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RESUMEN

Tener un hijo con una enfermedad grave
puede ser muy estresante para los
padres. Con el objetivo de ofrecer a los
profesionales de la salud un sistema
preciso y de facil aplicacion para
detectar diferentes respuestas parentales
frente a la enfermedad del hijo, se cred
una version breve del Cuestionario de
Estilos de Respuesta Parental (CERP).

Objetivo: Analizar la fiabilidad y la
validez de una version reducida del
CERP en una muestra de padres de
nifios y adolescentes con enfermedad
cronica.

Metodologia: Se analizaron las
caracteristicas psicométricas (validez,
fiabilidad y analisis factorial) de una
version reducida a 16 items de la version
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original del CERP, que mide
principalmente  cuatro formas de
respuesta parental negativa frente a la
enfermedad del hijo: desgana/disforia,
irritabilidad/rechazo, sobreproteccion y
percepcion de desajuste. La muestra
estuvo compuesta por 28 padres y
madres de un hijo enfermo.

Resultados: El analisis de fiabilidad de
la version reducida (CERP-R) mostro
un indice de consistencia interna alto.
En los datos globales del cuestionario
no hay diferencias estadisticamente
significativas entre padres y madres de
las mismas parejas en cuanto a su
puntuacion global. En el analisis por
factores, las respuestas de
disforia/desgana son significativamente
mas altas en madres, mientras que la
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sobreproteccion es significativamente
superior entre padres.

Conclusion: El CERP-R analiza las
diferencias en las respuestas afectivas
de los padres y madres frente a la
enfermedad del hijo. Es un instrumento
fiable y valido, que permite medir los
diferentes estilos de respuesta parental,
de cara a planificar intervenciones
familiares.

Palabras clave:
enfermedad
afrontamiento

Familia, pediatria,
cronica, padres,

ABSTRACT

Having a child with a serious illness can
be very stressful for parents, since they
have to face overwhelming emotions in
addition to other challenges. To offer
health professionals a precise and user-
friendly measure to detect different
parental responses in face of the child’s
illness, a brief version of the Parental
Response Styles Questionnaire (CERP)
was created.

Objective: To analyze the reliability
and validity of a brief version of CERP
(CERP-R) in a sample of parents of
children and teenagers affected by
chronic disease.

Methodology:  Analysis of the
psychometric characteristics of the
reduced version of the CERP, which
measures four factors:
appathy/dysphoria, irritability/rejection,
overprotection, and perception of
maladjustment, were conducted. The
sample was composed of 28 fathers and
mothers who have a child with a chronic
disease.

Results: The analysis of the brief
version of CERP (CERP-R) showed a
high internal consistency index. In
regard to the measure’s global score

there were no significant differences
between fathers and mothers of the
same couple. A comparison by factors
indicated that the dysphoria/apathy
responses are significantly higher in
mothers, while overprotective responses
were significantly higher among fathers.
Conclusion: CERP-R enables an
assessment of different parental
responses in faces of the child’s illness
that both fathers and mothers may
display. It is a reliable and wvalid
instrument that may be used to measure
different styles of parental response in
order to plan interventions tailored to
the needs of each family.

Keywords: Families, pediatric, chronic
illness, parents, coping

INTRODUCCION

Tener un hijo con una enfermedad grave
puede ser muy estresante para los padres
ya que tienen que enfrentar emociones
abrumadoras ademas de otros desafios.
()

El psicélogo americano John S.
Rolland, en su libro “Familias,
enfermedad y discapacidad”, analiza
como, cuando las familias se ven
confrontadas con una enfermedad de
larga duracion o discapacidad de alguno
de sus miembros, se produce un impacto
emocional que afecta a todos los
miembros de la familia. Ademas de
dicho impacto emocional, las crisis de
salud serias pueden hacer que los
familiares tomen conciencia de las
oportunidades de crecimiento familiar.
Asi, pueden darse cambios en el nivel de
satisfaccion, en la perspectiva vital, en
los valores, en las estrategias de
afrontamiento, entre otras. Es decir, una
familia puede verse fortalecida por la
enfermedad y sus demandas. )

Probablemente, la diferencia entre
caminos de traumatizacion y caminos de
crecimiento familiar depende en buena
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medida de la atencién que la familia
recibe a manos del personal sanitario en
general, y de los profesionales de
enfermeria en particular. Creemos que
todo modelo terapéutico que pretenda
ser util debe fomentar las posibilidades
de crecimiento que abre una enfermedad
y no solamente las desventajas y riesgo
que ésta conlleva. @ Esta relevancia de
lo familiar en el area de la pediatria se
pone de relieve en varias dimensiones.
Una de ellas concierne a la posible
influencia de las respuestas de los
padres sobre la experiencia y la
adaptacion del nifio enfermo.

