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Resumen

Las enfermedades genéticas en nifios han recibido especial atencion en los
ultimos afios, considerando la demora en su diagnostico y la falta de contencion
emocional brindada a estas familias resulta necesario conocer son es un factor de
riesgo para la salud mental infantil. El objetivo consisti6 en establecer si existen
diferentes niveles de problemas en la salud mental de nifios con enfermedades
genéticas, respecto de nifios de poblacion general, y poblacién clinica de salud mental,
y si estas diferencias se asocian a la calidad del vinculo padres-nifios. Se planteé un
estudio correlacional de corte transversal, en dos fases, teniendo en cuenta tres
poblaciones de nifios preescolares: con sindromes genéticos-malformaciones
congénitas, con trastornos psiquicos, y poblacion general. Se utilizaron tres
instrumentos: Child Behaviour Checklist CBCL 1%2-5 (Achenbach & Rescorla, 2000),
Escala de Tolerancia Parenta{Samaniego, 2010))Jnventario acerca de la
Percepcion que tienen los nifios de 4 a 6 afios de las relaciones con sus padres y
madres(Richaud de Minzi, 2002). En la primera fase se valido la escala CBCL 1%2-5
lo cual permiti6 su implementacion en la segunda fase del estudio,
complementariamente a las otras dos herramientas antes mencionadas. En la segunda
fase se demostré que los nifios con sindromes genéticos y malformaciones congénitas
presentan mayores niveles de problemas en su salud mental que los nifios de
poblacién general, sin llegar a ser tan elevados como los de nifios con trastornos
psiquicos. La calidad del vinculo padres-nifios presentd caracteristicas diferentes entre
los grupos. Quienes tienen menores niveles de tolerancia hacia el comportamiento
infantil son los padres de nifios con trastornos psiquicos, seguidos por los de nifilos con
sindromes genéticos, malformaciones congénitas, y por ultimo los de poblacion
general. La calidad del vinculo, desde la perspectiva del nifio presentd niveles
similares entre nifios con sindromes genéticos y nifios con trastornos psiquicos. La
asociacion entre los niveles de problemas comportamentales y emocionales y la
calidad del vinculo, desde la tolerancia parental, presenta caracteristicas diferentes
segun se trate de nifios con sindromes genéticos y malformaciones congénitas, nifios
con trastornos psiquicos o nifios de poblacion general, encontrando asociaciones mas
fuertes en el Ultimo caso. En conclusion, la presente investigacion constituye un aporte
original en el abordaje de la salud mental de nifios en edad preescolar. Se demostro la

aplicabilidad del CBCL 1%-5 para la deteccion de problemas comportamentales y



emocionales en nifios preescolares de poblacion urbana en Argentina. En segundo
lugar, instala un tema muy poco trabajado en nuestro contexto respecto a la necesidad
de abordar los aspectos psiquicos de las enfermedades genéticas y esto no solo en los

nifos sino también en sus padres y cuidadores.

Palabras clave: Salud Mental Infantil; Preescolares; Calidad de Vinculo

Padres-Nifios; Enfermedades Genéticas.



Dedicatoria

“Habiendo transitado el mismo camino: a los nifios que padecen de una enfermedad
genética, sus padres, familiares y profesionales de la salud que luchan dia a dia para

brindarles el mayor bienestar y calidad de vida”
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PRIMERA PARTE: MARCO CONCEPTUAL

Capitulo I: Introduccion y Problema de Investigacion

Uno de los grandes temas de estudio de la psicolagiael mundial y a lo
largo de la historia, ha sido las diferencias entre una adecuada salud mental y la
presencia de psicopatologia, considerando las implicancias de esta ultima en el
contexto cotidiano de quien la padece. En patrticular, la psicopatologia del desarrollo
se ha dedicado a contribuir en el conocimiento de la salud mental infantil. Para la
presente investigacion se ha elegido realizar un aporte original en el abordaje de la
salud mental de nifios en edad preescolar que padecen una enfermedad genética.

Una buena salud mental es un requisito indispensable para que un nifio pueda
desarrollar vinculos sanos, adquirir habilidades cognoscitivas y competencias
emocionales. Cuando esto no se logra se corre el riesgo de desarrollar problemas en la
salud mental infantil, los cuales seran entendidos en esta tesis como problemas
comportamentales y emocionales. El diagnostico precoz de estos problemas resulta
una medida preventiva por excelencia; la intervencion temprana mejora el prondéstico
del nifio y reduce la aparicién de trastornos que puedan a futuro afectar el aprendizaje
en edad escolar o aumentar la probabilidad de padecer de una discapacidad a largo
plazo, debido a que existe un alto grado de continuidad entre la psicopatologia infantil
y la del adulto (Achenbach & Rescorla, 2000; Martinez, 2009; Pihlakoski et al., 2006).

De este modo, conocer que es lo que ocurre con la salud mental de un nifio que
padece una enfermedad genética, desde sus primero afios de vida, se convierte en una
oportunidad Unica para empezar a desarrollar programas tendientes a favorecer el
mayor bienestar de ese nifio, y por consecuencia, el de su familia. Es relevante
mencionar que no se encontraron investigaciones previas en Argentina, que buscaran
estudiar esta misma problematica. Debido a que el presente trabajo consistird en un
estudio epidemioldgico es necesario contar con instrumentos estandarizados; porque
son breves, sencillos, y econdmicos en cuanto a su administracion, y de gran
aceptacion por parte de los padres (Samaniego, 2004c). Para la edad preescolar, se
identific6 como el instrumento mas ampliamente utilizado, tanto en dmbitos clinicos
como de investigacion, eChild Behavior Checklis{CBCL 1%:-5) (Achenbach &
Rescorla, 2000; Ivanova et al., 2010; Rescorla et al., 2011). Dado que no se

encontraba validado localmente se decidid la estandarizacion del mismo para
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poblacion urbana de Argentina, lo cual permitira obtener informacion valida y
confiable sobre el nivel de problemas comportamentales y emocionales de nifios en
edad preescolar que tienen una condicion genética.

A su vez, es importante el estudio de las variables asociadas a la presencia de
problemas en la salud mental infantil, para tener una comprension mas global de la
dinamica que subyace a estas diferencias mencionadas entre el logro de una buena
salud mental y la presencia de psicopatologia. Segun estudios previos, las
perturbaciones en el vinculo padres-nifio constituyen un factor significativo
(Elberling, Linneberg, Olsen, Goodman & Skovgaard, 2010; Samaniego, 2004c;
Skovgaard, Houmann, et al., 2008). Esta relacion no ha sido lo suficientemente
analizada en nifios tan pequefios, y se advierte que no hay antecedentes de su estudio
en niflos con enfermedades genéticas. A modo de conjetura inicial puede pensarse que
la calidad de este vinculo podria verse comprometida por el impacto emocional que
implica el diagnostico de una condicion genética (Ballesteros De Valderrama, Novoa
Gbomez, Muioz, Suarez & Zarante, 2006; Dinc & Terzioglu, 2006; Gonzalez-Lamufio
& Fuentes, 2008).

Tal como se deduce de muchas de las publicaciones revisadas, en otros paises
quien contiene a la familia en el momento de transmitir un diagnostico de una
enfermedad genética, suele ser un psicologo que se especializa en el area de
asesoramiento genético. En este punto es necesario introducir el concgphetie
counseling, asesoramiento genético, como una disciplina que integra elementos de la
psicologia y de la genética médica. El componente indispensable desde lo psicolégico
surge desde la psicologia de la salud con el propésito de colaborar en el proceso de
asesorar a un paciente y su familia que consulta en un servicio de genética. Su foco
estd puesto en la contencion emocional y las intervenciones psicoeducativas que
garanticen una adecuada comprensién de la condicién genética (Biesecker, 2010;
Shiloh, 1996). Considerando la poblacion que es objeto de estudio de la presente tesis,
nifos pequefos, que los padres entiendan la enfermedad de su hijo implica a su vez
gue logren identificar las caracteristicas comportamentales y socioemocionales del
sindrome que padece el nifio. El nivel de comprension de los padres sobre estas
caracteristicas afectara, sin lugar a dudas, sus posibilidades para desplegar sus
habilidades de crianza.

Asi como se menciond que en nuestro pais no se encontraron investigaciones

previas que evaluaran la presencia de problemas de salud mental en nifios con
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condiciones genéticas, lo cual indica en algun punto que es una tematica a la que no se
le ha prestado suficiente atencién, también debe decirse que el asesoramiento genético
no existe como tal en nuestro contexto. En Argentina esta es un area de vacancia, por
lo que la presente tesis constituye el inicio de una linea de investigacion original que
permitird tener multiples puntos de transferencia en beneficio de estos nifios, sus
familiares, y como desarrollo de un campo disciplinar especifico.

Con el fin de comenzar a pensar sobre esta problematica se realizd6 una
rotacion en un servicio de genética de Capital Federal -en el periodo 2010/2011-. En
la misma se observé que ciertamente los padres de nifios con enfermedades genéticas
tienen dificultades para criar a sus hijos, se sienten inseguros al momento de ejercer su
autoridad porque no pueden identificar cuales de los problemas que perciben en sus
hijos son especificamente debidos a su enfermedad. Son familias con un monto de
angustia muy elevado porque el diagnéstico suele demorarse algunos afios, luego de
multiples consultas con diferentes especialistas. Esta incertidumbre previa al
diagnéstico no concluye con él, debido a que el asesoramiento, en nuestro pais, no
suele estar acompafiado de la contencion y orientacion familiar necesaria (Vazquez,
2012). A partir de esta rotacion, pudo advertirse que la salud mental de los nifios con
estas condiciones no es un aspecto que se tome en cuenta dentro del abordaje.

La presente investigacion se propuso responder los siguientes interrogantes
¢los niflos en edad preescolar que padecen una enfermedad de origen genético, estan
en riesgo de tener mas problemas comportamentales y emocionales que sus pares sin
problemas de salud?, ¢son estos problemas de significacion clinica?, ¢difiere la
calidad de vinculo parental segun el nifio padezca o no una enfermedad genética?

La relevancia de la presente investigacion reside principalmente en obtener
informacion valida y confiable sobre la salud mental de una poblacién que ha sido
escasamente estudiada, nifios en edad preescolar que padecen de una enfermedad
genética. También en conocer cudles son las particularidades del vinculo entre estos
nifos y sus padres. A fin de obtener esa informacion, como se subraya, de manera
valida y confiable es que se planteé ademas efectuar la estandarizacion de un
instrumento de deteccion temprana de problemas comportamentales y emocionales, el
CBCL 1%-5.

En cuanto a su relevancia social, los principales beneficiarios de este estudio

seran los nifios que padecen de este tipo de enfermedades y sus familias. Pero también
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se piensa que los resultados del estudio pueden ser de interés para los profesionales de
la salud que trabajen en el area, principalmente psicélogos y médicos genetistas.

Por dltimo, en lo que respecta a sus implicancias, el aporte de conocimiento
sobre una problematica que no ha sido objeto de estudio en investigaciones previas en
nuestro pais, representara el punto de inicio de una linea de trabajo que tiene por fin
ultimo colaborar en el logro de un mayor bienestar y calidad de vida de las familias

argentinas que tienen un nifio con una enfermedad genética.
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Capitulo II: Revisién de la Literatura

En primer lugar, se presentara la perspectiva teorica desde la cual se considera
la evaluacion de la salud mental en nifios pequefios. Distintos enfoques abordan la
problematica, el elegido como mas adecuado es el dimensional, dentro del marco de la
psicopatologia del desarrollo. El instrumento seleccionado para medir esta variable, el
Child Behavior ChecklisCBCL 1%-5, permitird conocer la medida de problemas
comportamentales y emocionales en la muestra de estudio (Achenbach & Rescorla,
2000). Dado gue es una escala con un gran uso transcultural, se incluyen algunos de
los estudios mas relevantes para el problema de investigacién que aborda la presente
tesis. Esta seccion del marco teorico busca a su vez dar cuenta de las limitaciones en
el conocimiento actual sobre la psicopatologia infantil.

En segundo término, se procedera a considerar el modo en que se analiza en
esta investigacion la calidad del vinculo padres-nifio. Esta compleja relacién se
estudiara a partir de la tolerancia parental (Samaniego, 2010) y la percepcion que tiene
el nifio del vinculo con su padre (Richaud de Minzi, 2002). Segun los antecedentes
revisados esta calidad vincular es un predictor de los problemas comportamentales y
emocionales, por ello su estudio es sumamente relevante.

En tercer lugar, se expondran los antecedentes mas destacados en el area de
asesoramiento genético, disciplina que ha permitido en los ultimos afios fortalecer los
puntos de vinculacion entre la psicologia y la genética médica.

Por ultimo, se hace una revision de la probleméatica central de esta tesis, la
consideracion de las enfermedades genéticas como un factor de riesgo para la calidad

de vinculo de los padres con sus hijos y, por lo tanto, para la salud mental infantil.

2.1 Problemas Comportamentales y Emocionales en Nigiade Edad
Preescolar

El bienestar y la felicidad de un nifio es el anhelo de todo padre, educador, y
profesional de la salud. Si bien es reconocida la importancia de una buena salud
mental para el logro de un desarrollo adecuado en aspectos sociales, cognoscitivos, y
emocionales, los trastornos psiquicos siguen siendo frecuentes durante la infancia
(Martinez, 2009). Segun la Organizacion Mundial de la Salud, cerca de un 20% de
ninos y adolescentes sufren de una enfermedad mental que genera discapacidad
(World Health Organization, 2003).
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Los nifios en edades tempranas suelen ser llevados por sus padres a una
consulta clinica porque los observan agresivos, desafiantes, hiperactivos, o con
dificultades para prestar atencion; pero estos comportamientos son también tipicos del
desarrollo, en esta edad. Uno de los parametros que nos permite discriminar si las
dificultades que perciben los padres son significativas como para requerir atencion
clinica son los datos epidemiolégicos basados en el lugar de residencia del nifio, es
decir, la prevalencia de problemas en salud mental. Esto implica conocer el nivel de
problemas caracteristico de los nifios en esa edad y para ese contexto sociocultural
(Rescorla et al., 2011).

Por lo tanto, un elemento necesario para el disefio de politicas adecuadas
tendientes a la contencion de esta problematica, es disponer de informacion valida y
confiable. En este sentido, se advierte que aun existen muchas limitaciones en la
conceptualizacion, definicion, medicion y estudio de los problemas comportamentales
y emocionales en nifios pequefios de edad preescolar. Entre ellas pueden mencionarse:
a) la falta de consenso para determinar qué afectos o comportamientos son normales o
patolégicos para esta edad, b) la poca confiabilidad de la informacion que los padres
brindan sobre el comportamiento de sus hijos, y cdmo combinar informaciéon que
pueda provenir de multiples informantes, c) las limitaciones en la conceptualizacion y
medicion de los trastornos psicopatolégicos, d) la escasez de estudios sobre los
factores de riesgo asociados, y €) la poca cantidad de articulos, a nivel mundial, que
indiquen la prevalencia, distribucién, y evolucién de los problemas en salud mental
infantil (Dougherty et al., 2015; Egger & Angold, 2006; Skovgaard, Houmann,
Landorph & Christiansen, 2004; Skovgaard, Olsen, et al., 2008).

En la produccion cientifica de Argentina se advierten estas mismas lagunas en
el conocimiento epidemioldgico sobre la salud mental de los mas pequefios. Se
reconocen como antecedentes los estudios realizados por Samaniego en nifios de edad
escolar, en poblacién general (Samaniego, 2004a) y en poblacion clinica (Slapak,
Cervone, Luzzi & Samaniego, 2002).

En preescolares, existen dos investigaciones recientes, una de ellas encontro
que el 24% de las admisiones al servicio de salud mental infanto-juvenil,
perteneciente a un hospital general, se correspondian con esta franja etaria (Schu, Zan
& Vazquez, 2011). El segundo estudio, en una muestra de poblacion general, aporto
evidencia que sostiene que a mayor nivel de problemas comportamentales y

emocionales en los padres se observa mayor nivel de estos mismos problemas en sus
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hijos (Rivas, Vazquez & Samaniego, 2011). Ambos estudios han trabajado con
muestras pequeias por lo que los resultados deben profundizarse.

Al presente no existe un acuerdo en la comunidad cientifica sobre los criterios
utilizados para el diagnostico de la psicopatologia infantil. Este consenso resulta
necesario para poder tener un lenguaje comun tanto en el ambito clinico como en
investigacion. Al respecto, Achenbach considera que existe una interdependencia
entre el proceso de evaluacion, el logro de un diagnéstico, las nosologias y
taxonomias. En el ambito clinico, la evaluaciéon del nifio que acude a la consulta es el
primer paso para arribar a un diagndstico; el cual a su vez se encuentra afectado por la
perspectiva nosoldgica que el clinico ha adoptado (Achenbach, 2008).

Dentro de lo que se conoce como modelo categorico, enfoque que considera a
las patologias como presentes o ausentes, se encuentran el DSM, Manual diagnéstico
y estadistico de los trastornos mentales -Statistical Manual of Mental Disorders- y el
CIE -Clasificacion internacional de enfermedades- . Estos sistemas de clasificacion
especifican los criterios para el diagnostico de los distintos desérdenes mentales. Junto
con el modelo categérico en nuestros tiempos encontramos también el modelo
ideografico, que rechaza todo tipo de etiquetas y generalmente deviene de un marco
tedrico como el psicoanalisis o el cognitivismo (Samaniego, 2008). Estos dos
primeros modelos trabajan con un abordaje en donde los expertos son los que
determinan los criterios para el diagnéstico clintop down-(Achenbach, 2008)

El modelo dimensional, en cambio, en el que se enmarca la presente
investigacién, concibe al desorden como un grupo de sintomas que forman una
dimensiéon o un continuo donde se supone que todos los individuos poseen el trastorno
en un mayor o menor grado. Este marco conceptual que puede incluirse en la
perspectiva de la psicopatologia del desarrollo, reconoce la existencia de sindromes,
gue son problemas que tienden a ocurrir de manera conjunta (Samaniego, 2008). Pero
estos sindromes no son definidos por expertos sino a partir de datos estadisticos sobre
grandes muestras poblacionales -bottom(Aphenbach, 2008).

Cada nifio difiere de otro de incontables maneras, por lo que ningun proceso de
evaluacion sera capaz de captar todas las caracteristicas Unicas de ese nifio y su
entorno familiar. Para dicho proceso es aconsejable el uso de instrumentos que tengan
una apoyatura empirica, que a su vez permitan considerar las perspectivas de
multiples informantes, y hacer comparaciones transculturales. Las escalas del sistema

ASEBA Achenbach System of Empirically Based Assessm@nplen con estos
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requisitos y ofrecen una taxonomia basada en estadisticas poblacionales (Achenbach,
2001, 2008, 2014)

Para la poblaciéon que es objeto de estudio en este trabajo, nifios en edad
preescolar, se seleccion0 de las escalas del sistema ASERAIldl Behavior
Checklist(CBCL 1%2-5), el cual es un instrumento para nifios de entre un afio y medio
y cinco afios, que surge como revision de una version anterior que era solamente para
ninos de dos y tres afios de edad CBCL/2-3 (Achenbach & Rescorla, 2000;
Achenbach, 1992). EI CBCL 1%-5 ha sido aplicado en al menos 24 sociedades
distintas (n=19,850) demostrando ser una herramienta valida y confiable para medir
problemas comportamentales y emocionales en niflos pequefios. Siendo una de las
escalas con mayor uso transcultural, cuenta hasta el momento con la mas grande y
diversa base de datos para comparar los niveles de problemas en esta edad (lvanova et
al., 2010; Liu, Leung, Sun, Li & Liu, 2012; Rescorla et al., 2011).

El CBCL 1%-5 provee un lenguaje comun para describir el funcionamiento de
nifos pequefos en diversas condiciones. Dentro de sus posibles multiples aplicaciones
puede mencionarse su uso en la préactica clinica, en ambitos de educacion, en
contextos médicos, en procesos de adopcién, en el ambito forense y en tramites de
custodia. También puede sefalarse como ventaja que su administracion resulta
econdémica, pudiendo ser autoadministrable y con un tiempo de respuesta breve,
teniendo gran aceptacion por parte de los adultos (Achenbach & Rescorla, 2000;
Achenbach, 1992; Achenbach & Rescorla, 2004; Achenbach, Rescorla & Maruish,
2004; Rescorla, 2005). Esto es importante dado que los nifilos no tienen la posibilidad
de discriminar un problema y demandar atencion por él, sino que son sus padres 0
adultos responsables quienes deben ser capaces de percibir los problemas e
identificarlos como tales (Samaniego, 2004b), lo mas tempranamente posible,
pudiendo asi actuar para prevenir futuros problemas en el desarrollo.

Respecto de esto ultimo, los problemas de salud mental en la infancia
representan una de las problematicas mas relevantes de salud publica a nivel
internacional. En especial la etapa preescolar ha recibido mayor atencion en la dltima
década. La comprobada continuidad entre la psicopatologia infantil y la del adulto
demuestra que el diagndéstico precoz es una medida preventiva por excelencia,
posibilitando la intervencion temprana (Achenbach & Rescorla, 2000; Basten et al.,
2014; Bayer et al., 2012; Horwitz et al., 2013; Mesman & Koot, 2001; Pihlakoski et
al., 2006; Skovgaard, Olsen, et al., 2008).
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Considerando como antecedente la estandarizacién del CBCL en poblacién
urbana de Argentina en edad escolar (Samaniego, 2008), se decidié para la presente
tesis validar la version de esta escala para nifios de edad preescolar. Esto no solo
permitira evaluar los niveles de problemas comportamentales y emocionales en nifios
con enfermedades genéticas, que es el propdésito central de esta investigacion, sino que
ademas significaria un aporte para la comunidad cientifica y no cientifica que se

encuentra interesada en la salud mental infantil.

2.2 Calidad de Vinculo Padres-Nifios y su Relacion con la Salud Mental
Infantil

El nifo experimenta inicialmente el mundo a través de sus padres; la relacion
con ellos es el contexto primario para el desarrollo comportamental, social y
cognitivo. Estas experiencias tempranas de vinculos de apego se constituyen como
reguladoras de las vivencias de estrés del nifio. De este modo, los primeros afios de
vida constituyen un momento central en el desarrollo de capacidades y funciones
psicoldgicas del infante (Richaud de Minzi, 2007).

El estudio de esta relacidon diddica es sumamente complejo, pero fundamental
para poder comprender el comportamiento del nifio, y por lo tanto la presencia de
problemas comportamentales o emocionales. Desde la perspectiva cognitivista, la
percepcion del nifio sobre sus padres incidira en su comportamiento. El nifio va a
responder a la conducta de sus padres de acuerdo a la percepcién que tenga de la
misma. Es importante remarcar este aspecto, no es el comportamiento real de los
padres lo que influye significativamente en el desarrollo infantil, sino el modo en que
ese nifo interpreta aquello que sus padres hacen (Richaud de Minzi, 2002; Schaefer,
1961, 1965).

En este sentido, la percepcion de una relacion contenedora de los padres se
convertirdA en un recurso central; mientras que la percepcién de relaciones
inapropiadas generara una tendencia a desarrollar modalidades de afrontamiento
desadaptativas experimentando sentimientos de soledad y depresion. Se ha
demostrado, a partir de varios estudios, que si bien los estilos parentales pueden variar
de una cultura a otra, presentando caracteristicas particulares en cada sociedad, la
relacion entre la percepcion del nifio sobre el estilo parental y su comportamiento no.
Es decir, la percepcion de un estilo parental positivo es fundamental para un desarrollo

adecuado de recursos afectivos y cognitivos. Por el contrario cuando la percepcion
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gue tiene el nifio sobre el vinculo con su padre tiene caracteristicas de rechazo hostil,
control, coaccion, se observa mayor presencia de problemas en el comportamiento
infantil (Richaud de Minzi, 2007; Richaud de Minzi, Lemos & Mesurado, 2011;
Richaud de Minzi, Lemos & Rubilar, 2014; Richaud de Minzi et al., 2013).

