio. Esta informacion aporta
informacién sobre la validez predictiva del PIP. Ademds, estos datos nos permiten
valorar que tanto la frecuencia de las dificultades asociadas al proceso de la enfermedad
del nifio como el esfuerzo que supone lidiar con estos estresores pueden llevar a los
padres a experimentar un incremento significativo de la ansiedad estado.

En resumen, podemos decir que este estudio aporta evidencias preliminares de la
fiabilidad y validez del PIP para evaluar el estrés de padres de nifios con un problema
de salud crénico, estando disponible para uso en investigacién en Espaifia.
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ANEXO. Version espaiiola del Pediatric Inventory for Parents (PIP)
(Streisand et al., 2001).

A continuacién se presenta una lista de situaciones a las que, en ocasiones, se

tienen que enfrentar los padres de nifios con enfermedades. Por favor, lea cada situacién
cuidadosamente y sefiale con un circulo la frecuencia con que esa situacién le ha
ocurrido en los dltimos siete dias, usando la escala de cinco puntos que se presenta.
Después, por favor puntué cuanto esfuerzo le ha supuesto afrontar cada situacion en la
siguiente columna. Por favor, complete ambas columnas para cada uno de los items.

[N ] [ Madre [ Padre | Otro [ Nombre: ‘ [ Edad: |
(Con que frecuencia? ¢ Que esfuerzo
supone?
1= Nunca
2= Raramente 1= Nada
SITUACIONES 3= Algunas veces 2= Un poco
4= A menudo 3= Algo
5= Muy a menudo 4= Mucho
5= Muchisimo
1. Tener dificultades para dormir 1 2 3 45 123 45
2. Discutir con miembros de la familia 12345 12345
3. Llevar a mi hijo al hospital 1 23 45 123 45
4. Recibir noticias preocupantes 12345 12345
5. No poder acudir al trabajo 1 23 45 123 45
6. Ver que el estado de 4nimo de mi hijo cambia rdpidamente 12345 12345
7. Hablar con el médico 1 2 3 45 123 45
8. Ver que mi hijo tiene problemas para comer 1 23 45 123 45
9.  Esperar los resultados de una prueba médica de mi hijo 1 23 45 123 45
10.  Tener problemas econdmicos 1 23 45 123 4 5
11. Tratar de no pensar sobre las dificultades de mi familia 12345 12345
12. Sentirme confundido a cerca de la informacién médica 12345 12345
13. Estar con mi hijo durante las pruebas médicas y los tratamientos 12345 12345
14. Enterarme de que mi hijo se ha hecho dafio o tiene dolor 12345 12345
15. Tratar de atender las necesidades de otro miembro de la familia 12345 12345
16. Ver a mi hijo triste o asustado 12345 123 4 5
17. Hablar con la enfermera 123 45 123 4 5
18. Tomar decisiones acerca de los cuidados médicos o tratamientos de mi
hijo 1 23 45 1 23 45
19. Imaginar a mi hijo aislado de los demds 1 23 45 123 45
20. Estar lejos de la familia o los amigos 12345 12345
21. Sentir que estoy como “anestesiado” ante los problemas 1 23 45 123 4 5
22. No estar de acuerdo con un miembro del equipo sanitario 1 23 45 123 45

Int J Clin Health Psychol, Vol. 7, N° 2



DEL RINCON et al. Versién espaiiola del Pediatric Inventory for Parents

23.
24.
25.
26.

27.

28.
29.
30.
31.
32.

33.

34.
35.
36.
37.
38.

39.

40.
41.

42.

Ayudar a mi hijo con sus necesidades de higiene

Preocuparme por las consecuencias a largo plazo de la enfermedad
Tener poco tiempo para ocuparme de mis propias necesidades
Sentirme indefenso ante la situacion de mi hijo

Sentir que la familia no comprende la gravedad de la enfermedad de mi
hijo

Hacerme cargo de los cambios en el tratamiento diario de mi hijo
Sentir incertidumbre sobre el futuro

Estar en el hospital durante los fines de semana o las vacaciones
Pensar en otros nifios que han estado muy enfermos

Hablar con mi hijo sobre su enfermedad

Ayudar a mi hijo en la administracién de los cuidados y el tratamiento
médico

Notar que el corazén me late aceleradamente, sudoracion o temblores
Sentir inseguridad a la hora de disciplinar a mi hijo

Sentir miedo acerca de que mi hijo pueda empeorar o morir

Hablar con los miembros de la familia sobre la enfermedad de mi hijo
Acompafar a mi hijo durante las pruebas y tratamientos médicos

Perderme acontecimientos importantes en la vida de otros miembros de
la familia

Preocuparme por como amigos y parientes se relacionan con mi hijo
Notar un cambio en la relaciéon con mi pareja

Pasar mucho tiempo en sitios poco familiares
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2 345 123 4 5
2 3 45 1 23 45
2 3 45 123 4 5
2 3 45 1 2 3 4 5
2 3 45 1 23 45
2 3 45 1 23 45
2 3 45 1 23 4 5
2 345 123 4 5
2 3 45 1 23 4 5
2 3 45 1 23 45
2 3 45 1 23 45
2 3 45 1 23 4 5
2 3 45 1 23 45
2 3 45 1 2 3 4 5
2 3 45 1 23 4 5
2 3 45 123 45
2 3 45 1 23 4 5
2 3 45 123 4 5
2 3 45 1 23 4 5
2 3 45 1 23 4 5
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Hoja de puntuaciones

Numero del item y breve descripcion de la situacion dentro de cada subescala

COMUNICACION (C: 9 items)

2. Discutir

7. Hablar con el médico

12. Sentirme confundido

17. Hablar con la enfermera

22. Desacuerdo equipo

27. Sentir que no entienden gravedad
32. Hablar con mi hijo de la enfermedad
37. Hablar con la familia

40. Preocuparme relacion con mi hijo

CTOTAL

DISTRES EMOCIONAL (DE: 15 items)

1. Dificultad dormir

4. Recibir Noticias preocupantes
6. Ver cambios humor

9. Esperar resultados médicos

11. Tratar de no pensar dificultades
14. Enterarme dolor hijo

16. Ver hijo triste

19. Imaginar hijo aislado

21. Anestesiado

24. Preocuparme consecuencias
26. Sentirme indefenso

29. Sentir incertidumbre

31. Pensar en otros nifios enfermos
34. Acelerado, sudoracion, temblores
36. Sentir miedo empeore

DE TOTAL

C+CM +DE + RF TOTAL: F

C+CM +DE +RF TOTAL: E
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CUIDADOS MEDICOS (CM: 8 items)

3. Llevar a mi hijo al hospital
8. Ver/comer

13. Estar con mi hijo

18. Tomar decisiones

23. Ayudarle/higiene

28. Cambios tratamiento

33. Ayudarle/procedimientos
38. Acompafar/tratamiento

CM TOTAL

ROL FAMILIAR (RF: 10 items)

5. No poder acudir trabajo
10. Problemas econémicos
15. Atender otro familiar

20. Estar lejos de la familia
25. Tener poco tiempo

30. Estar en hospital

35. Sentir inseguridad

39. Perderme acontecimientos
41. Notar cambio pareja

42. Pasar mucho tiempo

RF TOTAL