En la tesis doctoral sobre el
funcionamiento parental y estrés
postraumatico  infanto-juvenil  en
supervivientes de cancer pediatrico ),
Pitillas explora la asociaciéon entre
diferentes estilos de respuesta de los
padres frente a la enfermedad del hijo y
la aparicion de sintomas de estrés
postraumatico (EPT) en el hijo
superviviente de cancer u otras
enfermedades (tales como la diabetes o
las alergias alimentarias severas). )
Las dificultades del cuidador para
ofrecer al nifilo respuestas estables,
contenidas y que ofrezcan seguridad
podrian  producir  situaciones de
desregulacion o respuestas pobres de
afrontamiento  emocional, que se
asocian con mayores niveles de estrés
postraumatico en el hijo, a largo plazo
(4). También Landolt, en su estudio
longitudinal sobre la  influencia
reciproca de la  sintomatologia
postraumatica entre padres e hijos
adolescentes afectados por diversas
enfermedades, demostrdé que los
procesos de recuperacion postraumatica
de los hijos, un afo después de la
enfermedad, estdn  negativamente
influenciados por el estrés
postraumatico de los cuidadores durante
la enfermedad. ©

Estos estudios explican un posible
efecto modulador de las respuestas

emocionales y de afrontamiento de los
cuidadores respecto al impacto del
trauma sobre el nifio ). Por ello, la
familia constituye una parte importante
del cuidado de la salud de los nifios con
enfermedades cronicas y avanzadas, y
debe ser considerada como compaifiera
del equipo de salud, por ser la
responsable del cuidado directo del nifio
y adolescente. ©

En este contexto, el equipo de salud, en
el que los profesionales de enfermeria
juegan un rol imprescindible, necesita
conocer la situacion de los padres ante
la enfermedad del hijo para poder
adaptar los cuidados y promover la
salud del nifio y de su familia. 7 La
enfermeria reconoce la necesidad de
involucrar a la familia en su practica
asistencial, ya no s6lo por la evidencia,
sino también por los retos a los que se
enfrenta los profesionales en su
experiencia clinica. ® Si tenemos en
cuenta la evidencia mas reciente, puede
resultar muy util para las enfermeras
conocer y ser capaz de discriminar
diferentes patrones de respuesta
emocional de los padres frente a la
enfermedad del hijo.

El Cuestionario de Estilos de Respuesta
Parental CERP se cre6 con el objetivo
de ofrecer a los profesionales de la salud
un sistema preciso y de facil aplicacion
para detectar diferentes respuestas
parentales frente al malestar expresado
del nifio o adolescente en el marco de
una enfermedad significativa (3). El
idioma original es el espafiol y en total
consta de 33 items, que deben responder
el padre y/o madre del paciente,
dividido en 6 factores: Desbordamiento,
irritabilidad/rechazo, desgana,
sobreproteccion, confusion/percepcion
de desajuste, proteccion activa.

La evaluacion psicométrica del CERP
se baso en datos de 568 cuidadores de
nifios con diferentes enfermedades
cronicas, y arrojo resultados positivos

ISSN: 1576-5520  E-ISSN: 2659-2959

49



Revista Oficial de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Oncoldgica.
Enferm Oncol. Vol. 22, nimero 1, julio 2020

en cuanto a la fiabilidad y validez del
instrumento para el contexto espaiol )
Existen pocos instrumentos de medida
de manejo familiar en el contexto de la
enfermedad cronica del nifio. Por este
motivo, y dados los buenos resultados
de cuestionario CERP original, se
decidio realizar una version reducida de
16 items, para facilitar el uso y la
accesibilidad de los profesionales que
trabajan con familias con hijos con
diferentes enfermedades cronicas y
avanzadas.