Pero también es fundamental evaluar su contraparte, es decir la percepcion que
tienen sus padres respecto del vinculo con sus hijos (Richaud de Minzi et al., 2013).
Sobre este aspecto, Samaniego postuld que existe una tolerancia diferencial en los
padres, respecto del comportamiento de sus hijos. Es decir, frente a un mismo
comportamiento infantil no todos los padres reaccionan del mismo modo. Esto tiene
relacion con los estilos parentales, y se considera que las practicas disciplinarias
inadecuadas, que se asocian a una baja tolerancia parental, predisponen a la presencia
0 exacerbacion de problemas comportamentales en los nifios. El constructo tolerancia
parental obtuvo sustento empirico y resultd ser una variable predictiva relevante
respecto del grado de problemas comportamentales y emocionales en nifios de edad
escolar; es decir que a menor nivel de tolerancia parental mayor es el nivel de
problemas en los nifios (Samaniego, 2004c; Samaniego, 2010).

Del mismo modo que se considera que la deteccion temprana de problemas en
salud mental es la mejor estrategia de prevencion, el reconocimiento temprano de
dificultades o desviaciones en los patrones de interaccion padres-nifios es también
deseable (Richaud de Minzi, 2002). Sin embargo se advierte que no hay muchos
estudios publicados en edad preescolar. Entre los principales antecedentes pueden
mencionarse los resultados de un trabajo publicado en México, que indicaron que
existe congruencia entre la percepcion de los nifios sobre una relacion adecuada o
inadecuada con sus padres y los niveles de problemas comportamentales en los nifios
(Solis-Camara & Cuevas, 2014).

Por otra parte, a nivel local con nifios de edad escolar, se ha estudiado que la
pertenencia social de las familias influye en los niveles de tolerancia parental; en
padres mas jovenes y especificamente en madres con menores niveles de instruccion
se observan menores niveles de tolerancia parental (Samaniego, 2006). A su vez se ha
demostrado que este entramado de atribuciones, estilos parentales y emociones que
componen a la tolerancia parental se mantienen estables en el tiempo, es decir, de no
realizarse algun tipo de intervencidén u orientacion a padres los niveles de tolerancia
parental permanecen constantes, segun sefala un estudio longitudinal recientemente

publicado (Samaniego, 2012). De modo complementario, también se encontrd
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evidencia que sostiene que a menor nivel de tolerancia parental, no solo se encuentran
mayores niveles de problemas comportamentales y emocionales en sus hijos, sino que
también se observan mayores niveles de estos mismos problemas en los padres
(Samaniego, 2013).

Como puede advertirse las investigaciones son escasas, no existe informacién
suficiente para comprender la asociacion entre la calidad del vinculo parental y la
presencia de problemas comportamentales y emocionales en nifios pequefios de edad

preescolar por lo que los estudios deben profundizar en estos aspectos.

2.3 Asesoramiento Genético: una Disciplina que Integra Elementos de la
Psicologia de la Salud y la Genética Médica

Si bien el foco de la presente tesis esta puesto en el estudio de las variables
salud mental infantil y calidad de vinculo parental, es importante desde la revision de
la literatura considerar los antecedentes publicados, desde el area de la psicologia,
sobre las enfermedades genéticas en nifios. Esto permitira tener una comprension mas
global y enriquecedora de la problematica de investigacion.

De acuerdo con Eiser, pocas familias logran verdaderamente darse cuenta
hasta qué punto el diagnostico de una enfermedad crénica cambiara cada aspecto de
sus vidas. Cuidar de un nifilo con una condicion cronica es extremadamente
demandante, tanto emocional como fisicamente, la vida familiar y en particular la
conyugal suele verse afectada. Los padres del nifio deben aprender a manejar
adecuadamente su tratamiento, suministrar la medicacion a la hora sefialada, modificar
rutinas alimentarias o aprender técnicas especificas de kinesiologia como puede ser en
el caso de la Fibrosis Quistica. Ademas de sentirse abrumados por sus
responsabilidades en el cuidado del nifio, restringiendo en ocasiones su vida social,
deben ser capaces de manejar sus expectativas respecto al desarrollo de sus hijos.
Algunas enfermedades implican la limitacion en la adquisicién de ciertas habilidades
o la pérdida de ellas cuando se trata de una enfermedad con deterioro progresivo. No
solo los padres, sino la familia entera debe lidiar con la incertidumbre acerca de la
salud y el futuro de ese nifio (Eiser, 1990).

Un tipo particular de enfermedad cronica son las llamadas enfermedades raras
-ER- 0 poco frecuentes. Se han descripto entre 6.000 y 8.000 condiciones, que en su
conjunto afectan a millones de personas. Su caracter distintivo es la baja prevalencia

en la poblacion, que debe ser igual o inferior a 5 en 10.000 habitantes para ser
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consideradas dentro de este grupo. Muchas de ellas tienen una causa genética
conocida, y se predice que la mayoria de las mutaciones genéticas causantes de
enfermedad, aun no descubiertas, seran identificadas antes del 2020. Esto es posible
gracias a numerosos avances cientificos y tecnoldgicos, y a la creacion del Proyecto
Genoma Humano, que facilitaron una mayor capacidad diagnéstica a un menor costo
econdémico (Avellaneda, Izquierdo, Torrent-Farnell & Ramon, 2008; Boycott,
Vanstone, Bulman & MacKenzie, 2013; Gunder & Martin, 2010; Hernandez &
Alcaraz, 2013; Sheth et al., 2014).

Frecuentemente el concepto de enfermedades raras se ve acompafiado del de
medicamentos huérfanos entendiendo por esto la ausencia de disponibilidad de
farmacos. Este es otro de los elementos distintivos de estas condiciones. Mas alla de
gue el diagnéstico en si mismo es dificil y suele demorarse algunos afos, debido a la
falta de informacion y la escasez de profesionales capacitados, una vez identificada la
enfermedad las oportunidades terapéuticas no son las dptimas. Existe una brecha entre
el descubrimiento de la mutacion, en el gen, responsable de una enfermedad vy el
desarrollo de un tratamiento eficaz (Avellaneda et al., 2008; Boycott et al., 2013;
Palau, 2010).

En Argentina quienes mas han trabajado en difundir los conocimientos
actuales sobre las enfermedades poco frecuentes, también denominadas raras -ER-,
son las asociaciones de pacientes y/o familiares. Existen dos organizaciones que se
destacan por su gran labor en esta tematica, la Fundacion GEISER -Grupo de Enlace e
Investigacion y Soporte de Enfermedades Raras- que surgié en el afio 2002 y
FADEPoOF -Federacion Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes- creada en el afo
2011 con la finalidad de reunir a multiples ONGs y agrupaciones de pacientes y
familiares. Los esfuerzos sostenidos de estas asociaciones cumplieron en nuestros dias
una meta comun, la reglamentacion de la Ley Nacional 26.689, sancionada en el 2011
y reglamentada en el 2015, para el cuidado integral de la salud de las personas con
enfermedades poco frecuentes. Esta Ley promueve la deteccion precoz, el diagndstico,
el tratamiento y la consecuente recuperacion de la persona con una enfermedad poco
frecuente; propone la creaciéon de un organismo multidisciplinario especializado en
estas teméticas y la elaboracién de un listado de estas condiciones con sus respectivos
datos de prevalencia; entre otros aspectos. Por otro lado en la provincia de Buenos
Aires, existe la Ley N° 14.239, reglamentada en 2014 por la cual devino la creacion de

un Centro Provincial de Referencia, Seguimiento y Divulgacion de Enfermedades
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Raras. Se evidencia aqui la importancia que se le otorga a la contencion de estos
pacientes. Las autoridades prevén la creacion de equipos interdisciplinarios donde la
especialidad de Psicologia o Psiquiatria se dispone como obligatoria (MSAL, 2013).

Hasta el momento, los mayores avances en las politicas publicas han sido
orientados hacia el diagnéstico y tratamiento de las anomalias congénitas, que
representan la segunda causa de mortalidad infantil. Una consecuencia directa de este
progreso es la disponibilidad de datos de prevalencia de defectos congénitos
(Bidondo, Groisman, Barbero & Liascovich, 2015; Campana, Pawluk & Lopez, 2010;
Groisman et al., 2013; Liascovich et al., 2011); y la elaboracién de una guia para el
enfoque en atencion primaria, con indicaciones para los profesionales del primer y
segundo nivel de atencion sobre acciones especificas a realizar en términos de
prevencion y promocion de la salud (MSAL, 2014). Otro gran logro fue la sancion de
la Ley Nacional 26.279 segun la cual, en la pesquisa neonatal debe incluirse la
deteccion de hipotiroidismo congénito, fibrosis quistica, fenilcetonuria, galactosemia,
hiperplasia suprarrenal congénita, deficiencia de biotinidasa, retinopatia del
prematuro, sifilis y Chagas congénitos (Rossato, 2009).

Como limitaciones puede mencionarse que aun no se dispone de registros
nacionales, para Argentina, de prevalencia de enfermedades genéticas y de exposicion
a factores de riesgo (Penchaszadeh, 2013). Tampoco se cuenta con una amplia
trayectoria en el abordaje de las enfermedades poco frecuentes de origen genético
desde el campo de la psicologia de la salud, y se advierte la ausencia de ofertas de
posgrado que permitan la capacitacion del psicélogo como asesor genético. Por lo
tanto, la revision de antecedentes se hara a partir de estudios publicados en otros
paises con gran trayectoria en el area, como Estados Unidos, Inglaterra, Espafia. Se
espera que en los préximos afos el avance en las politicas publicas sea aun mayor,
ante la reciente reglamentaciéon de la Ley Nacional 26.689 para el cuidado integral de
la salud de las personas con enfermedades poco frecuentes y la creacion del Programa

Nacional de Enfermedades poco Frecuentes y Anomalias Congeénitas.

2.3.1 ¢(Que entendemos cuando hablamos de asesoramiento genético?
¢,Cudl es el rol del psicélogo en dicho campo?

Tradicionalmente se consideraba que el principal objetivo del asesoramiento
genético era simplemente informar a la persona sobre su probabilidad de desarrollar

y/o transmitir un desorden genético, indicandole sus posibles consecuencias, y el
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modo en el que puede ser prevenido o aminorado (Harper, 1988). A lo largo de los
anos se ha sostenido cierta tension que reviste caracteristicas éticas entre las posturas
directivas y no directivas que adopta el asesor genético. En el primer caso, pueden
llegar a aconsejar a los padres la interrupcion de un embarazo frente al diagndstico de
una enfermedad genética o la no concepcion de futuros embarazos cuando el riesgo de
recurrencia de la enfermedad es alto (Kessler, 1992a; Pauker & Pauker, 1977).

Desde una postura directiva se busca influir en el comportamiento de la
persona a la que se esta aconsejando, mientras que desde una postura no directiva solo
se interviene en el proceso de elaboracion, no se le dice qué hacer, sino que se le
brinda el espacio para la tramitacion del eventual problema. Esta discusion sobre los
aspectos bioéticos de un asesoramiento directivo o no directivo ha tomado especial
relevancia en la ultima década con las posibilidades de un diagndstico prenatal,
generando a su vez un conflicto entre los asesores genéticos y las asociaciones que
defienden los derechos de las personas con discapacidad. Estos ultimos defienden el
derecho a la vida y luchan por un mayor bienestar de las personas con discapacidad.
Como balance sobre este enfrentamiento puede decirse que la figura del asesor
genético pudo, en ocasiones, haber sido malinterpretada. La gran mayoria de estos
profesionales no tienen una postura directiva respecto a la interrupcion de un
embarazo, apoyan los derechos reproductivos y la autonomia de las personas,
haciendo su mayor esfuerzo para brindar informacion de un modo imparcial. El rol del
asesor genético es fundamental para la promocién de una mayor calidad de vida de
estas familias. Se espera a futuro el logro de una mayor articulacién con las
asociaciones de pacientes y familiares con ER (Arribas-Ayllon & Sarangi, 2014;
Chieng, Chan & Lee, 2011; Farrelly et al., 2012; Hodgson & Gaff, 2013; Hodgson &
Weil, 2012; Kessler, 1992a, 1997b; Madeo, Biesecker, Brasington, Erby & Peters,
2011; McGillivray, Rosenfeld, McKinlay Gardner & Gillam, 2012; Resta, 2011; Resta
et al., 2006).

La incorporacion de los psicologos en este campo de accion ha sido gradual y
uno de los autores mas destacados es Seymour Kessler; quien afirma que cualquier
modelo de asesoramiento que ignore o minimice el componente psicolégico de este
proceso estara pobremente equipado para manejar adecuadamente la transferencia y
contratransferencia (Kessler, 1998). Remarca también la importancia de promover la

autonomia de la persona considerando sus necesidades psicologicas y su capacidad
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para resolver problemas; es decir, el asesor debe aprender de su contratransferencia y
seguir desarrollando constantemente sus habilidades (Kessler, 1992b, 1997a, 2001).

La empatia con quien consulta es otro elemento central de este proceso,
brindarle la posibilidad de sentirse comprendido por la situacion que atraviesa. Se
trata de empoderar a la persona, es decir, ayudarlo a que se sienta capaz de lidiar de
manera mas eficaz con sus problemas (Kessler, 1999). Afios mas tarde se disefié un
instrumento para evaluar esta capacidad de empoderamiento en los padres -
empowerment Este concepto esta relacionado con la capacidad para tomar
decisiones, y el sentimiento de tener control sobre aspectos relacionados con la salud
(McAllister, Dunn, Payne, Davies & Todd, 2012; McAllister, Wood, Dunn, Shiloh &
Todd, 2011). Los estudios publicados indican que los padres que experimentan
mayores niveles de incertidumbre sienten menos control sobre la condicidén médica de
sus hijos, lo que puede conducir a un afrontamiento menos eficaz y una peor
adaptacion; manifestdndose de manera mas aguda en padres menos optimistas y que
perciben una mayor severidad en la enfermedad de sus hijos (Madeo, O'Brien,
Bernhardt & Biesecker, 2012).

Otra autora referente en el area es Shoshana Stpilim considera que éste
puede ser un campo de interés para los psicélogos, tanto para los que realizan
investigaciones como para aquellos que se desempefian en clinica. Como en toda
situacion de convivencia con una enfermedad crénica se encuentran implicados
procesos como la percepcién de riesgo, la toma de decisiones, la comunicacion
interpersonal, el estrés, el afrontamiento, y la dinamica familiar. Comienza entonces a
tomar fuerza la idea de que el asesor genético debe llevar adelante un proceso
psicoeducativo capaz de dar respuesta a una doble demanda, de informacion genética
y de apoyo emocional (Shiloh, 1996; Shiloh, Berkenstadt, MeiranMB&m-
Katznelson & Goldman, 1997; Shiloh, Gerad & Goldnz006)

Tradicionalmente el asesoramiento genético se habia orientado principalmente
en el modelo de ensefanza, es decir que se buscaba aumentar el conocimiento y el
entendimiento del paciente respecto de los aspectos médicos de la enfermedad
genética. Se puede pensar que este proceso en Argentina aun se encuentra estancado
en esta orientacion casi de manera exclusiva. Kessler es uno de los primeros autores
gue sugiere la integracion del modelo de ensefianza con el de asesoramiento (Kessler,
1999).
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Biesecker es otra investigadora destacada con vasta cantidad de publicaciones.
Ha definido como objetivos del asesoramiento genético: promover el entendimiento,
facilitar el proceso de toma de decisiones, reducir el malestar psicolégico, aumentar en
la persona el sentido de control personal, y asesorar al paciente en su adaptacion a los
eventos estresantes. De este modo se considera al asesoramiento genético como un
proceso psicoeducativo dindmico centrado en la informacion genética. Esto se da
dentro de una relacion terapéutica establecida entre el paciente y el asesor donde el
primero es ayudado a personalizar informacion probabilistica y técnica de tipo
genética para promover su autodeterminacion y aumentar su capacidad de adaptacion.
El objetivo central es aumentar la habilidad del paciente para usar la informacion
genética de un modo personal y con significado para minimizar el estrés psicologico y
aumentar el control personal (Biesecker & Peters, 2001).

Posteriormente en el afio 2006 distintos profesionales se relinen para proponer
una nueva definicion, partiendo de una revision de mas de 20 definiciones publicadas
entre mediados de 1960 y 2004. Definen entonces al asesoramiento genético como un
proceso orientado a ayudar a las personas para entender y adaptarse a las implicancias
médicas, psicoldgicas y familiares de las contribuciones genéticas de la enfermedad.
Este proceso integra: interpretacion de la historia médica y familiar para evaluar la
probabilidad de ocurrencia y recurrencia de una enfermedad; educar sobre su herencia,
prueba genética, gestion, prevencidn, recursos e investigacion; asesorar para promover
decisiones informadas y la adaptacion a la condicidén o riesgo genético. Ahora bien,
los autores sefialan que esta definicion esta orientada a lo que es el asesoramiento
genético y no a lo que debe hacer el asesor genético; tampoco especifican quiénes son
los profesionales que estan capacitados para realizar este proceso. También advierten
gue la definicion propuesta surge de la experiencia clinica, y no de investigaciones,
por lo que estos autores indican la necesidad de investigaciones, para conocer el
contenido de este proceso (Resta et al., 2006). Otros autores van un poco mas alla con
la idea del asesoramiento y llegan a conceptualizarlo como un modo particular de
psicoterapia. Un proceso psicoterapéutico acotado en el tiempo y con un foco
definido: la comunicacion efectiva de la informacion genética. Este proceso
focalizado requiere que el asesor cuente con una escucha empatica, habilidades para
intervenir en crisis, y conocimientos sobre mecanismos de defensa, dinamica familiar,
modelos de afrontamiento, procesos de duelo y reacciones frente a la enfermedad
(Austin, Semaka & Hadjipavlou, 2014).
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En términos generales, el rol del psicélogo en el asesoramiento genético
deberia estar dirigido a disminuir el impacto psicolégico que puede generar la
comunicacion del diagnoéstico o del riesgo genético (Biesecker, 2010), basandose en
un modelo psicoeducacional que promueva el entendimiento y el bienestar psicoldgico
de la persona a partir de favorecer su adaptacion a la enfermedad o al riesgo genético
(Biesecker, 2001). Promover el entendimiento por parte de la persona, respecto de su
condicion genética, se relaciona de manera directa con traducir la informacion
proveniente de los resultados del laboratorio a un lenguaje mas amigable, para que
pueda ser tanto intelectual como emocionalmente procesado por ella y su familia
(Evans, 2006; Hart, Baldwin & Best, 2012; Shiloh et al., 2006).

El asesoramiento genético surge justamente como una especialidad que busca
ser un correcto intermediario entre los avances en los métodos diagndsticos y la
persona que consulta, complementando positivamente el rol del médico a la hora de
brindar un resultado. Se busca promover un proceso psicoeducativo que ofrezca
informacion y contencién (Biesecker, 2010; Evans, 2006; Shiloh, 1996). En términos
de investigacion traslacional, puede decirse que implica trasladar, de manera clara, los
conocimientos que la gendmica ofrece para promover la salud y el bienestar de
aguellas personas diagnosticadas con una enfermedad genética y sus familiares
(Boycott et al., 2013; Hooker, Ormond, Sweet & Biesecker, 2014). Sin embargo,
segun algunos trabajos de revision recientemente publicados, el proceso de
comunicacioén sigue orientado principalmente hacia la informacién de los resultados,
sin poner especial foco en los aspectos psicolégicos (Paul, Metcalfe, Stirling, Wilson
& Hodgson, 2015; Skirton, Cordier, Ingvoldstad, Taris & Benjamin, 2014).

2.3.2 Caracteristicas del asesoramiento genético en pediatria

Cuando los resultados de las pruebas genéticas son de pacientes pediatricos el
asesor debe trabajar en primer lugar con los padres, quienes seran los encargados de
transmitir el diagnostico al nifio. Es necesario considerar que muchas veces los padres
tienden a sobreproteger a sus hijos, o aferrarse a ellos; por o que es muy importante
gue el psicélogo intervenga para contener su angustia y ansiedad (Evans, 2006). Un
buen asesoramiento no consiste Unicamente en brindar informacién, sino
fundamentalmente en poder respetar los tiempos de cada familia, evaluando cuéles
son sus necesidades y prioridades. Es elemental que se organice una comunicacion en

etapas brindandole la contencion necesaria a la familia para que pueda afrontar la
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situacion de la mejor manera posible. En tal escenario es necesario ir evaluando el

estado emocional de los padres porque el primer impacto puede generar una actitud de
negacion y desborde emocional que les dificulte comprender aspectos centrales de la
enfermedad, sus cuidados y el prondstico del nifio. Vale la pena resaltar que el grado
de aceptacion de la enfermedad por parte de los padres no es un asunto menor,
considerando que puede influir en la mirada que tienen de su hijo, y en las decisiones

sobre la concepcion de futuros hijos. La percepcidn de riesgo influye en las decisiones

reproductivas de la pareja (Evans, 2006; Gallo, Knafl & Angst, 2009; Kessler, 1989).

También es importante asesorar a los padres en el cdmo, cuando, y por qué
informar a los miembros de la familia nuclear y ampliada sobre el alcance de la
enfermedad del nifio (Evans, 2006; Gallo, Angst & Knafl, 2009; Gallo, Angst, Knafl,
Twomey & Hadley, 2010; Gallo, Knafl, et al., 2009; Kessler, 1989). Dada su baja
prevalencia las llamadas ER tienen poca difusion en la comunidad, por lo tanto es
necesario que se brinde orientacion adecuada a los padres para que ellos puedan
generar un ambiente mas propicio para el nifio, compartiendo la informacion en los
diferentes ambitos en los que desarrolla sus actividades como pueden ser los
familiares, escolares o comunitarios. A su vez, es central asesorar a los padres sobre
como estos deben comunicarle al nifio su diagndstico, este punto se considera clave
para el logro de una aceptacion saludable (Gallo, Angst, et al., 2009; Ulph, Leong,
Glazebrook & Townsend, 2010) y en consecuencia para una mayor adhesion al
tratamiento. Por ello se deben brindar oportunidades a los padres para que sean
participantes activos dentro de este asesoramiento (Babul-Hirji, Hewson & Frescura,
2010).

Si bien las condiciones genéticas tienen el potencial de generar importantes
consecuencias negativas en la vida de los nifios, hacer hincapié por parte del asesor en
ciertos factores como el bienestar psicoldgico, el afrontamiento, y la percepcion de la
enfermedad, pueden mejorar significativamente su calidad de vida (Cohen &
Biesecker, 2010). Para estos nucleos familiares es muy importante lograr llevar
adelante una vida cotidiana familiar normal y satisfactoria (Knafl, Darney, Gallo &
Angst, 2010), siendo el primer lugar desde el cual se puede favorecer esto, el

asesoramiento genético.
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2.3.3 Impacto emocional del asesoramiento genético en poblacién
pediatrica

Un punto en el que acuerdan la mayoria de las investigaciones es que a travées
del asesoramiento genético se busca ayudar a que el nifio y su familia logren una
mayor comprension y aceptacion de la condicion (Austin et al., 2014; Biesecker,
2001; Biesecker, 2010; Biesecker & Peters, 2001; Resta et al., 2006). Pero que ocurre
cuando esto no sucede? Tenemos que pensar que el proceso de asesoramiento fracaso?

El asesoramiento genético es un proceso que busca arribar a un diagnostico y
comunicarlo al paciente y sus familiares. Mayormente, las consultas en los servicios
de genética no son espontaneas por parte de los padres, sino que llegan derivados, en
el mejor de los casos, por el neurélogo o el pediatra. Pero para muchas familias,
antecede a esta consulta un largo peregrinar entre diferentes especialistas en busqueda
de respuestas o explicaciones a los sintomas de sus pequefios. Dado que los padres del
ninio no suelen tener conocimiento previo sobre la enfermedad, porque las
enfermedades genéticas y en especial las ER son enfermedades muy poco conocidas,
el impacto emocional del diagnostico suele ser mas significativo que en otras
consultas médicas, y llegar a desorganizar al grupo familiar (Gonzalez-Lamufio &
Fuentes, 2008). Segun algunos estudios el asesoramiento genético es vivido por los
padres como una experiencia emocionalmente dificil. En ocasiones reconocen no
haber entendido o estar confundidos sobre la informacion que reciben, debido al
lenguaje técnico que usan los médicos, y la falta de oportunidades para esclarecer sus
inquietudes (Ashtiani, Makela, Carrion & Austin, 2014; Gallo, Knafl, et al., 2009).
Debe entonces considerarse que las familias llegan al asesoramiento genético en su
momento mas vulnerable (Middleton, Hall & Patch, 2014).