OBJETIVO

Analizar la fiabilidad y la validez de la
version reducida del CERP en una
muestra de padres de niflos y
adolescentes con enfermedad cronica.

METODO

Se analizaron la fiabilidad y validez de
una version reducida a 16 items
(denominada CERP-R) de la version
original del CERP (que consta de 33
items). Para ello se escogieron los items
que habian mostrado mayor
consistencia interna en las pruebas de
fiabilidad del instrumento original. Las
preguntas se responden en una escala
tipo Likert de 4 niveles: nunca, rara vez,
con frecuencia, casi siempre.

La muestra estuvo compuesta por 119
madres y 58 padres que tienen un hijo
con una cardiopatia congénita compleja,
asociadas a la Fundacion Menudos
Corazones. Esta fundacion envid por
correo electronico a las familias que
cumplian los criterios de inclusion, una
carta en la que se les explicaba los
objetivos y en el que se les daba la
oportunidad de participar en el estudio.
Ademas, se afiadia, el enlace online al
cuestionario 'y al consentimiento
informado

La media de edad de los padres fue de
45 afios y las madres 42 afios. Aunque
la Fundacion Menudos Corazones es de

ambito nacional, el 43,7% de los padres
y madres son de la Comunidad de
Madrid, pero hay representadas familias
de 33 provincias diferentes.

El analisis estadistico de fiabilidad y
validez del instrumento se realizo
unicamente sobre las 14 parejas
(matrimonios). Con esto permitiamos
que los resultados fueran mas ajustados
ya que ambos progenitores se referirian
al mismo hijo con sus condiciones de
enfermedad, sociales y familiares,
limitando asi el efecto de posibles
variables extrafias.

Consideraciones éticas

El proyecto original fue aprobado por el
comité de ética e investigacion de la
Universidad Pontificia Comillas. Aun
asi, y dadas las recomendaciones de este
comité y por la naturaleza clinica del
estudio, el proyecto se present6 al CEIC
del Hospital Clinico San Carlos
recibiendo un dictamen favorable.

RESULTADOS
Caracteristicas
instrumento:
Analisis de fiabilidad: El CERP-R
mostrd un indice de consistencia interna
alto, con un coeficiente Alfa de
Cronbach de 0,85.

Para el analisis factorial confirmatorio
correspondiente se utilizd el indice de
Kaiser Meyer Olkim, que indica el
grado de intercorrelacion de las
variables.

Tras el analisis factorial se confirmo,
que la version reducida CERP-R mide
principalmente cuatro factores, a los que
corresponden los siguientes items (Los
resultados se detallan en la Tabla 1):

psicométricas del

El factor 1: Desgana/Disforia: (items
1,2,8,13, 15, 16), incluye respuestas en
el espectro de los fenémenos
depresivos.
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El factor 2, Irritabilidad/Rechazo:
(items 4, 10, 11), agrupa las respuestas
de ira o malestar hacia el nifio o la
propia  parentalidad  durante el
tratamiento del hijo.

negativas sobre las conductas dificiles
del nifio durante el tratamiento.

La version definitiva del CERP-R se
adjunta en la Tabla 2.

Matriz de componente rotado

Componente
1 2 3 4
item16 ,832 ,101 ,167 ,124
item13 ,699 ,208 ,235
item15 ,687 ,234
item1 ,687 ,220 ,186
item8 ,579 ,262 ,169 ,134
item10 ,845 ,196
item11 ,304 ,714 ,251 ,162
item4 ,331 ,685 ,189
item2 ,350 ,494 -,272 ,325
item3 ,384 ,242 ,630
item5 ,302 ,195 ,601
item14 ,254 ,401 ,539 ,136
item7 ,482 ,353
item12 -,110 ,282 ,806
item6 ,270 ,246 ,708
item9 ,138 -,200 ,562

Método de extraccidn: andlisis de componentes principales.

Método de rotacidén: Varimax con normalizacidn Kaiser.

Tabla 1: Analisis Factorial de la version
reducida del CERP.