Para llegar a su diagnodstico el médico suele indicar pruebas genéticas de
laboratorio, proceso que genera en los padres un impacto psicoldgico en términos de
estrés, ansiedad, dolor, tristeza y depresién; dando lugar a la aparicién de sentimientos
de preocupacion, incertidumbre, ira, vergienza y culpa (Biesecker, 2010; Dinc &
Terzioglu, 2006; Kessler, Kessler, Ward & Opitz, 1984; McAllister et al., 2007). La
comunicacién de un diagnéstico, la falta del mismo, o el riesgo de desarrollar o
transmitir una enfermedad, puede generar caos, desorientacion o una crisis a nivel
familiar (Biesecker, 2010). Si el diagnodstico es positivo, es decir si se confirma el
diagnéstico clinico, como es de esperar, repercute emocionalmente de manera mas

significativa, lo cual se vincula directamente con el anhelo de los padres de tener un
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hijo sano (Biesecker & Erby, 2008; Gonzalez-Lamufio & Fuentes, 2008). En el caso
paticular de las madres, se ha estudiado que el impacto es mayor, por ser quienes mas
se preocupan por la salud y el desarrollo de sus hijos (Ballesteros De Valderrama et
al., 2006; Samaniego, 2004c).

En este sentido es sumamente necesario que los profesionales de la salud
evallen si los padres han comprendido adecuadamente el diagnéstico y las
recomendaciones a seguir para el cuidado del nifio. Como se menciond, el impacto
emocional es un factor influyente, asi como la falta de fortaleza en la familia para
afrontar la situacidon que se evidencia en una actitud de negacion. Por otra parte la
informacion proporcionada a menudo esta impregnada de incertidumbre, y el escaso
conocimiento que existe sobre estas condiciones por tratarse de enfermedades poco
frecuentes los confronta con su necesidad de obtener certezas que los ayuden en el
proceso de tomar decisiones (Gallo, Hadley, Angst, Knafl & Smith, 2008; Gallo,
Knafl, et al., 2009; Shiloh et al., 2006).

Si bien cada familia es Unica, por lo que es dificil predecir el modo en que
reaccionard a que un hijo tenga una enfermedad genética, hay aspectos que se
advierten como comunes en estos grupos familiares. Los desérdenes genéticos, aun
los que no tienen un deterioro cognitivo asociado, impactan en la salud fisica,
psicoldgica junto con el bienestar social del nifio y de sus familiares. Una de las
principales preocupaciones de los padres es el rendimiento escolar de sus hijos, asi
como su salud fisica y bienestar psicosocial (Gallo et al., 2008). En la preocupacién
por el futuro de sus hijos surge el temor a la discapacidad intelectual y dificultades de
aprendizaje (Vazquez, 2012).

En base a lo mencionado, puede sostenerse que si un nifio tiene una
enfermedad genética o existe el riesgo de padecerla el nucleo familiar se vera
afectado. Lo que hace indispensable un abordaje bio-psicosocial, con intervenciones
multidimensionales, que consideren las necesidades particulares de cada familia, con
el propdsito de favorecer su adaptacion psicolégica al diagnéstico de una ER
(Biesecker & Erby, 2008; Eiser, 1990; Ferreras, Gomariz & Lozano, 2011; Gallo,
Angst, et al., 2009; Gallo et al., 2010).
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2.3.4 Los aportes y desafios que ha dejado la evolucion del asesoramiento
genético al asesoramiento gendmico

Las enfermedades genéticas y especialmente las enfermedades raras -ER-, con
baja prevalencia en la poblacién, tienen la particularidad de que su diagndstico no es
sencillo; algunos elementos que facilitan este proceso son la experiencia clinica, el
trabajo en equipo y el acceso a informacion actualizada. Sobre esto ultimo, se

destacan los siguientes portales:

Tabla 1
Portales con informacion relevante para los profesionales de la salud,

pacientes con enfermedades genéticas y sus familiares.

Informacion para Profesionales Informacion para pacientes y familiares

Genetics Home Reference FADEPOF Federacion Argentina de

Es la biblioteca de los institutos nacionales @&mfermedades Poco Frecuentes.

la salud de estados unidos -NIH-. Ofredgtp://fadepof.org.ar/

informacion sobre cromosomas, genes, REDER Federacion Espafiola de

condiciones asociadas a variaciones en Hafermedades Raras.

informacion genética; y numerosos recursdstp://www.enfermedades-raras.org/

para profesionales de la salud, pacientesNPRDOrganizacion Nacional de Desordenes

familiares. Raros, en Estados Unidos.
http://ghr.nim.nih.gov/ http://www.rarediseases.org/
Orphanet EURODIS La voz de los pacientes con

Es un portal de informacion especifica de E¢hfermedades raras, en Europa.
y drogas huérfanas, cuyo material estattp://www.eurordis.org/es
disponible en varios idiomas, entre elloSECOER Federacion Colombiana de

espariol. Enfermedades Raras.
http://www.orpha.net/consor/cgi- http://www.fecoer.org/
bin/index.php Federacion Chilena de Enfermedades Raras.
Genetests https://www.facebook.com/JuntosSeremosVi

Es un listado de clinicas que ofrecesibles
asesoramiento genético y laboratorios dond@UERU Asociacion  Todos  Unidos
es posible realizar distintos estudiod&nfermedades Raras Uruguay.

moleculares o citogenéticos. http://www.enfermedadesrarasuruguay.org.u
https://www.genetests.org/ y/

OMIN AFAG Asociacion de Familiares, Amigos y
Es un compendio sobre genes y fenotipBertadores de Enfermedades Graves, en
genéticos. Brasil.

http://www.omim.org/about http://www.afagbrasil.org.br/
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Las ER que presentan manifestaciones clinicas en la infancia generalmente son
monogénicas, es decir, que la informacién genética de un Unico gen se encuentra
alterada -mutacion- (Ormond, 2013). Como ejemplo de este tipo de patologias puede
mencionarse a la Fibrosis Quistica cuya mutacion mas frecuente es la del gen CFTR,
el Sindrome de X Fragil a causa de una mutacion en el gen FMR1, o la enfermedad de
Pompe por una mutacion en el gen GAA. Entonces cuando el asesor genético solicita
el estudio molecular debe indicar especificamente la mutacion que quiere estudiar.

Estados Unidos es uno de los paises con mayor trayectoria en el asesoramiento
genético, en los ultimos 40 afios se ha centrado principalmente en el andlisis de las
condiciones genéticas causadas por mutaciones en un uUnico gen, lo que se conoce
como single-gen conditionsEn cambio, el asesoramiento gendmico es otro tipo de
consejeria. La ventaja fundamental de este altimo reside en que permite estudiar todas
las mutaciones que ese genoma posee. Esto se relaciona directamente con las
tecnologias de secuenciacion de nueva generacion, que permiten de manera rapida
secuenciar grandes segmentos de ADN. La secuenciacion del genoma completo
intenta determinar la mayor parte de la secuencia de ADN que constituye el genoma
de un individuo Whole Genome Sequencing WGS-, mientras que la secuenciacion del
exoma completoWhole Exome Sequencing WES- busca determinar aquella parte del
genoma que codifica para la produccion de proteinas (Ormond, 2013).

Si bien una creciente cantidad de articulos sugieren los estudios de
secuenciacion gendmica para el diagnostico de desordenes genéticos, o los trastornos
generalizados del desarrollo (Levenson, 2015; Soden et al., 2014), el resultado que
brinda este tipo de estudios no es sencillo de interpretar por parte del médico
genetista. Por ejemplo, no todas las mutaciones que se pueden diagnosticar han sido
descriptas en la poblacion como asociadas a cuadros especificos.

Por otra parte, no existe unanimidad entre los especialistas sobre si es
recomendable o no comunicar a los padres sobre hallazgos de mutaciones en sus hijos
gue se encuentran asociadas al desarrollo de enfermedades en una edad adulta, o de
condiciones por las cuales no consultaron. Esto ultimo ha dado lugar a una gran
cantidad de publicaciones que debaten acerca de como proceder con los hallazgos
incidentales (Biesecker, Burke, Kohane, Plon & Zimmern, 2012; Fabsitz et al., 2010;
Green et al., 2012; Green, Lupski & Biesecker, 2013; Hooker et al., 2014; McGuire et
al., 2013; Sapp et al., 2014). Si bien en Argentina este no es el problema mas

frecuente que debe resolver el médico genetista en su consulta, empieza a ser de a
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poco una problematica de interés. Segun algunos de los autores revisados en este
apartado, las proximas investigaciones deben estar orientadas a comprender el
impacto emocional del asesoramiento gendémico en los pacientes y familiares
(Middleton, Hall, et al., 2014; Middleton, Patch, et al., 2014; Ormond, 2013; Shiloh et
al., 2014).

2.4 Enfermedades Genéticas como un Factor de Riesgo para la Salud
Mental Infantil

En primer lugar es necesario mencionar que en el caso de nifios preescolares
con enfermedades genéticas no hay una extensa cantidad de antecedentes que
investiguen la asociacion entre la calidad del vinculo parental y la presencia de
problemas comportamentales y emocionales en los nifios. La mayor parte de las
investigaciones publicadas que incorporan en su estudio algun aspecto de los padres,
principalmente estadn centradas en los niveles de estrés parental.

A nivel local, en Argentina, los antecedentes mas cercanos son en edad
escolar. Uno de ellos se ha realizado en nifios con asma, enfermedad celiaca y
enfermedad renal crénica (Samaniego, 2007). Este estudio concluy6 que el grupo de
nifos con enfermedades crénicas estaba en riesgo de desarrollar mas problemas
emocionales y de conducta que sus pares de poblacién general. Ademas, la calidad del
vinculo parental se caracterizaba por una percepcion por parte de los nifios de mayores
niveles de control hostil materno, y una manifestaciéon de las madres de menores
niveles de tolerancia parental que las madres de nifios sin problemas de salud. Otras
investigaciones han indicado que en la poblacion de nifios con ciertos problemas en el
desarrollo los estilos parentales suelen tener caracteristicas diferentes (Gonzalez,
Bakker & Rubiales, 2014a, 2014b). Especificamente en nifios con trastorno por déficit
de atencion con hiperactividad, los autores demostraron que la percepcién de los
estilos parentales, tanto de parte de los nifios como de sus padres, se caracterizé por
comportamientos educativos mas rigidos, con una tendencia a manifestar mayor
critica, menor aceptacion, y afectuosidad respecto del grupo de nifios sin este trastorno
(Gonzélez et al., 2014a, 2014b).

A nivel mundial, se encontraron algunos estudios destacados en poblacion
preescolar, aplicando el CBCL. Se buscara sintetizar informacion acerca del
conocimiento disponible sobre los niveles de problemas comportamentales y

emocionales en nifilos con enfermedades genéticas, malformaciones congénitas, y
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retraso madurativo, dado que son las consultas mas frecuentes que se realizan dentro
deun servicio de genética pediétrico.

Ante la busqueda de antecedentes de estudios que estimaran la presencia de
problemas de comportamiento y emocionales en poblacion de nifios con enfermedades
genéticas, se advierte que no ha sido una problematica muy estudiada. En parte esto
puede pensarse como consecuencia de la baja prevalencia que tienen estas
enfermedades. Sin embargo, se encontraron algunos trabajos importantes de
mencionar.

Una de las condiciones incluidas dentro de este grupo de las llamadas
enfermedades raras es la Fibrosis Quistica -FQ-. Esta enfermedad afecta
principalmente a los pulmones y el aparato digestivo debido a la acumulacion de
mucosidad; si bien se la consideraba como una enfermedad fatal de la infancia, gracias
a los cuidados médicos los pacientes pueden llegar a la vida adulta con una mejor
calidad de vida. Un estudio evalué la prevalencia de problemas comportamentales y
emocionales a través del CBCL en una muestra de 117 nifios en edad preescolar con
FQ. Los resultados indicaron que no habia diferencias en términos de prevalencia de
problemas comportamentales y emocionales entre el grupo de nifios con FQ y el grupo
control de poblacion general (Ward et al., 2009). En otro estudio realizado con esta
misma enfermedad se encontrd que las estrategias de afrontamiento de tipo evitativas
por parte de los padres se asocian con la presencia de problemas de comportamiento
en los niflos (Hay, 2013) .

Otra condicidn genética es la Epidermolitis Bullosa (EB), presenta sintomas
fisicos visibles de fragilidad en la piel y una tendencia a formarse ampollas. En la
publicacion revisada, los investigadores aplicaron el CBCL desde una perspectiva
clinica a cuatro pacientes. De dos de ellos que presentaban una forma leve de EB, solo
uno mostro un nivel clinico de problemas Externalizantes, mientras que los otros dos
nifios que tenian un nivel moderado o grave de EB presentaron un nivel clinico de
problemas Internalizantes (Margari et al., 2010).

El Sindrome de Willams -SW-, es una enfermedad genética rara caracterizada
por caracteristicas fisicas, cognitivas y comportamentales complejas. En un estudio en
el que se compararon con el CBCL nifios en edad preescolar con SW con un grupo de
nifos con desarrollo tipico, se encontré que los padres de los primeros referian un
nivel de problemas en un rango border y clinico en las escalas emocionalmente

reactivo, problemas de suefio y atencion. Los autores indican que este fue el primer
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estudio realizado, en Reino Unido, en esta poblacion en edades tan tempranas, y su
importancia radica en la posibilidad de realizar intervenciones psicoeducativas con los
padres. Este tipo de intervenciones esta principalmente dirigido a incrementar una
mayor calidad de suefio, dado que los problemas de suefio se encuentran vinculados al
desarrollo del lenguaje, la calidad de suefio de los padres, y su estado de animo
(Axelsson, Hill, Sadeh & Dimitriou, 2013). En otra investigacion realizada en Grecia,
encontraron que el 25% de la muestra estudiada con nifios que padecian SW estaban
en un rango border o clinico. A su vez, estudiaron que sus madres reportaban mayores
niveles de estrés que los reportados por madres de nifios con Sindrome de Down, y
madres de nifios con desarrollo tipico. Un dato interesante que surge de este estudio es
gue los padres de los nifios con SW atribuyen los problemas de comportamiento o
emocionales que perciben en sus hijos a la intencionalidad del mismo, y no a la
condicion genética. Desde la perspectiva de los investigadores esto se debe a que en
dicha sociedad, el genetista es quien transmite el diagnéstico, quien usualmente
enfatiza las complicaciones médicas del sindrome. No hay servicios psicolégicos
especializados en el area, y por lo tanto las madres usualmente tienen un conocimiento
limitado sobre las caracteristicas comportamentales y socioemocionales del sindrome
(Papaeliou et al., 2012).

Segun estos estudios, la condicion de tener una enfermedad genética parece ser
un factor de riesgo para un mayor nivel de problemas emocionales y de conducta en
los nifios, y repercute de manera negativa en el estado de &nimo y el estrés de los
padres. Cuando el médico genetista es el Unico que participa en el proceso de
comunicacion del diagnostico, a diferencia de lo que sugiere el abordaje
psicoeducativo del asesoramiento genético, los padres no llegan a comprender las
implicancias que la enfermedad puede tener en los aspectos emocionales y el
comportamiento de sus hijos.

Por otra parte, Masnari y colaboradores consideran que las diferencias faciales
debidas a malformaciones congénitas, como puede ser labio o paladar hendido, u otro
tipo de malformaciones craneofaciales, pueden tener consecuencias en el ajuste
psicolégico y la calidad de vida. En el estudio que realizaron, los resultados
demostraron que en la edad preescolar no habia niveles significativos, desde el punto
de vista clinico, de problemas comportamentales y emocionales. Sin embargo, en el
grupo estudiado de mayor edad, adolescentes, cuando habian sufrido altos niveles de

estigmatizacion esto traia aparejado un alto riesgo para una menor calidad de vida y
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mayor presencia de psicopatologia, especialmente de la dimension de problemas
internalizantes (Masnari et al., 2012).

Otros investigadores se han dedicado a demostrar que el estrés parental es
frecuente en las familias cuando un hijo tiene un retraso madurativo. En un estudio
realizado con nifios con retraso generalizado del desarrollo se encontré que el 42% de
los padres presentaban estrés en un nivel clinico. Estos niveles de estrés demostraron
estar fuertemente vinculados a los problemas de comportamiento infantil,
principalmente los de tipo emocionalmente reactivo y retraimiento (Tervo, 2012). Del
mismo modo, los nifios que tienen una discapacidad intelectual estan en mayor riesgo
de desarrollar trastornos psiquicos. En nifios de 3 afios de edad se estudié si los
problemas de comportamiento diferian dependiendo de si el nifio padecia o0 no un
retraso madurativo. Los hallazgos de esta investigacion indicaron que habia
diferencias significativas entre los grupos, y a su vez que los padres de nifios con
retraso madurativo tenian mayores niveles de estrés. Un punto interesante de esta
investigacion fue que pudieron demostrar que el estrés en los padres esta mas
relacionado con los problemas de comportamiento de los nifios, y no tan directamente
con su nivel de retraso cognitivo (Baker, Blacher, Crnic & Edelbrock, 2002). El
mismo grupo de investigadores se propuso conocer si esta dinamica se mantenia en el
tiempo, y llegaron a concluir que los elevados niveles de estrés de los padres a medida
gue pasa el tiempo contribuyen a complejizar ain mas los problemas de
comportamientos de los niflos, y a su vez, los niveles altos de problemas de
comportamiento en los nifios contribuyen a empeorar los niveles de estrés en los
padres (Baker et al., 2003).
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SEGUNDA PARTE: INVESTIGACION EMPIRICA
Capitulo IlI: Planteo del Estudio

3.1 Objetivos

Objetivo general

Establecer si existen diferentes niveles de problemas comportamentales y
emocionales entre nifios preescolares pertenecientes a poblacion general, a poblacion
derivada a servicios de salud mental, y que padecen una enfermedad genética, y si
estas diferencias se asocian a la calidad del vinculo padres-nifios.

Objetivos especificos

1. Establecer la confiabilidad y la validez deéhild Behavior CheckList

CBCL 1¥%-5 en su version en espafiol para padres. Este trabajo se propuso

evaluar la aplicabilidad del CBCL 1%-5 para la deteccion de problemas

comportamentales y emocionales en nifios preescolares de poblacidén urbana en

Argentina.

2. Evaluar y comparar el nivel de problemas comportamentales y

emocionales presentes en nifios de edad preescolar de poblacion clinica con

enfermedades genéticas, poblacién clinica de salud mental, y poblacién

general.

3. Evaluar y comparar la tolerancia de los padres de nifios de edad

preescolar de poblacion clinica con enfermedades genéticas, poblacion clinica

de salud mental, y poblacion general.

4. Describir la percepcidon que los nifios de 4 y 5 afos tienen de su vinculo

con sus padres, como contrapartida de la calidad del vinculo, en nifios de

poblacion clinica con enfermedades genéticas, y nifios de poblacion clinica de

salud mental.

5. Examinar la asociacion entre el nivel de problemas comportamentales y

la calidad del vinculo padres-hijos, evaluado a través de la tolerancia parental,

en cada uno de los tres grupos de comparacion.

39



3.2 Hipotesis

Hipotesis 1: Los nifios que padecen una enfermedad genética presentan
mayores niveles de problemas comportamentales y emocionales que los nifios de
poblacién general.

Hipotesis 2: Los nifios que padecen una enfermedad genética presentan
menores niveles de problemas comportamentales y emocionales que los nifios
derivados para su atencion a servicios de salud mental.

Hipotesis 3: La calidad del vinculo padres-hijos, evaluado a través de la
tolerancia parental, es diferente segun se trate de nifios de poblacion clinica con
enfermedades genéticas, poblacion clinica de salud mental, o poblacién general.

Hipotesis 4: Los problemas comportamentales y emocionales en nifios de edad
preescolar presentan asociaciones diferentes con la calidad del vinculo padres-hijos,
evaluado a través de la tolerancia parental, en cada uno de los tres grupos de

comparacion.

3.3 Definicion Operacional de Variables
Variables sociodemograficas

1) Sexo del nifio: segun lo referido por el entrevistado en el cuestionario.
Escala: 1. Masculino 2. Femenino.

2) Edad del nifio: se calcul6 la edad del nifio al dia de la entrevista sobre
la base de la fecha de nacimiento y la fecha de entrevista.

3) Escolaridad del nifio: segun lo referido por el entrevistado en el
cuestionario. Escala: 1. No concurre a ningun tipo de institucion
escolar 2. Jardin maternal o guarderia 3. Jardin para nifios con
discapacidad 4. Jardin de infantes.

4) Estado civil de los padres del nifio: segun lo referido por el entrevistado
en el cuestionario. Escala: 1. Casados 2. Separados 3. Madre sola 4.
Viviendo juntos 5. Divorciados 6. Viudo 7. Nueva pareja.

5) Maximo nivel de instruccion alcanzado por la madre/el padre: segun lo
referido por el entrevistado en el cuestionario. Escala: 1. Primario
incompleto 2. Primario completo 3. Secundario incompleto 4.
Secundario completo 5. Terciario incompleto 6. Terciario completo 7.
Universitario incompleto 8. Universitario completo 9. Sin estudios 10.

No contesta.
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6) Persona que mas aporta a los gastos del hogar: segun lo referido por el
entrevistado en el cuestionario.

7) Situacion laboral actual de la persona que mas aporta para los gastos
del hogar: segun lo referido por el entrevistado en el cuestionario.
Escala: 1. Trabaja actualmente 2. No trabaja pero estd buscando
activamente trabajo 3. Esta jubilado o pensionado 4. Otros inactivos.

8) Cobertura médica de esta persona: segun lo referido por el entrevistado

en el cuestionario. Escala: 1. Si 2. No 3. No sabe-no contesta.

Variables de estudio referidas al nifio y sus padres

1) Nivel de problemas comportamentales y emocionales: medido a través del
Child Behavior CheckListCBCL 1%-5 (Achenbach & Rescorla, 2000)
adaptado y validado para este estudio.

2) Tolerancia parental hacia las conductas infantiles: medido a través de la Escala
de Tolerancia ParentglSamaniego, 2004c; Samaniego, 2010).

3) Percepcion de los nifios del vinculo con sus padres: medido a través del
Inventario acerca de la Percepcién gue tienen los nifios de las relaciones con

sus padres y madréRichaud de Minzi, 2002).
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Capitulo IV: Método

El tipo de estudio propuesto es correlacional, de disefio no experimental y
corte transversal. Dado el multiple propdsito mencionado se plante6 la realizacion del
estudio en diferentes fases.

Fase-I: Estudio de la aplicabilidad del CBCL 1%-5 para la deteccion de
problemas comportamentales y emocionales en nifios preescolares de poblacion
urbana en Argentina. Fue necesario realizar la estandarizacion del instrumento en su
version en espafiol para padres, a partir de estudiar su confiabilidad y la validez.

Fase-ll: En esta fase del estudio se indagaron las variables psicoldgicas
mencionadas, problemas comportamentales y emocionales en nifios, y la calidad del
vinculo padres-nifio en los tres grupos propuestos (nifios que padecen enfermedades
genéticas, niflos que padecen sintomatologia en salud mental y poblacion general).
Esto permitié dar cuenta del objetivo general de este estudio, es decir poder establecer
si existen diferencias en la sintomatologia en salud mental que presentan los nifios que
padecen enfermedades genéticas en comparacion con otros nifios y si estos niveles
encuentran asociaciones diferentes con la calidad del vinculo, evaluado a través de la
tolerancia parental. También se ha incluido la percepcién del nifio como otro aspecto

de la calidad del vinculo.

4.1 Poblacion y Procedimientos para Obtener las Muestras
La poblacién del presente estudio la constituyeron los nifios entre 1 afio y

medio y 5 afios. En cada una de las fases descriptas se trabajo con muestras diferentes.

Fase-I del estudio: estandarizacion del CBCL1%2-5

Para esta primera etapa se debié trabajar con dos poblaciones, nifios de
poblacién clinica de salud mental, es decir, que hayan sido derivados para una primera
entrevista de admision, y nifios de poblacién general, con la finalidad de ver si el
CBCL 1%-5 discriminaba adecuadamente entre los grupos. Se pautaron cuotas segun
sexo, edad y nivel de instruccién materno para poblacién general y poblacién clinica
de salud mental. EI muestreo fue no probabilistico, intencional.

La muestra de poblacién general fue relevada en jardines de infantes y
maternales publicos (cinco) y privados (cuatro); mayormente de la ciudad de

Mercedes (ubicada a 100km de Capital Federal) en la Provincia de Buenos Aires, y de
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Capital Federal, durante el periodo agosto 2011 - octubre 2013. El procedimiento que
se siguid fue en primer lugar contactar a las instituciones de interés para solicitar la
autorizacion correspondiente, lo cual implicé un primer contacto telefonico seguido de
una entrevista personal en cada caso. Luego se enviaba, mediante el cuaderno del
nifio, una nota dirigida a sus padres en donde se comunicaba brevemente el propdsito
del estudio y se los invitaba a participar; se fijaron mas de un dia y horario en cada
establecimiento. Cuando el padre indicaba que no podia asistir al encuentro pero
estaba interesado en participar el cuestionario se le enviaba en sobre cerrado mediante
el cuaderno del nifio.

Para acceder a la poblacién clinica de salud mental, se recurrié a servicios de
salud mental infantil de dos hospitales publicos de la Ciudad de Buenos Aires, el
Hospital General de Agudos Dr. Cosme Argerich y el Hospital de Nifios Dr. Ricardo
Gutiérrez. El procedimiento implico en primer lugar contactar a los jefes del servicio y
presentar el proyecto ante el comité de docencia e investigacion y comité de ética
propios de cada hospital. Una vez obtenidas las autorizaciones correspondientes se
comenzo6 con el trabajo de campo. La administracion del cuestionario CBCL a los
padres se realizé en forma previa a la entrevista de admisién con los profesionales del
servicio.En todos los casos se les solicitd la firma de un consentimiento informado.
La recoleccion de datos se extendio durante el periodo agosto 2011 - diciembre 2014.

De los casos recabados se excluyeron en total 46 protocolos. El criterio de
exclusién para formar parte de la muestra de poblacién general era que el nifio hubiera
estado bajo tratamiento psicolégico y/o psiquiatrico en ese momento o haberlo
recibido en los ultimos 12 meses, hubo 4 casos en donde este dato no estaba
informado y otros 14 en donde el nifio estaba/habia estado bajo tratamiento. También
se excluyeron 11 protocolos por no tener los datos sociodemograficos completos o el
consentimiento firmado; y otros 7 casos por tener mas de 6 afos. Por ultimo,
siguiendo el criterio sugerido por los autores del CBCL se excluyeron 10

cuestionarios, que tenian mas de 8 items perdidos.
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Fase-1l del estudio: Estudio de problemas comportamentales y emocionales,

y su relacion con la calidad del vinculo padres-hijo, en nifios pequefios con
enfermedades de origen genético.

En la Fase-ll se estudiaron los niveles de problemas comportamentales y
emocionales en relacion con los niveles de tolerancia parental en nifios de edad
preescolar con enfermedades de origen genético y malformaciones congénitas. A su
vez, en el caso de los nifios mas grandes, de 4 y 5 afios de edad, también pudo
evaluarse la percepcion que tienen los nifios de su relacion con los padres. Para esta
segunda etapa se trabajé con dos grupos de comparaciéon que no tenian enfermedades
genéticas; un grupo de nifios de poblacién general y un grupo de poblacién clinica de
salud mental.

Para obtener la muestra de la poblacion objeto de estudio, nifios con
enfermedades genéticas se concurrié a distintos servicios del Hospital de Nifios Dr.
Ricardo Gutiérrez: de Genética, de inmunologia, y hospital de dia. Asimismo parte de
la muestra se relevo a través de contactar a distintas asociaciones de pacientes y
familiares con enfermedades genéticas, tales como: la Federacidon Argentina de
Enfermedades Poco Frecuentes (FADEPOF), la Asociacion de padres de nifios con
sindrome de X Fragil, FIPAN (Asociacién Argentina de Lucha contra la Enfermedad
Fibroquistica del Pancreas), Asociacion de padres de nifios con Mucopolisacaridosis.
Dado que muchas de las organizaciones mencionadas no disponen de un espacio fisico
para reunirse, se les preguntd a los padres si querian responder el cuestionario
telefonicamente o por mail. Por otra parte, si bien se cont6 con la aprobacion del
Comité de Etica y el interés del Centro Nacional de Genética Médica en el Hospital
Rivadavia, por razones de salud de quien debia contactar a los pacientes, y
dificultades con los tiempos del cronograma, no pudieron relevarse casos en dicha
institucion.

La muestra del grupo de comparacion, de poblacion general, se obtuvo en los
consultorios externos de Pediatria del Hospital de Nifios Dr. Ricardo Gutiérrez,
mayormente eran nifios llevados al control pediatrico anual, por resfrio o alguna otra
condicion de salud no genética. Los cuestionarios fueron administrados en la sala de
espera antes de que los padres ingresaran a la consulta.

Finalmente, la muestra del segundo grupo de comparacion, de nifios derivados

a servicios de salud mental, se obtuvo en el servicio de salud mental del Hospital de
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Nifios Dr. Ricardo Gutiérrez, efectuando el relevamiento antes de la entrevista de

admision.

4.2 Caracteristicas de las Muestras

A continuacion se describen las caracteristicas de las muestras para cada una
de las Fases.

La Fase | implico contar con dos grupos de estudio, nifilos de poblacion general
y nifios derivados a un servicio de salud mental para una primera entrevista de
admisiéon (Ver Tabla 2). En el primer grupo se observa una distribucién pareja segun
el sexo del nifio (49.6% varones y 50.4% mujeres), con una edad promedio de 3.97
(DE=1.16), el 78.3% asiste al jardin de infantes. En el grupo clinico de salud mental
hay una mayor proporcion de varones (66.9 vs 33.1%), con una edad promedio de
3.94 (DE=1.02), un 68.6% asiste a un jardin de infantes y un 24.4% no concurre al
jardin.

Al considerar las caracteristicas de los padres en el grupo de poblacién general
un 81% de encuentran casados o viviendo juntos, el maximo nivel de instruccién de la
madre (hasta secundario incompleto 28.5%, hasta terciario completo 45.8%, nivel
universitario 25.4%) tiene una distribucién relativamente similar a la del padre del
nifo (hasta secundario incompleto 36%, hasta terciario completo 38.8%, nivel
universitario 20.4%). El principal sostén del hogar es el padre (56.6%), un 96.2% se
encuentra laboralmente activo y tiene cobertura médica una gran proporcién de las
familias (79%).

Las caracteristicas de los padres en el grupo clinico de salud mental indican
gue un 66.7% de encuentran casados o viviendo juntos, el maximo nivel de
instruccion de la madre (hasta secundario incompleto 44.8%, hasta terciario completo
44.2%, nivel universitario 9.9%) tiene una distribucién similar a la del padre del nifio
(hasta secundario incompleto 46.4%, hasta terciario completo 39%, nivel universitario
5.2%). El principal sostén del hogar es el padre (56.4%), un 90.1% se encuentra
laboralmente activo y tiene cobertura médica menos de la mitad de las familias
(45.1%).

Ambas muestras son considerablemente semejantes, las principales diferencias
radican en una proporcion mayor (alrededor del 16%) de madres de menor nivel de
instruccion en la muestra de nifios derivados a servicios de salud mental y la

proporcion de aquellos que tienen cobertura médica. Esto es esperable toda vez que la
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muestra de estos nifios se obtuvo de hospitales publicos. Sin embargo, esa diferencia

se minimiza al considerar que en ambas muestras mas de un 90% del principal sostén

se encuentra laboralmente activo.

Tabla 2

Distribucion correspondiente a las muestras de Poblacién General y de

Poblacion Clinica de Salud Mental segun variables sociodemograficas (Fase )

Grupo Poblacién General

Grupo Clinico de Salud Mental

Variables sociode mogréficas n=369 n=172
Caracteristicas del nifio % n % n
49.6% varones 183 66.9% varones 115
Sexo del nifio
50.4% mujeres 186 33.1% mujeres 57
M=3.97 DE=1.16 M=3.94 DE=1.02
Edad del nifio Min 1.1 Max. 5.9 Min 2 Max. 5.9
Escolaridad del nifio
no concurre a jardin 1.4% 5 24.4% 42
maternal o guarderia 20.3% 75 4.1% 7
jardin para nifios con discapacidad 0% 0 2.9% 5
jardin de infantes 78.3% 289 68.6% 118
Estado civil de los padres
casados - viviendo juntos 81% 298 66.7% 114
separados - divorciados 13.9% 51 19.3% 33
madre sola 4.3% 6 11.6% 19
padre solo 0.3% 1 0.6% 1
viudo(a) 0.3% 1 1.8% 3
nueva pareja 0.6% 2 0.6% 1
Max. nivel de instruccion: madre
hasta secundario incompleto 28.5% 105 44.8% 77
hasta terciario completo 45.8% 168 44.2% 76
universitario incompleto-completo 25.4% 93 9.9% 17
no sabe-no contesta 0.8% 3 1.2% 2
Max. nivel de instruccién: padre
hasta secundario incompleto 36% 127 46.4% 80
hasta terciario completo 38.8% 137 39% 67
universitario incompleto-completo 20.4% 72 5.2% 9
no sabe-no contesta 4.8% 33 9.4% 16
Principal sostén economico del hogar
. 56.6% padre 209 56.4% padre 97
Persona con mayores ingresos
12.2% madre 45 14.5% madre 25
Laboralmente activo 96.2% 331 90.1% 154
o 79% si 256 45.1% si 73
Cobertura médica
20.1% no 65 53.1% no 86
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La Fase Il del estudié implicé contar con tres muestras a saber:

1) El grupo de nifios que padecen enfermedades genéticas. Las consultas que
se realizan dentro de un servicio de genética pediatrico podrian, a modo descriptivo,
englobarse dentro de tres grandes areas: a) los sindromes genéticos, b) las
malformaciones congénitas, y c) el retraso madurativo.

Dentro del grupo de nifios con sindromes genéticos se obtuvieron 36 casos que
en su mayoria se trataba de enfermedades poco frecuentes: Fibrosis Quistica (11.1%),
inmunodeficiencias (16.7%), Neurofibromatosis tipo-1 (11.1%), Enfermedad de
Pompe (8.3%), Mucopolisacaridosis (5.6%), Sindrome de Cloves, Sindrome de
Williams, Sindrome de Bannayan-Riley-Ruvalcaba, Sindrome de X Fragil, Sindrome
de triple X, Sindrome de Bardet-BiedlI.

Las anomalias congénitas tienen un origen prenatal y estan presentes desde el
momento del nacimiento. En cuanto a su etiologia pueden ser predominantemente
genéticas, ambientales o multicausales. Para la presente tesis, se definié un grupo de
condiciones congénitas que excluia aquellos que tienen una etiologia
predominantemente genética, como por ejemplo el sindrome de down que se incluyo
en el grupo de sindromes genéticos. El diagnostico de este tipo de condiciones es
clinico, es decir que el nifio no es sometido a pruebas de laboratorio como si ocurre en
el caso de los sindromes genéticos. Se obtuvieron 29 casos, entre ellos, Defectos del
tubo neural (10.3%), Sindactilia (10.3%), Microcefalia (10.3%), Labio leporino
(6.9%), Fisura de paladar o maxilar (6.9%).

Los casos de nifios con Sindromes Genéticos y Malformaciones Congénitas
fueron mayormente relevados en el Hospital de Nifios Dr. Ricardo Gutiérrez (HNRG),
en el servicio de genética (73.8%), y en el sector de hospital de dia (16.9%); mientras
gue un 9.2% de los casos se administraron mediante el contacto con asociaciones de
pacientes y familiares (FIPAN, Asociacién de padres de nifios con sindrome de X
Fragil, Asociaciéon de padres de nifios con Mucopolisacaridosis).

Como puede observarse en la Tablae3encontré una distribucion pareja
segun el sexo del nifio (50.8% varones y 49.2% mujeres), con una edad promedio de
3.93 (DE=1.45), el 52.3% asiste al jardin de infantes.

Al considerar las caracteristicas de los padres un 76.9% de encuentran casados
o viviendo juntos, el maximo nivel de instruccion de la madre (hasta secundario
incompleto 41.6%, hasta terciario completo 41.6%, nivel universitario 16.9%) tiene

una distribucion similar a la del padre del nifio (hasta secundario incompleto 41.6%,
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hasta terciario completo 46.2%, nivel universitario 4.6%). El principal sostén del
hogar es el padre (69.2%), un 100% se encuentra laboralmente activo y tiene
cobertura médica (48.4%).

Por otra parte, el retraso madurativo, es un motivo de consulta frecuente en el
servicio de genética. Para este tipo de pacientes, en los paises con mayor acceso a
técnicas diagndésticas de nueva generacion se sugiere la secuenciacién gendmica. En
nuestro pais no se dispone facilmente a este tipo de tecnologias por lo que el
diagnéstico es clinico. Estos ultimos no fueron incluidos dentro del estudio.

2) Un grupo de comparacion de poblacion general. En el primer grupo de
comparacion se incluyeron como criterios de exclusidbn que fueran nifios sin
enfermedades genéticas y que tampoco estuvieran bajo tratamiento psicolégico. Se
obtuvieron 36 casos de poblacion general, que fueron relevados en los consultorios
externos de pediatria (HNRG).

Dentro de este grupo también se encontrd una distribucién pareja segun el sexo
del nifio (50% varones y 50% mujeres), con una edad promedio de 4.05 (DE=1.41), el
61.1% asiste al jardin de infantes (Ver Tabla 3).

Al considerar las caracteristicas de los padres un 72.2% de encuentran casados
o viviendo juntos, el maximo nivel de instruccion de la madre (hasta secundario
incompleto 55.5%, hasta terciario completo 41.6%, nivel universitario 2.8%) tiene una
distribucion similar a la del padre del nifio (hasta secundario incompleto 48.7%, hasta
terciario completo 34.3%, nivel universitario 2.9%; en un 14.3% no se contaba con la
informacion). El principal sostén del hogar es el padre (52.8%), un 100% se encuentra
laboralmente activo y tiene cobertura médica (34.3%).

3) Un grupo de comparacion clinico de salud mental. En el segundo grupo de
comparacion también se incluydé como criterio de exclusion que fueran nifios sin
enfermedades genéticas, y que fueran derivados a un servicio de salud mental para una
primera entrevista de admisién. Se obtuvieron 29 casos, que fueron relevados en el
servicio de salud mental (HNRG).

Como puede observarse en la Tabla 3 la distribucién segun el sexo del nifio
resulté pareja (51.7% varones y 48.3% mujeres), con una edad promedio de 4.60
(DE=0.68), el 82.8% asiste al jardin de infantes. Respecto de los grupos anteriores,
puede notarse que en este grupo la media de la edad del nifio fue levemente mayor.

Al considerar las caracteristicas de los padres un 64.2% de encuentran casados

o viviendo juntos, el maximo nivel de instruccion de la madre (hasta secundario
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incompleto 44.8%, hasta terciario completo 44.8%, nivel universitario 6.9%) tiene una

distribucion similar a la del padre del nifio (hasta secundario incompleto 41.2%, hasta
terciario completo 37.9%, nivel universitario 6.9%; en un 13.8% no se contaba con la
informacion). El principal sostén del hogar es el padre (58.6%), un 93.1% se

encuentra laboralmente activo y tiene cobertura médica (53.6%).

Si bien no se llegd a obtener proporciones idénticas entre los tres grupos de
comparacion se efectuaron pruebas Chi-cuadrado para ver si habia diferencias entre
las muestras. En cada una de las variables consideradas en el emparejamiento, sexo
del nifio y nivel de instruccion de la madre, no se encontraron diferencias

estadisticamente significativas.
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Tabla 3
Distribucién correspondiente a las muestras de Sindromes Genéticos vy
Malformaciones Congénitas, Poblacion General y de Poblacion Clinica de Salud

Mental segun variables sociodemograficas (Fase II)

Grupo de nifios con
Sindromes Genéticos y
Malformaciones

Congénitas n=65 Grupo Poblacion General Grupo Clinico de Salud
Variables sociodemograficas n=36 Mental n=29
Caracteristicas del nifio % n % n % n
51.7%
50.8% varone 33 50% varones 18 15
Sexo del nifid Varones
49.2% mujere 32 50% mujeres 18 48.3% mujere 14
Edad del nif M=3.93 DE=1.45 M=4.05 DE=1.41 M=4.60 DE=0.68
addetnino Min 1.04 Max 5.98 Min 1.6 Max 5.68 Min 3.12 Max. 5.50
Escolaridad del nifio
no concurre a jardin 36.9% 24 30.6% 11 10.3%
maternal o guarderia 6.2% 4 8.3% 3 3.4% 1
jardin para nifios con discapacidad 4.6% 3 0% 0 3.4% 1
jardin de infantes 52.3% 34 61.1% 22 82.8% 24
Estado civil de los padres
casados - viviendo juntos 76.9% 50 72.2% 26 64.2% 18
separados - divorciados 15.4% 10 19.4% 7 25% 7
madre sola 3.1% 2 5.6% 2 7.1% 2
padre solo 0% 0 0% 0 0% 0
viudo(a) 1.5% 1 2.8% 1 0% 0
nueva pareja 3.1% 2 0% 0 3.6% 1
Méx. nivel de instruccién: madre’
hasta secundario incompleto 41.6% 27 55.5% 20 44.8% 13
hasta terciario completo 41.6% 27 41.6% 15 44.8% 13
universitario incompleto-completo 16.9% 11 2.8% 1 6.9%
no sabe-no contesta 0% 0 0% 0 3.4%
Max. nivel de instruccion: padre
hasta secundario incompleto 41.5% 27 48.7% 17 41.2% 12
hasta terciario completo 46.2% 30 34.3% 12 37.9% 11
universitario incompleto-completo 4.6% 3 2.9% 1 6.9% 2
no sabe-no contesta 7.7% 5 14.3% 5 13.8%
Principal sostén econémico del hogar
) 69.2% padre 45 52.8% padre 19 58.6% padre 17
Persona con mayores ingresos
13.8% madre 9 16.7% madre 6 10.3% madre 3
Laboralmente activo 100% 65 100% 36 93.1% 27
L 48.4% si 31 34.3% si 12 53.6% si 15
Cobertura médica
51.6% no 33 65.7% no 23 46.4% no 13

Lugar de administracion del protocolo

73.8% servicio de genética
16.9% hospital de dia
9.2% asociacién de pacientes
con enfermedades genéticas y
familiares

100% consultorio de 100% servicio de salud
pediatria mental

2 Las distribuciones entre los grupos son semejantes, segin Chi cuéthaeR0,gl 2, p=0.961
® Las distribuciones entre los grupos son semejantes, segun Chi cu@Baaf9,gl4, p=0.195
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4.3 Técnicas para la Recoleccién de los Datos
El cuestionario de recoleccién de los datos estuvo formado por distintas
escalas. Se indica a continuacion las caracteristicas de cada una de ellas y en cuél de

las Fases fueron usadas.

Cuestionario sociodemografico (Fase-l y Fase-lIl)

A través de preguntas cerradas se indagaron dados sociodemograficos y
familiares tales como: nivel de instruccion de los padres, situacion laboral de los
mismos, estado civil, edad del nifio, entre otros que han sido detallados en la
definicion operacional de las variables sociodemograficas. La indagacién de estos

aspectos se baso en la Escala Argentina de Marketing.

Child Behavior CheckList (Fase-1 y Fase-lII)

El Child Behavior CheckLis{CBCL 1%:-5) es un instrumento estandarizado
gue contiene 99 items, a partir de ellos se pueden obtener distintas medidas de
problemas comportamentales y emocionales. Estos sindromes, que componen las
diferentes escalas, fueron determinados por los autores mediante un criterio estadistico
identificando cuales son los problemas que tienden a ocurrir juntos; para este
cuestionario se describieron dos escalas amplias y siete estrechas. Una de las escalas
amplias es la de problemas Internalizantes, comprende problemas que principalmente
ocurren dentro del self y agrupa a las escalas estrechas: emocionalmente reactivo,
ansioso/depresivo, quejas somaticas y retraimiento. La otra escala amplia, de
problemas Externalizantes, principalmente se refiere a conflictos que se dan con otras
personas y a las expectativas que existen sobre el nifio; agrupa a las escalas estrechas
problemas de atencidn y comportamiento agresivo. La escala estrecha de problemas
de suefio no se incluye dentro de ninguna escala amplia. Dado que esta estructura de
factores ha sido comprobada en mas de 24 sociedades, y por recomendacion de los
autores por no considerarse necesario, en la presente tesis no se realizé un andlisis
factorial (Achenbach & Rescorla, 2000; Ivanova et al., 2010; Rescorla et al., 2011).

El cuestionario para reportar sobre el nifio puede ser respondido por su padre,
madre, tutor, o algun otro adulto que vea al nifio en su entorno familiar. La consigna
del cuestionario indica a la persona que lea una lista de 99 problemas sefialando en
cada uno de ellos: 0 si la frase no es cierta para el nifio, segun lo que la persona sabe;

1 si es cierto algunas veces o0 de alguna manera; 2 si €s muy cierto u ocurre muy a
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menudo. En algunos items se le pide que describa ese problema, por ejemplo en el
item 31 Come o bebe cosas que no son comida. Ademas, al final de la lista de
problemas se provee el item 100 en el que puede incluir cualquier otro problema que
el niflo tenga y que no se haya mencionado previamente en la lista. Por ultimo, el
cuestionario tiene tres preguntas abiegi8sfre el/la nifio(a) de alguna enfermedad,

o discapacidad fisica 0 mental2Qué es lo que mas le preocupa con respecto del
nifo(a)?; ¢ Qué es lo mejor que ve en el/la nifio(a)?

Los autores del instrumento han realizado diferemedidas de confiabilidad
y validez. Dentro de los estudios de confiabilidad, analizaron mediante el método de
test-retest la correlacion de las puntuaciones pasado un tiempo de 8 dias, los niveles
der en promedio a través de todas las escalas fue de .85, yendo el rang8 de
.92. Asimismo, en el analisis de la estabilidad de las puntuaciones, pasados 12 meses,
el promedio de a través de todas las escalas fue de .61, siendo el rango de .53 a .76.
También calcularon el grado de acuerdo entre informantes, en prometlie ele .61
a través de todas las escalas, siendo el rango entre .48 y .67. En cuanto a su validez, se
encontraron valores adecuados para la validez de constructo, a partir de revisar y
reformular los items y demostrar que en su mayoria discriminaban adecuadamente
entre una muestra de poblacion general y una muestra clinica de salud mental.
Respecto de la validez de criterio, las escalas definidas para los distintos problemas
discriminaban adecuadamente entre el grupo clinico de salud mental y el de poblacion
general. También se analiz6 su validez de constructo y su estructura factorial
(Achenbach & Rescorla, 2000).

Para la elaboracion de la version empleada en este estudio se trabajéo en
colaboracion con los autores del CBCL/1%2-5 en la revision del instrumento, para la
adaptacion linguistica, Achenbach y Rescorla, Investigadores del Departamento de
Psiquiatria de la Universidad de Vermont, referentes internacionales en el area de
Psicopatologia Infantil, bajo la supervision de la Dra. Samaniego. Se revisaron
aspectos de equivalencia de contenido, equivalencia semantica y validez de contenido.
Esto implico realizar estudios piloto en una muestra de poblacién general y en una
muestra pequefia de poblacion clinica a fin de ajustar la redacciéon de los items,
corroborando que los mismos fueran comprendidos por la poblacion destinataria.

Los cambios que se realizaron fueron: item 7, se modifico No tolera que las
cosas estan fuera de lugar p¥a tolera que las cosas estén fuera de luffam 9, se

modificé Mastica lo que no es comestible pduerde cosas que no son comestilyles
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se agregdor Ej. la manga. item 12, se modificé Estrefiido (a) no defeca (cuando no
esta enfermo (a) popadece de estrefiimiento (cuando no esta enfermd{@y 19,

se modificé Tiene diarreas o heces liquidas (cuando no esta enfermo (&jeper:
diarrea (cuando no esta enfermo (djem 31, se modific6 Come o bebe cosas que no
son alimento-no incluya dulces (describa) @ome o bebe cosas que no son comida-
no incluya dulces/golosinas (describdlem 35, se modific6 Pelea mucho p&e
mete en muchas peledsem 75, se modific6 Se unta o juega con excremento por:
Embarra o juega con excremento (cachgm 79, se modificO Subitos cambios de
tristeza a excitacion poBubitos/Bruscos cambios de tristeza a excitacion. item 82, se
modificé Subitos cambios de humor o sentimientos $adhitos/Bruscos cambios de
humor o sentimientodtem 85, se modific Le dan rabietas o tiene mal genio por:
Tiene berrinches o mal genio. item 88, se modificé Poco cooperador(alpquw:
Colaborador Por ultimo se cambi6 la redaccién de una de las ultimas preguntas
¢ Sufre su hijo (a) de alguna enfermedad, o incapacidad fisica 0 mentg 3fog:su

hijo (a) de alguna enfermedad, o discapacidad fisica o mental?

Escala de Tolerancia ParentgFase-Il)

La Escala de Tolerancia ParentglSamaniego, 2004c; Samaniego, 2010)
evalla la tolerancia de los padres hacia las conductas infantiles. La tolerancia parental
fue conceptualizada como un entramado de atribuciones, estilos parentales y
emociones, emociones que despliegan los padres/cuidadores en sus interacciones con
los nifios. La escala consta de 21 items. Mayor puntaje total indica menor tolerancia
parental. Pueden obtenerse ademas tres factores: Afectivo/conductual reactivo, Puesta
de limites atributiva y Atributivo. El cuestionario ha sido desarrollado para poblacion
argentina presentando niveles de validez y confiabilidad adecuados. La validez fue
estudiada mediante un analisis factorial de componentes principales. Dicho analisis
arrojo los tres factores mencionados que explicaron el 40.01% de la varianza. Su
confiabilidad fue estudiada mediante el método de consistencia interna, se calculd un
coeficientea de Cronbach para el puntaje total de la escal@4, para el factor
Afectivo/conductual reactiva .81, para el factor Puesta de limites atributiv@2 y
paa el factor Atributivo 0.53.
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Inventario acerca de la Percepcién que tienen los nifios de las relaciones con
sus padres y madred-ase-Il)

El Inventario acerca de la Percepcion que tienen los nifios de las relaciones
con sus padres y madréRichaud de Minzi, 2002), es un instrumento desarrollado
para evaluar poblacidn infantil entre 4 y 6 afios y consta de 26 items. Tiene dos
versiones, una para padres y la otra para madres. EvallGa las dimensiones Aceptacion,
Control y Rechazo en ambas versiones, resultando propio de la madre el Control y la
Posesividad, y del padre la Coaccidon y el desinterés. Posee adecuadas medidas de
confiabilidad, medidas a través de la consistencia interie (Cronbach .65 para la
version padre y .69 para la version madre), y de validez donde se obtuvieron cuatro
factores para ambas versiones que explicaron el 52% de la varianza en la version

madre y 50% en la version padre.

4.4 Informacién sobre el Consentimiento y CuestionestiEas

El presente Proyecto fue realizado de acuerdo con la resolucién 1490/2007 del
Ministerio de Salud, sobre la guia de buenas practicas en investigacion, y la Ley 3301,
sobre los derechos de los sujetos en investigaciones en salud. Se han elaborado dos
consentimientos informados, uno para la participacion de nifio y otro para la
participacion del adulto. En el caso de la escala dirigida a nifios de 4 y 5 afios, siempre
se realizé en presencia de alguno de sus progenitores y previamente se le preguntaba
al nifo si estaba de acuerdo en responder algunas preguntas, o que se conoce como
asentimiento. En las situaciones en donde el nifio se encontraba dormido, o su nivel de
comprension y/o lenguaje, o salud fisica no le permitian participar se decidié no
administrar la escala.

Asimismo, el proyecto ha sido aprobado por el Comité de Etica del Instituto de
Bioética (UCA); el Comité de Etica y de docencia e investigacion del Hospital Gral de
Agudos Dr Cosme Argerich y por el Comité de Etica y de docencia e investigacion
del Hospital de Nifios Dr. Ricardo Gutiérrez (HNRG).

Los datos de identificacion se mantuvieron en forma confidencial, mediante la
codificacion de los cuestionarios, segun la Ley Nacional 25.326 de Proteccion de
Datos Habeas Data).

55



4.5 Procedimiento para el Procesamiento de los Datos

Los datos fueron procesados mediante el SEB®fistical Package for the
Social Scienc@sStatistics-21. Es una aplicacion de analisis estadistico, de gran uso en
las ciencias sociales, de facil manejo y gran capacidad de procesamiento de datos. Es
un programa informatico que facilita la tarea del investigador al momento de resumir
la informacion obtenida de manera clara, e inclusive gréafica. Dispone de una hoja de
calculo, donde se definen cada una de las variables, y una ventana de datos en donde
se realiza el ingreso de cada uno de los protocolos recabados. Permite realizar desde
andlisis de datos sencillos propios de la estadistica descriptiva hasta analisis de datos
complejos de estadistica inferencial (SPSS, versién 21 para windows, IBM SPSS Inc,
Chicago, IL, USA).
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Capitulo V: Resultados

5.1Resultados de la Fase-I Estandarizacion del CBCL 1¥2-5

El primer objetivo especifico de la presente tesis fue estimar la confiabilidad y
la validez delChild Behavior CheckLis€BCL 1%-5 en su version en espafiol para
padres.

Dado que no habia en el medio local instrumentos validados para evaluar esta
poblacion, este trabajo propuso evaluar la aplicabilidad del CBCL 1%-5 para la
deteccion de problemas comportamentales y emocionales en nifios preescolares de
poblacién urbana en Argentina. Por lo tanto, los resultados aqui presentados de su
estandarizacion seran relevantes para futuros estudios que se dispongan a estudiar esta
misma franja etérea.

Los datos analizados son informados teniendo en cuenta, en primer lugar, los
puntajes brutos obtenidos para los percentiles que representan los puntos de corte,
para el grado de problemas que presentan los nifios, ya sea en un rango border o
clinico; siguiendo el criterio de los autores de la escala. En segundo término, se
indican los niveles de confiabilidad del instrumento que han sido evaluados mediante:

a) el analisis de la consistencia interna a través del célculo de los coeficientes Alpha
de Cronbach para cada subescala; b) el grado de acuerdo entre informantes que en este
caso fueron los padres del nifio; c) el método test re-test; y también d) la estabilidad de
los puntajes a largo plazo. En tercer lugar, se presentara el analisis de validez que fue

establecido mediante el método de grupos contrastados.

5.1.1 Puntajes brutos para determinar rangos clinico y pre-clinico

En primer lugar se realizO una exploraciéon de los datos en la muestra de
poblacién general con el fin de identificar casos extremos, outliers. Siguiendo este
criterio se eliminaron tres casos que tenian un puntaje total igual o mayor a 98. De
este modo la muestra quedo conformada por 369 casos.

Del total de los casos, en un 71.5% fue la madre del nifio quien respondi6 el
cuestionario, en un 3.8% fue el padre, en un 0.8% otro familiar que conocia al nifio en
su entorno cotidiano como una abuela o tia, mientras que en el 23.8% (88 casos)
restante tanto la madre como el padre del nifio respondieron un cuestionario. En estos
casos se les pedia a los padres que no se pongan de acuerdo en sus respuestas, que

cada uno contestara el CBCL de acuerdo a su percepcion. Estas miradas diferentes de
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los padres fueron analizadas como grado de acuerdo entre los mismos. A fin de
procesar los datos de la muestra de poblacion general se debid considerar a uno de los
dos informantes, en estos 88 casos se sorted cuél de los dos se consideraria. Asi, la
distribucion final fue de 84% madres, 15,2% padresy 0,8% otro familiar.

Segun los autores del instrumento el puntaje bruto del CBCL 1 %2 a 5 afios
permite conocer el grado de problemas que son reportados para el nifio en cada una de
las escalas, amplias y estrechas. En las Tablas 4ey@esentan los estadisticos
descriptivos, valores promedio y su correspondiente desvio estandar para la muestra
de 369 casos. Por otra parte, se considerd importante calcular los puntajes brutos
correspondientes a los percentiles que establecen el punto de corte para cada escala. El
modo de proceder fue el sugerido por los autores, segun los cuales para las escalas
estrechas una puntuacion se encuentra en un nivel clinico cuando alcanza el percentil
98, y en un nivel pre-clinico o border entre los percentiles 93 a 97. Para las escalas
amplias, incluyendo el puntaje total, se consideran en un nivel clinico las puntuaciones
a partir del percentil 90, y en un nivel border entre los percentiles 83 a 90. Estos
valores son menores que para los sindromes porque las escalas amplias incluyen

problemas mas diversos y numerosos que cada escala estrecha o sindrome.

Tabla 4
Andlisis descriptivo de las puntuaciones de las escalas amplias del CBCL en
poblacion general

Informacion descriptiva de las escalas amplias en poblacién general

n=369
Problemas Problemas Nivel Total de
Externalizante Internalizante Problema
Puntaje minimo 0 0 3
Puntaje maximo 41 33 90
Media 15.73 10.60 39.68
Desvio estandar 7.78 6.52 18.86
Percenti 83 23 18 58.10
Percenti 90 27 20 67
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Tabla 5
Andlisis descriptivo de las puntuaciones de las escalas estrechas del CBCL en

poblacién general

Informacion descriptiva de las escalas estrechas en poblacion general
n=369

Comportamien Problemas Emocionalmente Ansioso Quejas Problemas
to Agresivo de Atencion  Reactivo Retraimiento Depresivo Somaticas de Suefio

Puntaje minimo 0 0 0 0 0 0 0
Puntaje maxmo 36 7 11 8 14 9 14
Media 12.82 291 2.30 1.86 4.19 2.24 2.68
Desvio estandar 6.52 1.76 2.17 1.86 247 1.94 2.17
Percentil 93 23.10 6 6 5 8 5 6
Percentil 97 27 6 7.90 6 9 6.90 7
Percentil 98 28 6 9 7 10 7 8

5.1.2 Nveles de confiabilidad del CBCL 1¥2-5

La confiabilidad fue evaluada a través de diferentes métodos, se presentan a
continuacion los resultados obtenidos:

a) La consistencia interna fue estudiada mediante el calculo de los coeficientes
Alpha de Cronbach, sobre una muestra de 369 casos de poblacién general (Ver Tabla
6). Se encontraron valores altos para el puntajedet@P9 y para las escalas amplias
de problemas externalizantes.892 y problemas internalizantes.816; mientras que

paa las escalas estrechas se obtuvieron valores entfé/oya=.879.
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Tabla 6
Niveles de consistencia interna del CBCL, evaluados con el coeficiente Alpha
de Cronbach, en poblacion general

Niveles de confiabiidad de las escalas

n=369
Alpha n items
Nivel Total de Problem: .92¢ 10
Problemas Externalizantes .892 24
Problemas Internalizantes .816 36
Comportamiento Agrest .87¢ 1¢
Problemas de Atenci 571 5
Emocionalmente Reacti 622 9
Retraimient: .60C 8
Ansioso Depresivo .614 8
Quejas Somaticas 447 11
Problemas de Sue .61( 7

b) Grado de acuerdo entre padres: Se busco edimado de acuerdo entre
padres y madres, en una porciéon de la muestra de poblacion general (n=88). Se utilizé
el coeficiente de correlacidnde Pearson y se obtuvieron valoresrd&34 para el
puntaje totaly=.713 para la escala de problemas externalizantesSy7 para la de
problemas internalizantes. Siguiendo el criterio de Cohen las correlaciones resultaron
grandesr>.50), siendo todas estadisticamente significatipa®(0). Para las escalas
estrechas se obtuvieron valores entrd37 y =.701 £=.000) (Ver Tabla 7).
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Tabla 7
Niveles de confiabilidad del CBCL, evaluados por acuerdo entre madre y

padre, en poblacion general

Grado de acuerdo entre informantes (madre y padre

n=88
r p
Nivel Total de Problem: 632 .00C
Problemas Externalizantes 713 .000
Problemas Internalizantes 577 .000
Comportamiento Agrest .701 .00C
Problemas de Atenci 627 .00C
Emocionalmente Reacti 54t .00C
Retraimient: AT¢E .00C
Ansioso Depresivo .581 .000
Quejas Somaticas 437 .000
Problemas de Sue 544 .00C

c) Confiabilidad mediante el método de test re-test y estabilidad a largo plazo:
Para evaluar la confiabilidad de las escalas mediante el método test-retest se le pidi6 a
una porcion de la muestra de poblacién general que vuelva a responder el cuestionario
luego de una semana (n=94). Se utilizé el coeficiente de correlfad@iPearson, los
resultados se presentan en la Tabla Siguiendo el criterio de Cohen, todas las
correlaciones resultaron grandes>.60), siendo estadisticamente significativas
(p=.000). Con el fin de medir la estabilidad a largo plazo en las puntuaciones de las
escalas, se siguio el mismo procedimiento con una muestra de 111 madres, pero con
un lapso de seis meses. En este caso todas las correlaciones fueron también
estadisticamente significativag=000) y grandesr$.50), a excepcion de la escala
quejas sométicas=A82 (ver Tabla 9).
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Tabla 8

Niveles de confiabilidad del CBCL, evaluados por test-retest, en poblacion

general
Niveles de confiabilidad test-retest
n=94
7-diasr p
Nivel Total de Problem: .88 .00C
Problemas Externalizantes .892 .000
Problemas Internalizantes .848 .000
Comportamiento Agrest .891 .00C
Problemas de Atenci .697 .00C
Emocionalmente Reacti .75C .00C
Retraimient: 73t .00C
Ansioso Depresivo 772 .000
Quejas Somaticas .785 .000
Problemas de Sue 74¢ .00C
Tabla 9

Niveles de estabilidad de los puntajes del CBCL, en poblacién general

Niveles de estabilidad de las escalas

n=111
6-meses r p
Nivel Total de Problem: .63( .00C
Problemas Externalizan 638 .00C
Problemas Internalizant .681 .00C
Comportamiento Agrest .641 .00C
Problemas de Atenci .54¢ .00C
Emocionalmente Reactivo 575 .000
Retraimiento .642 .000
Ansioso Depresivo .611 .000
Quejas Somatic: .48z .00cC
Problemas de Sue .64z .00C
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5.1.3 Validez del CBCL 1Y%2-5

Con el propésito de examinar el poder de discriminacion del instrumento entre
el grupo clinico de salud mental y el grupo de comparacion de poblacion general, se
informan a continuacion los puntajes promedio para cada una de las escalas amplias y
estrechas y el puntaje total. Los mismos fueron calculados separadamente para
varones y mujeres (Ver Tabla 10).

En primer lugar puede mencionarse que la media del nivel total de problemas
comportamentales y emocionales es mas elevada en el grupo clinico en comparacion
con el grupo de poblacién general, tanto para los varones (65.48 vs 41.75) como para
las mujeres (54.14 vs 37.65). Se utilizd una prueba de estadistica inferencial para
determinar si las diferencias eran estadisticamente significativas. Se opt6 por la prueba
t de student. Los resultados indican que las diferencias informadas entre las medias de
los grupos son estadisticamente significatives.q00). En segundo término, las
escalas amplias del instrumento, que evallan problemas externalizantes e
internalizantes, también discriminan adecuadamente entre el grupo clinico y el grupo
de poblacién general. Por ultimo, respecto de las escalas estrechas, se observa en los
varones una discriminacion adecuada; mientras que en las mujeres no alcanzan un
nivel de significacion de<0.05 en el caso de comportamientos agresivos yqmals|
de suefo. Esto puede deberse al n de la muestra de mujeres en el grupo clinico, y

requiere de mayores analisis en el futuro.
A modo de sintesis de los resultados correspondientes a la Fase-1 de la presente

tesis, puede decirse que el CBCL 1%-5 es un instrumento valido y confiable para ser

aplicado en nuestro medio.
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Tabla 10
Niveles de validez del CBCL, evaluados por el poder de discriminacion del instrumento entre un grupo clinico de salud mental y un

grupo de poblacién general

Puntajes promedio del Child Behavior Checklist, escalas y total por sexo y situacion de derivacion, en nifios de 1

Varone! Mujeres
Grupo Pob. Gral Grupo Clinico Grupo Pob. Gral Grupo Clinico
n=183 n=115 n=186 n=57
Escalas del CBCL Media DE Media DE p Media DE Media DE p
Nivel Total de Problem: 41.7¢ 18.71 65.4¢ 26.2( .00C 37.6¢ 18.8¢ 54.1¢ 28.1! .00C
Problemas Externalizantes 16.86 7.91 23.71 9.34 .000 14.62 7.51 18.51 10.61 .012
Problemas Internalizant 10.9¢ 6.7 19.7¢ 10.2¢ .00C 10.2¢ 6.32 16.4¢ 10.4% .00C
Comportamiento Agresi 13.67 6.7C 18.6: 8.0t .00C 11.9¢ 6.2¢ 14.4¢ 9.1¢ .062
Problemas de Atencion 3.19 1.74 5.04 1.98 .000 2.63 1.75 4.05 2.16 .000
Emocionalmente React 2.4 2.3¢ 4.5¢ 3.5¢ .00C 2.1¢ 2.01 3.4¢ 3.0¢ .00
Retraimient 1.9¢ 2.01 5.3¢ 3.57 .00C 1.77 1.71 3.8¢ 3.17 .00C
Ansioso Depresivo 4.28 2.56 6.48 3.23 .000 411 2.39 5.70 3.14 .001
Quejas Sométici 2.2¢ 1.8t 3.3¢ 2.8¢ .00C 2.2 2.0¢ 3.3t 3.5¢ .024
Problemas de Sue 2.52 1.87 3.97 3.0¢ .00C 2.62 1.7¢ 4.0t 2.1¢ .07¢
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5.2 Resultados de la Fase-ll: Estudio de Problemas Comportamentales y
Emocionales, y su Relacion con la Calidad del Vinculo Padres-Hijo, en Nifios
Pequeiios con Enfermedades de Origen Genético

La Fase-Il de la presente investigacion implicoO conocer si existen diferencias
en los niveles de problemas en la salud mental infantil y la calidad de vinculo parental
en niflos con enfermedades genéticas y malformaciones congénitas, nifios con
trastornos psiquicos, es decir que han sido derivados para su atencién en un servicio
de salud mental, y nifios de poblacion general. Los problemas en la salud mental
infantil fueron considerados desde la perspectiva de la psicopatologia del desarrollo,
reconociendo la existencia de sindromes, que son problemas que tienden a ocurrir de
manera conjunta. Estos problemas comportamentales y emocionales fueron medidos a
través del CBCL. La calidad del vinculo padres-nifio fue analizada tanto desde la
perspectiva de los padres, a través de la tolerancia parental, como desde la percepcion
de los nifios sobre el vinculo con sus padres. También se estudié si la asociacion entre
estas variables psicologicas, niveles de problemas comportamentales y emocionales y
calidad del vinculo padres-nifio evaluada por la tolerancia parental, mostraba
caracteristicas diferentes segun los tres grupos de estudio. Del total de los casos, en un
93.8% fue la madre del nifio quien respondié el cuestionario.

Los resultados seran presentados considerando en primer lugar las diferencias
en los niveles de problemas comportamentales y emocionales segun los grupos de
estudio, aqui se han diferenciado dentro de las enfermedades genéticas, dos grupos,
los sindromes genéticos y las malformaciones congénitas. En segundo término se
comparan los niveles de tolerancia parental entre los grupos de interés. En tercer lugar
se informan las caracteristicas de la percepcion de los nifios sobre el vinculo con sus
padres, en nifilos con enfermedades genéticas y nifilos derivados a un servicio de salud
mental. Por ultimo, se presentan los niveles de asociacion entre la tolerancia parental y

los problemas de salud mental infantil para cada grupo de estudio.

65



5.2.1 Niveles de problemas comportamentales y emocionales en grupos
bajo estudio (poblacién clinica con enfermedades genéticas, poblacién clinica de

salud mental, y poblacion general)

Niveles de problemas comportamentales y emocionales en nifios con
sindromes genéticos, comparacion con poblacién general y poblacion clinica de

salud mental

El segundo objetivo especifico de la presente tesis consisti6 en evaluar y
comparar, a través del CBCL 1%-5, el nivel de problemas comportamentales y
emocionales presentes en nifios de edad preescolar de poblaciéon clinica con
enfermedades genéticas, poblacion clinica de salud mental, y poblacion general. La
Hipotesis (1) de trabajo indicaba que: Los nifios que padecen una enfermedad genética
presentan mayores niveles de problemas comportamentales y emocionales que los
nifios de poblacién general. La Hipotesis (2) referia que: Los nifios que padecen una
enfermedad genética presentan menores niveles de problemas comportamentales y

emocionales que los nifilos derivados para su atencion a servicios de salud mental.

Como puede observase en la Tablaldsl niveles promedio de problemas
comportamentales y emocionales en la muestra de nifios con sindromes genéticos son
mas elevados que los de sus pares sin problemas de salud (39.63 vs. 27.31). Estas
diferencias resultaron estadisticamente significativ2s98,gl 48.95,p=.004). Si se
observan las escalas amplias de problemas externalizantes e internalizantes la
tendencia es semejante. Estos resultados permiten confirmar, por lo tanto, la Hipotesis
(1), es decir, los nifios que padecen de una enfermedad genética presentan mayores

niveles de psicopatologia que los nifios de poblacion general.
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Tabla 11

Niveles promedio de problemas comportamentales y emocionales en nifios

preescolares con sindromes genéticos y poblacion general

Puntajes promedio del Child Behavior Checkilist, escalas amplias y total, en nifios de 1 %2 a 5 afios con
sindromes genéticos y poblacién general

Sindromes genéticos  Poblacion general Comparacion de medias media

Escalas del CBCL n=36 n=36 t de Student
Media DE Media DE t gl p

Nivel Total de 3063  22.00 2731  10.71 208 4895 004
Problemas
Problemas

) 15.50 8.66 11.14 5.07 2.60 56.48 .012*
Externalizantes
Problemas

) 11.51 7.62 7.17 3.61 3.05 48.22 .004**
Internalizantes
*p<0.05
*»*p<0.01

En cuanto a la comparacion con el grupo clinicosaed mental, los
resultados indican que los nifios con sindromes genéticos presentan menores niveles
de problemas en salud mental. Es decir, mientras el nivel total de problemas del grupo
de nifios con enfermedades genéticas es en promedio de 39.63, en el grupo de nifios
derivados al servicio de salud mental es de 59.66. Las diferencias de medias entre los
grupos fueron estadisticamente significativias2(72, gl 46.10,p=.009). Resultado
gue permite confirmar la Hipdtesis (2), los nifios que padecen una enfermedad
genética presentan menores niveles de problemas comportamentales y emocionales
gue los nifios derivados para su atencidén a servicios de salud mental. Cuando se
analiza en detalle los problemas internalizantes, también se mantiene esta tendencia.
En cambio, al considerar los problemas externalizantes, que incluye problemas de
atencion y comportamiento agresivo, las diferencias entre los grupos no resultaron

estadisticamente significativas (ver Tabla 12).
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Tabla 12

Niveles promedio de problemas comportamentales y emocionales en nifios

preescolares con sindromes genéticos y poblacién clinica de salud mental

Puntajes promedio del Child Behavior Checkilist, escalas amplias y total, en nifios de 1 %2 a 5 afios con
sindromes genéticos y poblacion clinica de salud mental

, L Pob. Clinica de salud
Sindromes genéticos

n=36 mental Comparacion de medias media
Escalas del CBCL n=29 t de Student
Media DE Media DE t gl p
Nivel Total de 3963  22.00 50.66  34.12 272 4610  .009%
Problema
Problemas
) 15.50 8.66 20.03 10.70 -1.90 64 .062
Externalizante
Problemas
11.51 7.62 19.00 13.05 -2.85 62 .006**

Internalizantes

*p<0.05
**p<0.01

Niveles de problemas comportamentales y emocionales en nifios con
malformaciones congénitas, comparacion con poblacién general y poblacion clinica

de salud mental

Como puede observarse en la Tablalds3 niveles promedio de problemas
comportamentales y emocionales son mas elevados en la muestra de nifios con
malformaciones congénitas (38.55), en relacion con la muestra de nifios de poblacion
general (27.31). Si se consideran los problemas externalizantes también se observan
diferencias entre los grupos (15.83 vs 11.14), es decir que los nifios con
malformaciones congénitas tienen mayores niveles de problemas de atencion y
comportamiento agresivo que sus pares sin problemas de salud. Respecto de los
problemas internalizantes, la tendencia es similar (10.59 vs 7.17). En todos los casos
se realizd un andlisis de comparacion de medias mediante la prdeb&tudent

indicando diferencias significativag<0.01).
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Tabla 13
Niveles promedio de problemas comportamentales y emocionales en nifios

preescolares con malformaciones congénitas y poblacion general

Puntajes promedio del Child Behavior Checklist, escalas amplias y total, en nifios de 1 %2 a 5 afios con
malformaciones congénitas y poblacion general

Malformaciones Poblacién general Comparacion de medias media
Escalas del CBCL congénitas1=29 n=36 t de Student

Media DE Media DE t gl p
Nivel Total de
Problemas 38.55 16.61 27.31 10.71 3.15 45.79 .003**
Problemas
Externalizantes 15.83 7.38 11.14 5.07 2.91 47.78 .005**
Problemas
Internalizantes 10.59 5.87 7.17 3.61 2.88 63 .005**
*p<0.05
**p<0.01

Al comparar estos mismos problemas con el grupo de nifios que son derivados
a un servicio de salud mental puede notarse que los nifios con malformaciones
congénitas presentan menores niveles de problemas en salud mental (38.55 vs 59.66).
Y esta tendencia continua al considerar los problemas internalizantes, siendo las
diferencias estadisticamente significativas (10.59 vs 19.00), no asi para los

externalizantes (ver Tabla 14).
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Tabla 14
Niveles promedio de problemas comportamentales y emocionales en nifios

preescolares con malformaciones congénitas y poblacion clinica de salud mental

Puntajes promedio del Child Behavior Checklist, escalas amplias y total, en nifios de 1 %2 a 5 afios con
malformaciones congénitas y poblacién clinica de salud mental

Pob. Clinica de salud

Malformaciones ., . .
N mental Comparacion de medias media
congénitas1=29
Escalas del CBCL n=29 t de Student
Media DE Media DE t gl p
Nivel Total de
Problemas 38.55 16.61 59.66 34.12 -2.99 40.56 .005**
Problemas
Externalizantes 15.83 7.38 20.03 10.70 -1.75 57 .085
Problemas
Internalizantes 10.59 5.87 19.00 13.05 -3.16 38.89 .003**
*p<0.05
**p<0.01

A modo de sintesis del segundo objetivo especifico, los principales resultados
indican que los niflos con sindromes genéticos presentan mayores niveles de
problemas comportamentales y emocionales que los nifios de poblacién general, sin
llegar a ser tan elevados como los de poblacion clinica de salud mental. En el caso de
los nifios con anomalias congénitas, ocurre esta misma tendencia, siendo que los
niveles de problemas en salud mental en estos nifios son mas elevados que los de sus
pares sin problemas de salud, sin llegar a ser tan altos como los de nifios de salud

mental (Ver Figura 1).
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Figural: Comparacién del nivel de problemas totales, evaluados c@hilel Behavior CheckList
(CBCL 1v2-5).

(a,b) comparacion entre nifio con sindromes genéticos, versus poblacidn general y poblacion de salud
mental respectivamente. Para el grupo con sindromes genéticos se detectaron diferencias significativas
tanto en (a) contra el grupo de poblacién general, cémo en (b) contra el grupo de saludaygntal.
comparacion entre nifios con malformaciones congénitas, versus poblacion general y poblacion de
salud mental respectivamente. Para el grupo con malformaciones congénitas se detectaron diferencias
significativas tanto en (c) contra el grupo de poblacion general, como en (d) contra el grupo de salud
mental.

(*) Evidencia diferencias significativas por prudistudent para §0.01.
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5.2.2 Niveles de tolerancia parental en grupos bajo estudio (poblacion
clinica con enfermedades genéticas, poblacion clinica de salud mental, y
poblacién general)

Niveles de tolerancia parental en padres de nifios con sindromes genéticos,
comparaciéon con poblacién general y poblacion clinica de salud mental

El tercer objetivo especifico de la presente investigacion implico evaluar y
comparar la tolerancia de los padres de nifios de edad preescolar de poblacion clinica
con enfermedades genéticas, poblacién clinica de salud mental, y poblacion general.

Como puede observarse en la Tabla 15 el puntaje promedio de tolerancia
parental fue mas elevado en el grupo de nifios con sindromes genéticos (17.69) en
comparacion con los observados en poblacion general (14.47). Dado que a un mayor
puntaje indica menores niveles de tolerancia parental, puede considerarse que los
padres de nifios con condiciones genéticas tienen menos tolerancia hacia el
comportamiento de sus hijos. Al considerar las dimensiones de este constructo, se
encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en el factor

Afectivo/conductual reactivo y Puesta de limites atributiva.

Tabla 15
Niveles promedio de tolerancia parental en nifios preescolares con sindromes
geneéticos y poblacion general
Puntajes promedio de Tolerancia Parental, puntaje total y dimensiones, en nifios de 1 %2 a 5 afios con sindromes

genéticos y poblacién gene
Sindromes genéticos  Poblacién general Comparacion de medias media

Tolerancia Parent n=36 n=36 t de Studel
Media DE Media DE t gl p
. 17.69 518 1447  6.42 2.34 70 022+

Puntaje Tot:
Afectivo/conductual 7.81 411 5.50 4.19 2.35 70 021*
reactivc
Puesta de limites 6.36 1.22 5.31 1.70 3.02 63.48 004
atributive

o 3.53 1.42 3.67 2.09 329 6160 744
Atributivo
*p<0.05
*n<0.0]
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Por otra parte, al considerar estos mismos niveles de Tolerancia Parental en
comparaciéon con los padres de nifios que son derivados a un servicio de salud mental,
tal como puede observarse en la Tabla 16 los padres de nifios con condiciones
genéticas tienen mejores niveles de tolerancia parental hacia las conductas infantiles.
En el factor Atributivo se encontraron diferencias significativas en la misma direccion.

Por otra parte, en el factor Puesta de limites atributiva la tendencia es inversa.

Tabla 16
Niveles promedio de tolerancia parental en nifios preescolares con sindromes

genéticos y poblacién clinica de salud mental

Puntajes promedio de Tolerancia Parental, puntaje total y dimensiones, en nifios de 1 %2 a 5 afios con sindrol
genéticos y poblacion clinica de salud me

. L Pob. Clinica de salud
Sindromes genéticos

n=36 mental Comparacion de medias media
Tolerancia Parental n=29 t de Student
Media DE Media DE t gl p
. 17.69 5.18 20.86 7.17 -1.99 49.54 .050*
Puntaje Tote
Afectivofconductual 7.81 411 1010 585 178 4855  .080
reactivo
P ta de limit
uesta de fimites 6.36 1.22 5.52 1.40 258 63 012+
atributive
Y 3.53 1.42 5.24 2.24 -3.57 45.26 .001**
Atributivo
*p<0.05
*n<0,0]

Los resultados analizados para cumplir el tercer objetivo permiten confirmar la
Hipdtesis (3), es decir, la calidad del vinculo padres-hijos, evaluada mediante la
tolerancia parental, es diferente segun se trate de nifios de poblacion clinica con

enfermedades genéticas, poblacion clinica de salud mental, o poblacion general.
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Niveles de tolerancia parental en padres de nifios con malformaciones
congénitas, comparacion con poblacion general y poblacién clinica de salud mental

Si se consideran los niveles de Tolerancia Parental que informan los padres de
nifios con malformaciones congénitas y se los compara con los de padres de nifios sin
problemas de salud, los valores son similares no habiendo encontrado diferencias que
resultaran estadisticamente significativas (ver Tabla 17).

Tabla 17
Niveles promedio de tolerancia parental en nifios preescolares con
malformaciones congénitas y poblacién general

Puntajes promedio de Tolerancia Parental, puntaje total y dimensiones, en nifios de 1 % a 5 afios con
malformaciones congénitas y poblacion gel

Malformaciones .,
- Poblacion general
congenitas n=36 Comparacion de medias media
Tolerancia Parental n=29 t de Student
Media DE Media DE t gl p
. 16.30 5.09 14.47 6.42 1.21 61 .229
Puntaje Tote
Afectivofconductual 6.44 3.68 5.50 4.19 1930 61 356
reactivo
Puesta de limites 6.07 1.29 5.31 1.70 1.95 61 055
atributive
Atributivo 3.78 1.78 3.67 2.09 222 61 .825
*p<0.05
* n<0.01

En la comparacién con un grupo de nifios derivados a un servicio de salud
mental, los niveles totales de Tolerancia Parental hacia las conductas infantiles, y en
las dimensiones Afectivo/conductual reactivo y Atributivo, son mejores en el grupo de
padres de niflos con malformaciones congénitas en comparacion con los padres del
grupo clinico de salud mental, siendo estos resultados estadisticamente significativos
(Ver Tabla 18).
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Tabla 18
Niveles promedio de tolerancia parental en nifios preescolares con

malformaciones congénitas y poblacion clinica de salud mental

Puntajes promedio de Tolerancia Parental, puntaje total y dimensiones, en nifios de 1 ¥z a 5 afios con
malformaciones congénitas y poblacion clinica de salud r
Malformaciones Pob. Clinica de salud

congenitas mental Comparacion de medias media
Tolerancia Parental n=29 n=29 t de Student
Media DE Media DE t gl p
. 16.30 5.09 20.86 7.17 -2.76 50.56 .008**
Puntaje Tote
Afectivofconductual 6.44 3.68 10.10  5.85 2282 4761 007
reactivo
Puesta de limites 6.07 1.29 5.52 1.40 1.53 54 130
atributive
Y 3.78 1.78 5.24 2.24 -2.68 54 .010**
Atributivo
*p<0.05
**<0.01

5.2.3 Percepcion de los nifios sobre su vinculo con sus padres en grupos
bajo estudio (poblacion clinica con enfermedades genéticas y poblacion clinica de

salud mental)

El cuarto objetivo especifico propuso describir la percepcién que los nifios de
4 y 5 afos tienen de su vinculo con sus padres, en nifios de poblacién clinica con
enfermedades genéticas, poblacion clinica de salud mental. Si bien inicialmente se
habia considerado incluir también un grupo de poblacién general esto debi6 ser
desestimado ya que no era posible administrar la escala, siendo que el espacio en el
gue se administraban los protocolos no era apropiado para entrevistar a un nifio de 4 o
5 afnos, la sala de espera general de los consultorios externos de pediatria del Hospital
de Niflos Dr. Ricardo Gutiérrez (HNRG). Asimismo, la autorizacion para hacer la
recoleccion de los casos en esta seccion del hospital se consiguié en los dltimos meses
del trabajo de campo y por los tiempos del cronograma de trabajo no pudo extenderse.
Por otra parte, los casos de nifios con enfermedades genéticas fueron pocos por
diversas razones, por un lado, en los casos de nifios relevados en el sector de hospital
de dia (HNRG), no se podia entrevistar al nifio con facilidad porque suelen quedarse
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dormidos cuando se les administra la medicacién (bomba de infusién). Cuando el
contacto con los padres era mediante las asociaciones de pacientes y familiares,
tampoco era posible tener una entrevista con el nifio. Por estos motivos, solo pudieron
entrevistarse a algunos nifilos dentro del servicio de genética, donde se disponia de un
consultorio para tal actividad. Siendo que el cuestionario solo se podia aplicar a nifios
de 4 y 5 afos, se tuvo en cuenta a su vez que tuvieran un nivel de comprension y
lenguaje adecuado. Se intentaba ademas que el nifio se sintiera comodo, a partir de
ofrecerle crayones y hojas para dibujar.

Los resultados que se presentan en la Tabla 19 muestran a nivel descriptivo
gue los nifios con una enfermedad genética perciben en el vinculo con sus madres
altos niveles de control, que llegan a ser mas elevados que los de nifios en poblacion
clinica de salud mental (19.80 vs 18.73). En los factores de aceptacion versus rechazo
y aceptacion de la autonomia, los resultados indican que los valores son semejantes
entre los grupos. Por ultimo, en cuanto al factor rechazo hostil versus posesividad, los
nifos del grupo con enfermedades genéticas perciben el vinculo con su madre
caracterizado por un menor rechazo hostil que los nifios del grupo clinico de salud
mental (9.40 vs 11.20). Estos resultados requieren mayores estudios en profundidad en

el futuro.

Tabla 19
Niveles promedio de percepcion de los nifios del vinculo con su madre, en

nifos preescolares con sindromes genéticos y poblacién clinica de salud mental

Puntajes promedio de la percepcién del nifio sobre su vinculo con la madre, en nifios de 4y 5
afos con sindromes genéticos y poblacion clinica de salud mental

Sindromes genéticos Pob. Clinica de salud mental
Tolerancia Parental n=5 n=15
Media DE Media DE
Control 19.80 1.79 18.73 3.20
Aceptacion vs Rechazo 20.60 0.89 20.13 2.03
Aceptacion de la autonomia 8.00 1.41 7.93 1.33
Rechazo hostil vs Posesividad 9.40 1.82 11.20 1.70
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5.2.4 Relacion entre los niveles de tolerancia parental y los niveles de
problemas comportamentales y emocionales

El quinto y ultimo objetivo especifico buscaba examinar la asociacion entre el
nivel de problemas comportamentales y la calidad del vinculo padres-hijos, evaluado a
través de la tolerancia parental, en cada uno de los tres grupos de comparacion. Los
analisis de datos realizados pusieron a prueba la Hipotesis (4), la cual indicaba que:
Los problemas comportamentales y emocionales en nifios de edad preescolar
presentan asociaciones diferentes con la calidad del vinculo padres-hijos, evaluado a
través de la tolerancia parental, en cada uno de los tres grupos de comparacion.

En la Tabla 20se informan los niveles de asociacion evaluados anediel
coeficiente de correlacién de Pearson para el grupo de nifios con sindromes genéticos
y malformaciones congénitas. Los resultados muestran una correlacion positiva,
estadisticamente significativa entre los niveles totales de tolerancia parental y nivel de
problemas comportamentales y emocionales en los ni&dd328. Es decir, cuanto
menores son los niveles de tolerancia de los padres hacia el comportamiento infantil
se observan mayores niveles de problemas comportamentales y emocionales en los
nifios con condiciones genéticas y malformaciones congénitas. También se encontro
un nivel de asociaciéon estadistica que resultd significativa para los niveles totales de
tolerancia parental y los problemas de tipo externalizantes en los ni#i838].
Considerando los factores de la tolerancia parental, solo se encontraron niveles de
correlacion estadisticamente significativos entre la dimension Afectivo/conductual
reactivo y los niveles totales de problemas en salud mental infen®56), y los

niveles de problemas externalizantes440).
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Tabla 20
Niveles de asociacién entre problemas comportamentales y emocionales en los
nifos, y niveles de tolerancia parental en nifilos con sindromes genéticos y

malformaciones congénitas

Correlacion entre niveles de Tolerancia Parental y de Problemas
comportamentales y emocionales en nifios con sindromes genéticos y
malformaciones congénitas

n=65
Nivel total de Problemas Problemas
Problemas Externalizantes Internalizantes
. 323 .378* 2
Tolerancia Parent 323 378 33
Afectyo/conductual 355 440+ 249
reactivc
Puesta de limites 036 -.078 117
atributive
0 L 131 .192 .041
Atributiva 3 9 0
*p<0.05
**p<0.01

Se utilizé el mismo procesamiento estadistico para el grupo de nifios de
poblacion general, en este caso las correlaciones obtenidas fueron mas elevadas. Los
niveles totales de tolerancia parental se asociaron con los niveles totales de problemas
en la salud mental infantiE.632, con los problemas de tipo externalizarteS69, y
los problemas internalizantes.474. También se encontraron correlaciones con altos
niveles de significacion estadistica para el factor Atributivo/conductual reactivo y los
niveles totales de problemas en la salud mental infantl72, los problemas de tipo

externalizantes=.639, y los problemas internalizantes448 (ver Tabla 21).
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Tabla 21
Niveles de asociacién entre problemas comportamentales y emocionales en los

nifos, y niveles de tolerancia parental en nifios de poblacion general

Correlacion entre niveles de Tolerancia Parental y de Problemas
comportamentales y emocionales en nifios de poblacion general

n=36
Nivel total de Problemas Problemas
Problema Externalizante Internalizante
%% *% *%
Tolerancia Parent 632 59 474
Afectyo/conductual 7o 639+ 448+
reactivc
Pugstg de limites 311 355+ 210
atributive
* *
Atributiva .339 257 .348
*p<0.05
**p<0.01

Por altimo, en el grupo de nifios que han sido derivados a un servicio de salud
mental, no se encontraron niveles de asociacién significativos en las variables
estudiadas. Dado que la muestra de este grupo es mas pequefia, se requiere de estudios

futuros en mayor profundidad (ver Tabla 22).
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Tabla 22
Niveles de asociacion entre problemas comportamentales y emocionales en los

nifos, y niveles de tolerancia parental en nifios de poblacion clinica de salud mental

Correlacién entre niveles de Tolerancia Parental y de Problemas
comportamentales y emocionales en nifios de poblacion clinica de salud n

n=29
Nivel total de Problemas Problemas
Problemas Externalizantes Internalizantes

Tolerancia Parental 196 227 210
Afect_lvo/conductual 084 114 097
reactivo

Puesta de limites 159 138 145
atributiva

Atributiva 311 .341 .330

Los resultados obtenidos permiten confirmar la Hipotesis (4), es decir que los
problemas comportamentales y emocionales en nifios de edad preescolar presentan
asociaciones diferentes con la calidad del vinculo padres-hijos, evaluado a través de la

tolerancia parental, en cada uno de los tres grupos de comparacion.
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Capitulo VI: Discusion y Conclusiones

En la presente investigacion se ha realizado un aporte original en el abordaje
de la salud mental de nifios en edad preescolar que padecen una enfermedad genética,
siendo que era una problematica que no habia sido previamente estudiada en
profundidad. El objetivo general de este trabajo consisti6 en establecer si existen
diferentes niveles de problemas comportamentales y emocionales entre nifios
preescolares de poblacion general, de poblacion derivada a servicios de salud mental,
y nifios que padecen una enfermedad genética, y si estas diferencias se asocian a la
calidad del vinculo padres-nifios.

El estudio se organizé en dos fases de trabajo. En la Fase-lI se busco cumplir
con el primer objetivo especifico de la presente tesis, establecer la confiabilidad y la
validez delChild Behavior CheckLisCBCL 1Y-5 en su version en espafol para
padres.

Inicialmente se identificaron los puntos de corte para los niveles de problemas
en un rango border y clinico. Informacion que serd de suma utilidad para futuras
aplicaciones clinicas y el desarrollo de investigaciones cientificas.

En segundo término, se indicaron los niveles de confiabilidad del instrumento.
El analisis de la consistencia interna a través del calculo de los coeficientes Alpha de
Cronbach para cada subescala indicé valores altos para el puntaje 1928l y para
las escalas amplias de problemas externalizante?92 y problemas internalizantes
a=.816. Estos resultados son similares a los informagams los autores del
instrumento,0=.95, a=.92 y 0=.89 respectivamente (Achenbach & Rescorla, 2000).
También son comparables con los publicados en un estudio transcultural realizado en
24 sociedadesy=.94, 0=.88 y 0a=.84 respectivamente (Rescorla et al., 2011). Esto
demuestra la consistencia del instrumento para medir estos niveles de problemas
comportamentales y emocionales.

Como otra medida de confiabilidad se estudido el grado de acuerdo entre
informantes, a partir del informe de la madre y el padre del nifio. Los resultados
arrojaron niveles de correlacion altos aunque menores que los de consistencia interna
der=.634 para el puntaje total, similar a lo informado por los autores del instrumento
(r=.65). Para la escala de problemas externalizantes se encontré un vadatl@e

mientras que en el estudio de Achenbach y Rescorla el valor observado=ef¥de r
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para la escala de problemas internalizantes.&l77, semejante a lo encontrado por
los autores,*.59 (Achenbach & Rescorla, 2000).

Empleando el método test re-test, se obtuvo otra evidencia de confiabilidad
adecuada en un lapso de siete dias, para el puntaje total88V, en la escala
externalizante eft=.892 y en la escala internalizanterel848. Estos valores son
similares a los referidos por los autores del instrumento en un lapso der8.8tas
r=.87 y r=.90 respectivamente (Achenbach & Rescorla, 2000).

A su vez se estimo la estabilidad de los puntajes a largo plazo, pasados seis
meses. Si bien la fuerza de la correlacion en este analisis fue me68d, para el
puntaje totaly=.633 para la dimension de problemas externalizantes630 para los
problemas internalizantes, las correlaciones fueron altas y estadisticamente
significativas.

El tercer analisis realizado para cumplir con el primer objetivo especifico del
presente estudio fue el analisis de la validez del instrumento, establecido mediante el
método de grupos contrastados. Los autores del instrumento también han calculado
este método de validez encontrando resultados satisfactorios, tanto para varones como
para mujeres (Achenbach & Rescorla, 2000). Este es el resultado mas importante de la
Fase-l porque demuestra que el instrumento mide lo que pretende medir, problemas en
la salud mental infantil, ya que discrimina entre nifios que padecen problemas con
respecto a aquellos que no los padecen. En el caso de los varones, pudo observarse
gue el instrumento discrimina adecuadamente en todas las escalas del CBCL, entre los
nifios de poblacién general, que no estaban ni habian realizado en los dltimos 12
meses un tratamiento psicolégico o psiquiatrico, y los nifios de poblacion clinica de
salud mental. Estos ultimos, que eran nifios derivados a un servicio de salud mental
infantil de un hospital puablico para una primera entrevista de admision, tuvieron, de
acuerdo a la percepcibn de sus padres, mayores niveles de problemas
comportamentales y emocionales. Si se tienen en cuenta los resultados obtenidos para
los grupos de nifas, tanto en el puntaje total del instrumento como en las escalas
amplias de problemas externalizantes e internalizantes, el CBCL discrimina
adecuadamente. De las escalas estrechas alcanzaron un nivel de significacion de
p<0.05 los problemas de atencién, emocionalmente iveacansioso-depresivo,
retraimiento y quejas somaticas; mientras que las escalas que evaluaron
comportamientos agresivos y problemas de suefio resultaron no ser estadisticamente

significativos y por lo tanto no discriminan entre niflas de poblacion general y
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derivadas a servicios de salud mental. Puede suponerse que estos resultados se deban
a tamafo de la muestra obtenida para las nifias derivadas a los servicios. Si bien esto
puede considerarse una limitacion en el estudio, debido a que la proporcién de nifias
entre los grupos no fue pareja, responde a la realidad de la asistencia en los servicios
de salud mental, la mayoria de las consultas en los servicios de salud mental publicos
gue atienden a poblacion de nifios en edad preescolar son de varones. Esto ya ha sido
encontrado asimismo en poblacion en edad escolar (Samaniego, 2008). Este punto
requiere de mayores analisis en el futuro.

Tal como se menciona en el estudio transcultural mas importante realizado
hasta el momento en preescolares con el CBCL, donde participaron 24 sociedades
distintas, el mejor modo para estimar si las dificultades o problemas que los padres
observan en sus hijos son de significacién clinica o son tipicos del desarrollo, es a
partir de conocer el nivel de problemas caracteristico de los nifios en esa edad y para
ese contexto sociocultural (Rescorla et al.,, 2011). En la muestra estudiada para
poblacion general urbana de Argentina, la media de problemas totales fue de 39.68, se
observa que es mayor a la media omnicultural informada en el estudio con 24
sociedades en una muestra de 19.850 nifios (33.3); sin embargo, se encuentra dentro
del desvio estandar (7.1) que informan los investigadores (Rescorla et al., 2011).

En este sentido, los resultados informados en la Fase-l1 contribuyen a la
conceptualizacién, definicion, medicion y estudio de los problemas comportamentales
y emocionales en niflos pequefos de edad preescolar reduciendo las limitaciones que
se habian advertido, a nivel mundial, en publicaciones previas (Dougherty et al., 2015;
Egger & Angold, 2006; Skovgaard et al., 2004; Skovgaard, Olsen, et al., 2008). A
nivel local, fortalece la capacidad diagndstica de problemas en la salud mental infantil.
La disponibilidad de un instrumento para nifios de entre 1 afio y medio y 5 afios de
edad, complementa la existencia previa de otro cuestionario del sistema de ASEBA
para nifilos de 6 a 11 afios (Samaniego, 2008).

En el ambito clinico, si se considera un estudio previo que indicaba que el 24%
de las admisiones en un servicio de salud mental infanto-juvenil, perteneciente a un
hospital general, eran de niflos en edad preescolar (Schu et al., 2011), contar con el
CBCL validado localmente permitird conocer los problemas caracteristicos en esta
poblacion. Segun los resultados del presente estudio en la muestra clinica los niveles

totales de problemas comportamentales y emocionales en los varones de edad
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preescolar son mas elevados que en las mujeres (65.48 vs 54.14), en futuras
investigaciones podria evaluarse si estas diferencias se mantienen en distintas edades.
Los valores promedio obtenidos en este trabajo en la muestra de poblacion
clinica para ambos sexos son levemente mayores a los obtenidos en la poblacion
estadounidense, origen del instrumento (59,81 vs 58,8) lo cual sefala que la
derivacion se efectia frente a una sintomatologia de niveles semejantes. En este
ambito el CBCL podra ser empleado tanto desde una perspectiva clinica como
epidemioldgica, pudiendo permitir tanto la descripcion de la poblacion que accede a
los servicios (Slapak, Cervone, et al., 2002), como ser empleado como una medida
para evaluar la eficacia terapéutica como otros estudios lo han planteado (Slapak,

Passalilcqua, et al., 2002).

Conclusiones de la Fase-I:

o Se logré conocer el nivel de problemas comportamentales y
emocionales de una muestra de nifilos y nifias en edad preescolar de
Argentina, y su comparacion con paradmetros internacionales.

0 Se establecieron puntajes de corte para un rango border y clinico, que
podran ser tomados como parametro en futuros estudios empiricos.

0 La estandarizacion del CBCL permite contar con un instrumento de
deteccidon temprana de problemas que requieran de la derivacion del
nifio a un servicio se salud mental. También podra ser usado como un
indicador de eficacia de tratamiento.

o A partir de obtener medidas adecuadas de confiabilidad y validez, este
trabajo demostré la aplicabilidad del CBCL 1%-5 para la deteccion de
problemas comportamentales y emocionales en nifios preescolares de

poblacion urbana en Argentina.
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Uno de los principales interrogantes que guié la investigacion fue si ¢Los
nifos en edad preescolar que padecen una enfermedad de origen genético, estan en
riesgo de tener mas problemas comportamentales y emocionales que sus pares sin

problemas de salud?

Los resultados obtenidos, en la Fase-Il del estudio, han permitido cumplir con
el segundo objetivo especifico de la presente tesis. Se observé que en promedio los
nifos con sindromes genéticos tienen un nivel de problemas comportamentales y
emocionales de 39.63, los cuales resultaron ser mayores a los informados para el
grupo de comparacion de poblacion general de 27.31; siendo las diferencias entre los
grupos estadisticamente significativas. Al considerar los problemas de tipo
externalizantes que principalmente se refieren a conflictos que se dan con otras
personas y a las expectativas que existen sobre el nifio, agrupando a las escalas
estrechas problemas de atencidon y comportamiento agresivo, también se observo un
mayor nivel de estos problemas en el grupo de nifios con enfermedades genéticas
(15.50 vs 11.14). En lo que respecta a los problemas Internalizantes, que son aquellos
gue principalmente ocurren dentro del self, agrupando a las escalas estrechas:
emocionalmente reactivo, ansioso/depresivo, quejas somaticas y retraimiento, los
valores observados también fueron mas altos en el grupo de nifios con sindromes
genéticos (11.51 vs 7.17). De este modo, se ha brindado una respuesta al interrogante
planteado, basado en informacion valida y confiable, lo cual ha permitido confirmar la
Hipotesis (1) de trabajo, es decir, los nifios que padecen una enfermedad genética
presentan mayores niveles de problemas comportamentales y emocionales que los

nifios de poblacion general.

Estos resultados se encuentran en linea con investigaciones previas que habian
hallado diferencias significativas en los niveles de problemas de la salud mental de
ninos con sindromes genéticos, respecto de sus pares sin problemas de salud
(Axelsson et al., 2013; Hay, 2013; Margari et al., 2010; Papaeliou et al., 2012). Por
otra parte, en el presente estudio también se incorporé un grupo de nifios con
malformaciones congénitas que mostraron niveles mas altos de problemas
comportamentales y emocionales que el grupo de nifios de poblacion general (38.55
vs 27.31). Lo cual difiere de un estudio previo en donde solo se evidenciaban niveles
altos de problemas en edades mayores, y no asi en preescolares (Masnari et al., 2012).

Si se comparan los resultados obtenidos con otras investigaciones reportadas en nifios
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con condiciones crénicas, no genéticas, las conclusiones son semejantes (Eiser, 1990;
Samaniego, 2007). Es decir si un nifio padece de una enfermedad crénica tanto ya sea
de tipo genética 0 no genética esto constituye un riesgo para el desarrollo de
problemas en la salud mental infantil. Sin embargo, algunos estudios han sostenido
gue a pesar de este riesgo pocos manifestardn trastornos psicopatolégicos
significativos (Harbeck- Weber & Peterson, 1996), esto deberd ser profundizado a
partir de estudios longitudinales que permitan ver la continuidad o no de los trastornos

desde edades tan tempranas y su cristalizacion en el tiempo.

Un punto que se considero relevante a estudiar en la presente investigacion,
dado que no se habia explorado previamente, fue si ¢Son estos problemas de
significacion clinica? Para ello, se comparé al grupo de nifios con sindromes genéticos
con un grupo de nifilos que eran derivados al servicio se salud mental para una primera
entrevista de admisién. Siempre se tuvo en cuenta, en los grupos de comparacion,
tanto en el de poblacion general como en el de salud mental, que fueran nifios sin
enfermedades genéticas. Considerando el nivel total de problemas comportamentales
y emocionales los nifios con sindromes genéticos tienen menores niveles que los del
grupo de salud mental (39.63 vs 59.66); esto mismo se observo para los problemas de
tipo externalizantes (15.50 vs 20.03) y los problemas internalizantes (11.51 vs 19.00).
Por lo tanto, se pudo confirmar la Hipétesis (2) de trabajo, es decir que los nifios que
padecen una enfermedad genética presentan menores niveles de problemas
comportamentales y emocionales que los nifios derivados para su atencidén a servicios
de salud mental. Sobre este punto, no se encontraron estudios previos que hayan
incluido en su disefio la comparacién con un grupo clinico de salud mental. En cuanto
al grupo de nifios estudiados con malformaciones congénitas, se observo la misma
tendencia, es decir que tienen menos problemas de salud mental que los nifios de
poblacion clinica de salud mental (38.55 vs 59.66). Tampoco se encontraron estudios
previos que compararan a nhifios con estas condiciones con un grupo clinico de salud

mental.

Tanto los factores del desarrollo como los individuales juegan un rol
importante en determinar la adaptacion del nifio a los factores estresores de la
enfermedad crénica y al tratamiento. Los nifios mas pequefios son todavia mas
vulnerables, considerando que sus habilidades cognitivas y linglisticas son limitadas,
porque el conocimiento y la comprension de los aspectos de la enfermedad, sus
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habilidades para emplear recursos de afrontamiento internos y el acceso a apoyo
externo son mas escasos que en los nifios mayores y que en los adolescentes (Carter &
Von Weiss, 2006). Esto puede llevar a que su forma de expresar su angustia se
traduzca en mayores niveles de problemas sin llegar sin embargo a niveles clinicos de

salud mental.

La tercera pregunta que formo parte del problema de investigacién consideraba
especificamente: ¢ Difiere la calidad de vinculo parental segun el nifio padezca o no
una enfermedad genética? Esta calidad en el vinculo entre pares y nifios fue evaluada
a través de dos variables psicoldgicas, la tolerancia parental y su contrapartida en la

percepcion del nifio sobre el vinculo con su padre.

A través de evaluar los niveles de tolerancia de los padres hacia las conductas
infantiles en nifios con sindromes genéticos y malformacion congénitas, y su
comparacion con nifios de poblacién general y de poblacion clinica de salud mental se
cumplié satisfactoriamente con el tercer objetivo especifico de estudio. Los
principales resultados obtenidos indican que los padres de los nifios con sindromes
genéticos puntuaron mas alto en la escala de tolerancia parental (17.69), en
comparacion con lo observado en poblacion general (14.47). Esto quiere decir que
cuando los nifios pequefios de edad preescolar se comportan, desde la percepcion de
los padres, sin responder a sus consignas, sin hacerles caso, los padres de los nifios
con sindromes genéticos tienden a responder de manera menos adecuada, con menores
niveles de tolerancia hacia este tipo de comportamientos. El factor de puesta de limites
atributiva que refiere a una ambivalencia por parte de los padres entre ser permisivos y
establecer limites desde la atribucion de intencionalidad o responsabilidad al nifio,
mostré evidencias de menores niveles de tolerancia parental en los padres de nifios
con sindromes genéticos respecto del grupo de comparacion de poblacion general,
pero también respecto del grupo clinico de salud mental. Estos resultados permitieron
confirmar la Hipoétesis (3), es decir, la calidad del vinculo padres-hijos, medida a
través de la tolerancia parental, es diferente segun se trate de nifilos de poblacion
clinica con enfermedades genéticas, poblacion clinica de salud mental, o poblacion
general. En términos generales quienes tienen menores niveles de tolerancia hacia los
comportamientos infantiles son los padres de nifios de poblacién clinica de salud

mental, seguida por los padres de nifios con sindromes genéticos, y los nifios de
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poblacién general; a excepciéon de la puesta de limites atributiva que, tal como se ha

mencionado, arroj6 otro resultado.

Al comparar los alcances del presente estudio con otros trabajos previos, puede
considerarse que estos menores niveles de tolerancia parental en los padres de nifios
con sindromes congeénitos, respecto del grupo de poblaciéon general, es similar a lo
informado en un estudio realizado en niflos de edad escolar con enfermedades
cronicas (Samaniego, 2007). Las diferencias encontradas con el grupo clinico de salud
mental requiere el desarrollo de futuras investigaciones, dado que no se cuenta hasta el
momento con investigaciones publicadas sobre las caracteristicas que adquiere la
tolerancia parental en esta poblacién. Sin embargo, es importante considerar que de no
mediar algun tipo de intervencion, segun estudios publicados estos menores niveles de
tolerancia parental suelen mantenerse estables en el tiempo (Samaniego, 2012); y estar
vinculados a la presencia de problemas en la salud mental materna (Samaniego, 2013).
Dado que la mayor parte de quienes respondieron el cuestionario fueron las madres,
puede pensarse en las dificultades que se habian advertido en estas familias para
desplegar sus habilidades de crianza (Vazquez, 2012). Las madres suelen ser quienes
mas se preocupan por la salud de sus hijos (Ballesteros De Valderrama et al., 2006), y
el diagnostico de alguna de estas condiciones genéticas puede provocar en los padres
un impacto psicoldégico en términos de estrés, ansiedad, dolor, tristeza y depresion;
dando lugar a la aparicibn de sentimientos de preocupacion, incertidumbre, ira,
verguenza y culpa (Biesecker, 2010; Dinc & Terzioglu, 2006; Kessler et al., 1984;
McAllister et al., 2007). Al no contar en nuestro medio con profesionales psicologos
capacitados en el area y trabajando de manera interdisciplinaria con los médicos
genetistas este impacto emocional no suele ser abordado y contenido de la manera
adecuada. En las entrevistas con los padres se les preguntaba si ellos habian asistido
en algun momento a buscar apoyo psicologico, la mayoria de las madres comentaba
gue no lo habia hecho y en los casos en donde lo habian intentado no sintieron que les
fueron brindadas las herramientas necesarias para afrontar la situacion de un mejor

modo.

Respecto del cuarto objetivo especifico pudo conocerse que los nifios con una
enfermedad genética perciben en el vinculo con sus madres altos niveles de control,
gue llegan a ser mas elevados que los de nifios en poblacién clinica de salud mental

(19.80 vs 18.73). Pero a su vez, los niveles de aceptacion de la autonomia del nifio y el

88



factor de aceptacion versus rechazo, mostré similitudes entre los grupos. Segun
estudios previos la percepcion de control hostil por parte del nifio habia sido
encontrada como mas elevada en un grupo de niflos con condiciones cronicas,
respecto de un grupo de poblacién general (Samaniego, 2007). Es importante
considerar que la percepcion de un estilo parental positivo es fundamental para un
desarrollo adecuado de recursos afectivos y cognitivos; de lo contrario se observa
mayor presencia de problemas en el comportamiento infantil (Richaud de Minzi,
2007; Richaud de Minzi et al., 2011; Richaud de Minzi et al., 2014; Richaud de Minzi

et al.,, 2013). De acuerdo con Evans (2006) estos padres tienden a sobreproteger y
aferrarse a sus hijos, y es posible que los cuidados que los padres desplieguen como
proteccion pero de una manera ansiosa sean percibidos por sus hijos como control.
Esto requiere de intervenciones por parte del psicélogo para contener su angustia y
ansiedad (Evans, 2006).

Como parte del proposito general de este estudio, se buscd conocer si las
diferencias en los niveles de problemas comportamentales y emocionales entre los
grupos se asocian a la calidad del vinculo padres-nifios, evaluado a través de la
tolerancia parental. Cumpliendo con el quinto y ultimo objetivo especifico, el presente
estudio demostré que las correlaciones entre tolerancia parental y el grado de
problemas comportamentales y emocionales fueron mayores en nifios de poblacion
general que en aquellos que padecen sindromes genéticos y malformaciones
congénitas, mostrando asociaciones mas fuertes en la primera. Los resultados
obtenidos permiten confirmar la Hipotesis (4), es decir que los problemas
comportamentales y emocionales en nifios de edad preescolar presentan asociaciones
diferentes con la calidad del vinculo padres-hijos, evaluado a través de la tolerancia
parental, en cada uno de los tres grupos de comparacion.

Estos resultados son semejantes al estudio previo efectuado por Samaniego en
nifios que padecen enfermedades crénicas sosteniendo el interrogante alli planteado
respecto a que deben indagarse qué otros factores inciden en la aparicion de
problemas comportamentales y emocionales en nifios con enfermedades cronicas que

no parecen ser semejantes a los nifilos de poblacion general (Samaniego, 2007).
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A partir de los resultados obtenidos en la segunda fase, se advierte que la
condicion de sufrir de una enfermedad genética o malformacion congénita representa
un riesgo para el desarrollo de problemas en la salud mental infantil. Como es sabido
segun estudios previos el diagndstico de estas condiciones, en especial de las llamadas
enfermedades raras o poco frecuentes, que formaron parte del estudio, generan un
impacto significativo a nivel familiar. Los padres suelen tener dificultades para
comprender adecuadamente las implicancias psicolégicas, comportamentales, y
meédicas del sindrome que padece su hijo. Por ello es fundamental su abordaje desde el
modelo psicoeducativo que propone el Asesoramiento Genético ofreciendo la
posibilidad a estas familias de alcanzar una mayor aceptacion de la condicion,
aumentado sus capacidades de afrontamiento y empoderamiento parental. El logro de
una buena adaptacion psicologica por parte de las familias no es sencillo en nuestro
contexto dado que no se trabaja desde este enfoque. Los padres suelen estar
confundidos por la informacién genética que se les brinda sin llegar a comprender
adecuadamente las implicancias que el sindrome tendra en los problemas emocionales
y el comportamiento de sus hijos. Siendo que en esta poblacién los niveles de
problemas en la salud mental de los nifios son mas elevados que los de poblacién
general, y su vinculacion a menores niveles de tolerancia de los padres, de no mediar
ninguna intervencion psicologica puede pensarse en una mayor complejidad de esta
dindmica en edades posteriores, mas aun considerando que a partir de los 7 afios los
ninos comienzan a tener conciencia de enfermedad y piden explicaciones a sus padres
sobre su enfermedad. Estas preocupaciones llevan a las madres a ejercer un mayor
control sobre sus hijos en su intento por querer cuidar de ellos. Tal como indicaban
Evans y Eiser son padres que en la preocupacion por la salud de sus hijos tienden a
guerer sobreprotegerlos, aferrarse a ellos, estableciendo inclusive diferencias en la
crianza de otros de sus hijos que no sufren de estas condiciones (Eiser, 1990; Evans,
2006). Suelen retraerse socialmente por el esfuerzo que implica el logro de una
adecuada adhesion al tratamiento, que desgasta fisica y emocionalmente a los padres,
principalmente a las madres. Sienten que son pocas las personas que pueden
comprenderlos porque al tratarse de enfermedades poco frecuentes su contexto

familiar y social suele tener escaso o ninguin conocimiento sobre la misma.
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Conclusiones de la Fase-lI:

o Los nifios con sindromes genéticos y malformaciones congénitas se
encuentran en riesgo de desarrollar mas problemas comportamentales y
emocionales que sus pares sin problemas de salud.

o Estos problemas en la salud mental infantil en los nifios preescolares
con sindromes genéticos y malformaciones congénitas no son tan
elevados como los de niflos derivados a un servicio de salud mental
infantil.

o La calidad del vinculo parental, desde la perspectiva de los padres, es
diferente segun se trate de nifios con sindromes genéticos, poblacién
general y poblacién clinica de salud mental. Es decir, quienes tienen
menores niveles de tolerancia hacia el comportamiento infantil son los
padres de nifilos derivados a un servicio se salud mental, seguidos por
lo de nifilos con sindromes genéticos, malformaciones congeénitas, y
poblacion general. En la dimensién puesta de limites atributivo quienes
tienen menores niveles de tolerancia parental son los padres de nifios
con sindromes genéticos.

o La calidad del vinculo, desde la perspectiva del nifio presenta niveles
similares entre nifios con sindromes genéticos y nifios derivados a
servicios de salud mental. La percepcion del control materno llega a ser
mas elevado en los nifios con sindromes genéticos.

o La asociacion entre los niveles de problemas comportamentales y
emocionales y la calidad del vinculo, desde la tolerancia parental,
presenta caracteristicas diferentes segun se trate de nifios con
sindromes genéticos y malformaciones congénitas, nifios derivados a
los servicios de salud mental o nifios de poblacion general, encontrando
asociaciones mas fuertes en el ltimo caso.

o El estudio de la calidad del vinculo padres-nifio representan un enfoque
prometedor para comprender la presencia de problemas
comportamentales y emocionales en los nifios con sindromes genéticos

y malformaciones congénitas.
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Respecto de las limitaciones del presente estudio cabe sefalar que las muestras
no muestran con un numero de casos lo suficientemente grande para realizar analisis
estadisticos mas complejos.

En relacién con los aportes de este trabajo como se ha mencionado en primer
lugar, permite contar con un instrumento estandarizado para evaluar problemas de
comportamiento y emocionales en niios preescolares. En segundo lugar, instala un
tema muy poco trabajado en nuestro contexto respecto a la necesidad de abordar los
aspectos psiquicos de las enfermedades genéticas y esto no solo en los nifios sino
también en sus padres y cuidadores. Es por esto que un punto de transferencia del
presente trabajo es la posibilidad de desarrollar en un futuro la especialidad de
asesoramiento genético para los psicélogos del pais. Esto podra efectuarse a partir de
instalar estas tematicas en el ambito académico desde la participacién en jornadas y
congresos, en el contexto social a través de charlas en asociaciones de pacientes y
familiares, en el sector de salud publica mediante el trabajo interdisciplinario con los
meédicos genetistas, y en el Ministerio de Salud a partir del dictado de conferencias en
colaboracion con el programa de enfermedades poco frecuentes.

Se sugieren como futuras lineas de investigacion el estudio de variables
psicoldgicas asociadas al asesoramiento genético, principalmente el empoderamiento
parental, la adaptacion psicologica de los padres a la condicion genética de sus hijos y
el impacto de estas condiciones en la salud mental de los padres. Seria conveniente
estudiar como es la asociacion entre los problemas comportamentales y emocionales
en los nifios y la calidad de vinculo parental en futuros estudios longitudinales; o sus
caracteristicas en niflos mayores, en edad escolar. A su vez seria interesante, a partir
de ampliar la muestra de estudio, conocer si existen diferencias segun se trate de
condiciones que conllevan un retraso madurativo asociado o no. Por otra parte, se
recomienda evaluar los niveles de comprension de los padres sobre las implicancias
del sindrome genético en aspectos emocionales y comportamentales en sus hijos para
detectar la necesidad de intervenciones psicoeducativas y evaluar posteriormente su
efectividad. En este sentido, el rol del psicélogo capacitado en asesoramiento genético
permitiria en nuestro contexto ser un correcto intermediario entre los avances en la
genética médica y la familia que consulta. Esto es caracteristico de la genética
traslacional, es decir, que el avance en este campo cientifico se aplique en beneficio de

guien padece una enfermedad genética y sus familiares.
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Cuestionario nUimero ..............

Formulario de Consentimiento Informado
(Para la participacion del Adulto)

La Lic. Natalia Vazquez me ha explicado que esta realizando un trabajo de
investigacion Problemas comportamentales y emocionales en nifios preescolares, su
relacion con la calidad del vinculo parental. Comparacion entre nifios que padecen
enfermedades genéticas, trastornos psiquicos, y poblacion geeera Facultad de
Psicologia y Psicopedagogia de la Universidad Catolica Argentina, cuya finalidad es
conocer aspectos psicologicos del comportamiento de los nifios y su relacion con el
vinculo parental.

Mi participacion en la investigacion consiste en responder cuestionarios escritos.

Mi participacion es voluntaria, puedo rehusarme a participar o abandonarla en
cualquier momento, sin tener que expresar las razones de mi decision y sin ninguna
pérdida de beneficios a los que tengo derecho, sin sufrir discriminacion, penalizacion
0 perjuicio.

Mis datos de identificacion se mantendran en forma confidencial, mediante la
codificacion de los cuestionarios, aun en caso de publicacion de los resultados de la
investigacion, segun la Ley N° 25.326. Tanto el investigador principal, Lic. Natalia
Vazquez, como quienes trabajen en este protocolo, se comprometen a cumplir con la
Ley Nacional 25.326 de Proteccién de Datdalieas Data).

Entiendo que al ser un estudio inicial, no es posible realizar un diagnéstico o indicar
un tratamiento, debido a que el objetivo principal del estudio es poder conocer el nivel
general de problemas comportamentales y emocionales para luego poder indicar los
valores normativos para Argentina. Comprendo que los resultados de la investigacion
me seran proporcionados si los solicito y que la Lic. Natalia Vazquez es a quien tengo
gue contactar en caso de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis
derechos de participar en el mismo, pudiéndola ubicar en la sede de la UCA, Alicia
Moreau de Justo 1500, Facultad de Psicologia y Psicopedagogia, teléfono 4349-0200
(1107) en el horario de 9:00 a 17:00. Comprendo que me brindara una devolucién
sobre las conclusiones a las que ha llegado respecto de mi hijo/a y que de ser
necesario me citara a una entrevista de devolucion. También puedo contactarme con el
C.E.l. de manera presencial.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto participar en la
investigacion.

“Con la firma de este consentimiento informado Usted no renuncia a los derechos que
posee de acuerdo con el Cdédigo Civil y las leyes argentinas en materia de
responsabilidad civil por dafios”

Firma y Aclaracion:
Nro. de documento:
Domicilio:
Teléfono:

Profesional Informante

Nro. de documento:
Firma y Aclaracion:
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Cuestionario numero ..............

Formulario de Consentimiento Informado

(Para la participacion del nifio/de la nifia)
La Lic. Natalia Vazquez me ha explicado que esta realizando un trabajo de
investigacion Problemas comportamentales y emocionales en nifios preescolares, su
relacion con la calidad del vinculo parental. Comparacion entre nifios que padecen
enfermedades genéticas, trastornos psiquicos, y poblacion geeera Facultad de
Psicologia y Psicopedagogia de la Universidad Catolica Argentina, cuya finalidad es
conocer aspectos psicologicos del comportamiento de los nifios y su relacion con el
vinculo parental.
La participacion de mi hijo/a en la investigacion consiste en responder un
cuestionario. El cual le llevard aproximadamente 10 minutos.
Su participacion es voluntaria, puede rehusarse a participar, abandonarla en cualquier
momento o yo puedo decidir que el/ella no contindie haciéndolo, sin tener que expresar
las razones de su decision y sin ninguna pérdida de beneficios a los que tiene derecho,
sin sufrir discriminacion, penalizacion o perjuicio.
NoO es necesario que yo esté presente mientras mi hijo/a responda el cuestionario pero
puedo hacerlo si es que asi lo deseo.
Sus datos de identificacion se mantendran en forma confidencial, mediante la
codificacion de los cuestionarios, aun en caso de publicacion de los resultados de la
investigacion, segun la Ley N° 25.326. Tanto el investigador principal, Lic. Natalia
Vazquez, como quienes trabajen en este protocolo, se comprometen a cumplir con la
Ley Nacional 25.326 de Proteccion de Datdalieas Data).

Entiendo que al ser un estudio inicial, no es posible realizar un diagnéstico o indicar
un tratamiento, debido a que el objetivo principal del estudio es poder conocer el nivel
general de problemas comportamentales y emocionales para luego poder indicar los
valores normativos para Argentina. Comprendo que los resultados de la investigacion
me seran proporcionados si los solicito y que la Lic. Natalia Vazquez es a quien tengo
gue contactar en caso de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre los
derechos de mi hijo/a de participar en el mismo, pudiéndola ubicar en la sede de la
UCA, Alicia Moreau de Justo 1500, Facultad de Psicologia y Psicopedagogia,
teléfono 4349-0200 (1107) en el horario de 9:00 a 17:00. Comprendo que me brindara
una devolucion sobre las conclusiones a las que ha llegado respecto de mi hijo/a y que
de ser necesario me citara a una entrevista de devolucion. También puedo contactarme
con el C.E.I. de manera presencial.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto que mi hijo/a participe en la
investigacion.

“Con la firma de este consentimiento informado Usted no renuncia a los derechos que
su hijo/a posee de acuerdo con el Cddigo Civil y las leyes argentinas en materia de
responsabilidad civil por dafios”

Firma y Aclaracion de la madre/tutor: Firma y Aclaracion del padre/tutor:
Nro. de documento: Nro. de documento:

Domicilio: Domicilio:

Teléfono: Teléfono:

Fecha: Fecha:

Firma y Aclaracién de testigo: Profesional Informante

Nro. de documento: Nro. de documento:

Firma y Aclaracion:

Child Behavior CheckLis{Achenbach & Rescorla, 2000) Version validada Argentina
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|-Formulario. N°

[I-Fecha de hoy
Dia _

[ll-Lugar de Administracion

1. Jardin/Maternal

2. Consultorio

Pediatria

3. Servicio Salud

mental

4, Servicio

Genética

IV -Formulario contestado por (sefialar con un

cruz):

1. Madre
Nombre

2. Padre
Nombre

V-Fecha de nacimiento del nifio(a)

VI-Sexo del nifio (a)

1. Masculino

2. Femenino

a/ll-Edad del nifio (a)

VIlI-Escolaridad del nifio (a)

1. No concurre a ningun tipo
2. Jardin Maternal/Guarderia
3. Jardin para nifios con discapacic

4. Jardin de Infantes (indicar sala) | |

Por favor, complete este cuestionario con su opin

Hagalo aunque usted piense que otras personas

Siéntase en la libertad de escribir comentarios adicionales al final de cada frase y en el esp

que se provee.

Asegurese que contesto todas las preguntas.

ion sobre el comportamiento del nifio(a).

no estan de acuerdo con su opinién.
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IX- A continuacidon hay una lista de frases que describen a los(las) nifios(as). Para cada frase que
describa a el/laifio(a)ahora o durante los Ultimos dos mesefaga un circulo en el nime2ai la

frase describe a el/lifio(a) muy a menudo Haga un circulo en el nimetasi la frase describe a

el/la nifio(a) en cierta manera o algunas vecesHaga un circulo en @ si la descripcién con
respecto a el/laifio(a) no es cierta Por favor conteste todas las frases de la mejor manera posible,

aungue algunas frases parezcan no estar relacionadas caifiel{) Aseglrese

todas las preguntas.

0= No es cierto (que sepa usted)
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1=En cierta manera, algunas veces

que contestd

2=Muy cierto o a menudo cierto

1.Dolores o malestares (sin causa médica; no 0 1 2 32. Tiene miedo a ciertas situaciones, animales o
incluya dolor de estémago o dolor de cabeza). lugares (describa):
2. Actiia como si fuera mucho menor que su edad
3.Tiene miedo de intentar cosas nuevas. 0 1 2 33. Se ofende facilmente.
4 Evita el contacto visual con otras personas. 0 1 2 34. Se lastima accidentalmente con mucha
5.No puede concentrarse o prestar atencion po frecuencia, propenso a accidentes.
mucho tiempo. 0 1 2 35. Se mete en muchas peleas.
6.No puede quedarse quieto(a), es inquieto(a) @ [0 1 2 36. Se mete en todo.
hiperactivo(a). 0 1 2 37. Se molesta demasiado cuando lo(a) separan
7.No tolera que las cosas estén fuera de lugar. de sus padres.
8.No puede esperar, lo quiere todo de inmediatp. |0 1 2 38. Tiene dificultad para quedarse dormido (a).
9.Muerde cosas que no son comestibles (por Ej. 130 1 2 39. Dolores de cabeza (sin causa médica).
manga). 0 1 2 40. Les pega a otras personas.
10. Es muy dependiente o apegado(a) a los adylto0 1 2 41. Contiene la respiracion.
11. Busca ayuda constantemente. 0 1 2 42. Les hace dafio a otras personas 0 a anifnales
12. Estrefiido(a), constipado (cuando no esta sin intencion.
enfermo(a). 0 1 2 43. Se ve triste sin razon aparente.
13. Llora mucho. 0 1 2 44. Enojadizo (a).
14. Es cruel con los animales. 0 1 2 45. Nauseas, se siente mal.
15. Desafiante. 0 1 2 46. Movimientos involuntarios o tics
16. Sus necesidades deben ser satisfechas (describa):
inmediatamente.
17. Destruye sus propias cosas. 0 1 2 47. Nervioso (a) o tenso (a).
18. Destruye las cosas de sus familiares o de ofras0 1 2 48. Pesadillas.
personas. 0 1 2 49. Come demasiado.
19. Tiene diarrea o heces liquidas (cuando no gstd0 1 2 50. Se cansa demasiado.
enfermo(a). 0 1 2 51. Muestra panico sin ninguna buena razon.
20. Desobediente. 0 1 2 52. Dolor al hacer sus necesidades (sin causa
21. Cualquier cambio de rutina lo/la perturba. médica).
22. No quiere dormir solo(a). 0 1 2 53. Ataca a la gente fisicamente.
23. No contesta cuando la gente le habla. 0 1 2 54. Se mete el dedo en la nariz; se arafia la|piel u
24. No come bien (describa): otras partes del cuerpo (describa): |
25. No se lleva bien con otros nifios(as). 0 1 2 55.Juega demasiado con sus partes
26. No sabe divertirse, actia como un pequefio sexuales.
adulto. 0 1 2 56. Mala coordinacioén o torpeza.
27. No parece sentirse culpable después de poftaf0 1 2 57. Problemas con los ojos (sin causa
mal. médica) (describa):
28. No desea salir de casa.
29. Se frustra/enoja facilmente (cuando no congigil0 1 2 58. El castigo no cambia su comportamientq.
lo que quiere). 0 1 2 59. Pasa rapidamente de una actividad a otra.
30. Se pone celoso(a) facilmente. 0 1 2 60. Sarpullidos o irritacion en la piel (sin causa
31. Come o bebe cosas que no son comida (no médica).
incluya dulces/golosinas) (describa): 0 1 2 61. Se niega a comer.
0 1 2 62. Se niega a participar en juegos activos.
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2 63. Balancea repetidamente la cabeza o el cuefpo0 1 2 96. Quiere mucha atencion.
2 64. Se resiste a ir a dormir en la noche. 0 1 2 97.Se queja mucho.
2 65. Se resiste a aprender a usar el inodoro 0 1 2 98. Ensimismado(a), no se relaciona con log
(describa): demas.
0 1 2 99. Se preocupa demasiado por todo.
2 66. Grita mucho. 100. Por favor, anote cualquier otro problema
2 67. Parece no reaccionar al afecto. que el/la nifio(a) tenga y que no esta incluidg en
2 68. Cohibido(a) o se avergiienza con facilidad. esta lista.
2 69. Egoista o se niega a compartir. 012
2 70. Demuestra poco afecto hacia la gente. 012
2 71. Demuestra poco interés por lo que lo/la rodea.|0 1 2
2 72. Demuestra poco temor de hacerse dafio.
2 73. Demasiado timido (a).
2 74. Duerme menos que la mayoria de los/las Por favor, Aseglrese que contest6 todas las
nifios(as) durante el dia y/o la noche (explique):| preguntas. Marque con una cruz las que le
preocupan.
2 75. Se embarra/ juega con excremento.
2 76. Problemas para hablar o para pronunciar .
palabras (describa): X-¢Sufre elflanifioa) de alguna enfermedad, o
discapacidad fisica o mental?
2 77.Se queda mirapdo al vacio. ) . |:| No
2 78. Dolores de estémago o retorcijones (sin caysa ) )
médica). [ ]si  Porfavor describa:
2 79. Subitos/bruscos cambios de tristeza a excitacién
2 80. Comportamiento raro (describa): | —
2 81. Obstinado(a), malhumorado(a), irritable.
2 82. Subitos/bruscos cambios de humor o
sentimientos.
2 83. Se pone de mal humor a menudo. XI-¢Qué es lo que mas le preocupa con respecto del
2 84. Habla o llora mientras duerme. .
2 85. Le dan berrinches o tiene mal genio. nifio(a)?
2 O%B;g.elr?emasiado preocupado(a) por la limpieza ofel pq tavor describa:
2 87. Demasiado temeroso(a) o ansioso(a).
2 88. Poco cooperativo(a).
2 89. Poco activo(a), lento(a) o le falta energia.
2 90. Infeliz, triste o deprimido(a).
2 91. Mas ruidoso(a) de lo comun.
2 92. Se molesta con situaciones nuevas o con genteXll- ¢Qué es lo mejor que ve en effiéio(a)?
nueva (describa): o o
Por favor describa:
2 93. Vomitos (sin causa médica).
2 94. Se despierta con frecuencia durante la noche.
2 95. Vaga sin direccion.

Xlll- ¢ El/La nifio(a) ha estado bajo atencién

si [

con Psicologo o Psiquiatra durante el ultimo afio?

No[]
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Cuestionario de datos sociodemograficos
XIV- Los padres del nifio(a) estan:

1.Casados 4.Viviendo juntos
2.Separados 5.Divorciad
3.Madre sol 6.Viudo(a)

XV- Sefale el maximo nivel de instruccion alcanzado por la Madre/Tutor del nifio(a)

1. Primario Inc. 6. Terciario Comp.
2. Primario Comp. 7.Universitario Inc.
3. Secundario Inc. 8. Universitario Com
4. Secundario Com 9.Sin estudios

5.Terciario Inc. 10.No contesta

XVI- Sefale el maximo nivel de instruccion alcanzado por el Padre/Tutor del nifio(a)

1. Primario Inc. 6. Terciario Comp.
2. Primario Comp. 7.Universitario Inc.
3. Secundario Inc. 8. Universitario Com
4. Secundario Com 9.Sin estudios

5.Terciario Inc. 10.No contesta

XVII- ¢ Cuéntos cuartos usados habitualmente para dormir hay en su casa? (excluir servicio doméstico)

XVIII- ¢ Cuantos nifios/as, viven en la casa del nifio (a) (comen y duermen en ella)?

6 mas

O©oO~NOOOUThA,WNPE

XIX- ¢ Cuéntas personas en total viven en el hogar del nifio(a)?

XXII- Sefale el maximo nivel de instruccion alcanzado por esta persona

1. Primario Inc. 6. Terciario Comp.
2. Primario Comp. 7.Universitario Inc.
3. Secundario Inc. 8. Universitario Com
4, Secundario Com 9.Sin estudios
5.Terciario Inc. 10.No contesta




XXIII Todas las preguntas que siguen a continuacion se refieren a la persona que mas aporta para los ga
hogar.

A- ¢ Actualmente esta persona esta trabajando?

1 Trabaja actualmente “>PASAR a la pregunt&C
2 No trabaja pero esta buscando activamente trabajo (desocupado) - PASAR a la pregunt@
3 Esté jubilado o pensionado 2>PASAR a la pregunta
4 Oftros inactivos “>PASAR a la pregunt®
B- ¢ Sus principales ingresos provienen de...?
1 Alquileres, inversiones o negocios donde no trabaja (rentista) “>PASAR a la pregunta
2 Una beca de estudios o de investigacion - PASAR a la pregunta
3 Recibe dinero de familiares o allegados que no viven en el hogar “>PASAR a la pregunta
4 Tiene un plan o subsidio (Jefes o similar) 2>PASAR a la pregunta

C- ... y su [principal/tltima] actividad o trabajo [es/era]...?

1Como duefio o socio de una empresa, negocio, estudio 0 comercio —>Contestar preguntd3EF G | J
2 En una institucion social o de bien publico - Contestar preguntd3E F | J
3 En una empresa, fabrica, negocio, estudio o comercio - Contestar preguntd3E F | J
4 Con una persona que le da trabajo - Contestar preguntdsF | J

5 En casas de familias - Contestar preguntdsF | J

6 En una dependencia, organismo, empresa o banco publico - Contestar preguntd3E F | J
7 Trabajando solo, por su cuenta, sin empleados > Contestar preguntd&&F H 1 J

D- ¢ A qué se [dedica/dedicaba)] ese negocio/empresa/institucion?

G- (Sélo para directivos, jefes y empleadores [“1” en C] ocupados actualmente)
¢ Usted diria que es el lugar donde trabajan... ?
1 Hasta 5 personas
2 Entre 6y 40
3 Entre 41 y 200
4 Mas de 200 personas
5 No sabe - No contesta

H- (S6lo para cuentapropistas [“7” en C] ocupados actualmerfEmfre todas las ocupaciones o actividade
laborales que pudiera tener actualmente, trabaja al menos 35 horas en la semana?

1.SI |:| 2.NO|:| 3.No sabe-No contesE
I- Esta persona tiene actualmente algun tipo de cobertura médica, ya sea desde una obra social o my
(incluye PAMI), o una empresa de medicina prepaga?

1.SI |:| 2.NO|:| 3.No sabe-No contesE

J- ¢ Tienen algun bafio en el interior de su casa?

1sid  2.nold

stos del

%)

tual
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Escala de Tolerancia ParentdSamaniego, 2004c; Samaniego, 2010)

A continuacion se le proponen dos situaciones en donde se encuentra Ud. con su hijo/a. Por
favor, léalas atentamente y elija la que ocurre mas frecuentemente en su vida cotidiana y
sefialela con una cruz.

A) SU HIJO/A ESTA JUGANDO O MIRANDO LA TELEVISION Y UD. LE DICE QUE
TIENE QUE PONERSE A HACER LOS DEBERES PERO EL/ELLA CONTINUA EN SU
ACTIVIDAD A PESAR DE QUE LA /LO ESCUCHO.

B) SU HIJO/A ESTA MIRANDO LA TELEVISION Y UD. LE DICE QUE YA TIENE QUE
IRSE A DORMIR, PERO EL/ELLA INSISTE EN QUE QUIERE SEGUIR MIRANDO O
CONTINUA HACIENDOLO A PESAR DE QUE LA /LO ESCUCHO.

Ahora, pensando en esa situacién responda ante cada oracion colocando una cruz en el
casillero correspondiente M es cierto,si Es cierto algunas veces o de cierta manera o0 si
esMuy cierto 0 a menudo cierto. Tenga presente en todo momento que se le pregunta por su
hijo/a.......cccoooiii Conteste lo mejor que pueda, higalo de la manera mas
sincera y precisa posible.

No es cierto | Es cierto Muy cierto o
algunas a menudo
veces o de cierto
cierta
manera

1. Ud. se pone muy nervioso cuando su hijo/a [ L] []
responde de esa manera.
Su hijo/a actu6 asi intencionalmente ] ] L]
3. Si decir "No" no funciona inmediatamente, L] L] ]
contina hablando y trata de que su hijo/a
comprenda
Ud. esta enojado por la conducta de su hijo/a. ] ] L]
Frente a situaciones como ésta, levanta la vpz o [] [] [
le grita.
6. Es muy probable que su hijo/a le haga pasarun [] ] ]
mal rato o le haga un berrinche antes de hacer lo que
Ud. le dice.
7. Frente a esta situacion Ud. se enoja mucho 'y ] ] ]
lo empuja, lo zamarrea o le pega
8. Que el nifio/a actle asi tiene que ver con ] ] ]

algo negativo en su caracter o forma de ser

9. Frente a situaciones como ésta, entra en una L] L] ]
discusion con su hijo/a.
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No es cierto | Es cierto Muy cierto o
algunas a menudo
veces o de cierto
cierta
manera

10. Frente a esta situacion, le dice a su hijo/a que, ] ] ]

pare y que haga lo que Ud. le dice.

11.Ud se pone muy ansioso cuando su hijo| se [ ] L]
comporta de esta forma.

12. Frente a esta situacion Ud. reacciona ] ] ]

sin castigar o retar a su hijo/a.

13. Frente a situaciones como ésta, Ud. se mantiene [] [] [
en lo que le ha dicho.

14. Ud. considera que su hijo/a es culpable por la ] ] ]

falta que cometié

15. Frente a situaciones como ésta, leblha O ] []
tranquilamente

16. Frente a situaciones como ésta, Ud. se pone ] ] ]

tan molesto que empieza a insultarlo/a.

17. Su hijo/a actua de esa forma porque hay algg ] ] ]

en él/ella que lo hace ser asi.

18. Comienza a amenazar a su hijo/a con cosag que [] L] []
sabe que luego en realidad no hara.

19. A Ud. le da mucha rabia que se comporte asi ] ] L]

20. Frentea esta situacion, deja que su hijo/a hag ] ] L]
que quiera.

21.Su hijo/a actu6 asi sabiendo que no debia [] L] []

hacerlo.
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Inventario acerca de la Percepcion que tienen los nifios de las relaciones con sus

padres y madre€uestionario (4 a 6 aflos) Madre (Richaud de Minzi, 2002)

Si

Mas o
menos

No

Tu mama ¢ siempre te habla con carifio?

A tu mama ¢ le gusta como sos?

A tu mama ¢ le gusta hablar y estar con vos mucho tiempo?

Tu mama ¢ se pone contenta cuando llegas del Jardin o de la €

scuel

Tu mama ¢ te deja que elijas lo que querés hacer? (jugar, ver te
la casa de otros chicos)

le, ir &

Tu mama ¢ esta poco tiempo con vos cuando esté en casa?

Tu mama ¢se da cuenta cuando haces algo lindo en tu casa o en la

escuela?

Tu mama ¢,se pasa mucho tiempo sin hablarte cuando la haces
enojar?

Tu mama ¢ se enoja con vos por cualquier cosa?

10.

¢ Te parece que tu mama no te quiere?

11.

Tu mama ¢ no te deja salir con nadie (abuelos, tios) porque tier
miedo de que te pase algo?

e

12.

Tu mama ¢,se mete en todo lo que haces? (te quiere explicar c
tenés que dibujar, ordenar tu ropa, etc.)

DMO

13.

Tu mama ¢revisa que dejes tu ropa ordenada?

14.

Tu mama no te deja jugar hasta que termines de hacer lo que t
manda (ordenar los juguetes, ayudar a poner la mesa, etc.)

)

15.

Tu mama ¢te reta cuando sos desobediente?

16.

Tu mama ¢ quiere saber siempre dénde estas y que estas hacig

xndo?

17.

Tu mama ¢te dice que si lo querés tenés que portarte bien?

18.

Tu mama ¢te perdona cuando le decis una mentira?

19.

Tu mama ¢se acuerda muchos dias cuando te portas mal?

20.

Tu mama ¢te grita cuando hacés ruido?

21.

Tu mama ¢a veces te deja acostar tarde y otras veces no te dej

a?

22.

Tu mama ¢ no te deja ver mucha television pero cuando no quig
gque la molestes te dice que vayas a ver la tele?

re

23.

Tu mama ¢no se fija si hiciste lo que te pidié? (ordenar los jugu
jugar con tu hermanito, etc.)

etes,

24.

Tu mama ¢,no se enoja cuando sos desobediente?

25.

Tu mama ¢te deja que te pongas lo que te gusta? (ropa)

26.

Tu mama ¢te deja hacer todo lo que querés?
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Consentimiento informado usado en instituciones educativas y asociaciones de
pacientes y familiares
Cuestionario niumero ..............
Hospital/Escuela/Institucion

Formulario de Consentimiento Informado
(Para la participacion del Adulto)

La Lic. Natalia Vazquez me ha explicado que esta realizando un trabajo de
investigacién, en la Facultad de Psicologia y Psicopedagogia de la Universidad
Catdlica Argentina, cuya finalidad es conocer aspectos psicologicos del
comportamiento de los nifios y su relacién con el vinculo parental.

Mi participacion en la investigacion consiste en responder cuestionarios escritos.

La participacion es voluntaria y en cualquier momento puedo dejar sin efecto la
presente autorizacion sin que ello afecte mi posible relacion con el
Hospital/Escuela/Institucion o con la Universidad en caso de necesidad futura.

Asimismo me ha explicado que los resultados son de uso exclusivo del investigador y
podran ser presentados en Congresos y/o publicados en revistas cientificas
preservandose mi identidad y la de mi hijo/a.

Entiendo que al ser un estudio inicial, no es posible realizar un diagnéstico o indicar
un tratamiento, debido a que el objetivo principal del estudio es poder conocer el nivel
general de problemas comportamentales y emocionales para luego poder indicar los
valores normativos para Argentina. Comprendo que los resultados de la investigacion
me seran proporcionados si los solicito y que la Lic. Natalia Vazquez es a quien tengo
gue contactar en caso de que tenga alguna pregunta acerca del estudio o sobre mis
derechos de participar en el mismo, pudiéndola ubicar en la sede de la UCA, Alicia
Moreau de Justo 1500, Facultad de Psicologia y Psicopedagogia, teléfono 4349-0200
(1107) en el horario de 9:00 a 17:00.

Habiendo comprendido lo que se me ha explicado, acepto participar en la
investigacion.

Firma y Aclaracion:
Nro. de documento:
Domicilio:
Teléfono:

Profesional Informante
Nro. de documento:
Firma y Aclaracion:
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