El factor 3, Sobreproteccion: (items 6,
7, 9, 12), incluye respuestas definidas
por la indulgencia, la preocupacion y
una tendencia a cuidar proactivamente
del niflo, aunque éste no lo necesite en
el momento presente.

El factor 4, Percepcion de desajuste:
(items 3, 5, 14), queda definido por las
dificultades para comprender el
malestar del nifio, asi como por una
tendencia a realizar atribuciones

Comparativa de las puntuaciones
totales del CERP-R entre padres y
madres

La puntuacion global obtenida en el
CERP-R es un indicador de la magnitud
de respuestas parentales negativas
(basadas en la desgana, la irritabilidad,
la sobreproteccion, etc.) que pueden
desplegar los padres frente al hijo
enfermo. Lo primero que se realizé es la
comparativa de padres y madres (14
parejas) de los resultados globales del
CERP-R. Aunque hay mas dispersion
de datos en las madres que en los padres,
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las dos medianas son muy parecidas y

no hay diferencias estadisticamente
significativas entre padres y madres de

las mismas parejas en la puntuacion

global del CERP-R (p=0.66).

Factor

Nombre

Ne item

item

Desgana/Disforia

15

16

13

En algun periodo desde el comienzo de la
enfermedad, ¢Estad siendo dificil seguir cuidando de
si mismo/a? (por ejemplo: seguir haciendo cosas
placenteras para usted, arreglarse, descansar, etc.)
¢Hay momentos en que la atencion que presta a los
aspectos médicos de su hijo/a (sintomas,
medicinas...) le quitan tiempo para divertirse con
él/ella?

Desde la enfermedad, ¢Nota en alguna época que
tiene menos ganas de hacer las cosas que antes le
apetecian?

éLe ve su hijo/a pasarlo muy mal a usted por culpa
de la enfermedad?

¢éLe resulta dificil disimular su preocupacion frente a
su hijo/a?

éCon qué frecuencia se muestra triste delante de su
hijo/a por cualquier razén?

Irritabilidad

éCon qué frecuencia pierde ligeramente la paciencia
cuando su hijo/a se muestra alterado?

10

éCon qué frecuencia se llega a enfadar con su hijo/a
cuando las quejas de éste/a son demasiado
persistentes?

11

¢Con qué frecuencia nota que no puede evitar
alterarse ante el malestar de su hijo/a?

Sobreproteccion

12

¢Ha sido o es usted mds permisivo/a con su hijo/a
porque él/ella estd pasando por demasiado?

Para que su hijo/a se sienta lo mejor posible, étrata
de darle casi todo lo que desea en cada momento?

éQuiere hacer todo lo posible para reducir el
malestar de su hijo/a?

Cuando algun otro nifio lo estaba pasando mal,
éintenta que su hijo/a no se fije en ello?

Percepcion de
desajuste

¢éSe le hacen dificil de comprender algunas
reacciones de su hijo/a en casa o en el hospital?

Consolar a su hijo/a cuando lo pasa mal éresulta una
tarea dificil?

14

éSiente que el comportamiento de su hijo/a es
desordenado y/o impredecible?
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Comparativa de las puntuaciones por
factores del CERP-R entre padres y
madres

Ademas de la magnitud global de
respuestas parentales negativas, el
CERP-R ofrece puntuaciones
discriminadas para cada estilo de
respuesta parental especifico.

En el grafico 1 se representan, en
detalle, los resultados de la comparativa
de padres y madres (parejas) de los
factores del CERP-R.

Los resultados indican que las
respuestas de disforia/desgana son
significativamente mas altas en madres.

Factor 1: Desgana/Disforia

Factor 2: Irritabilidad/Rechazo

CERP FACTOR 1
10
I

8
L

CERP FACTOR 2

W

Madres

Padres

Factor 3: Sobreproteccion

Factor 4: Percepcion de desajuste

1

CERP FACTOR 3

|

<~ o o

Madres Padres

CERP FACTOR 4

Padres

Grafico 1: Comparativa padres/madres de los 4
factores del cuestionario de los Estilos de
respuesta parental (CERP).

Mientras que las respuestas de
sobreproteccion arrojaron resultados
significativamente  superiores entre
padres.
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CONCLUSIONES Y DISCUSION
Tener un hijo enfermo puede ser muy
estresante para los padres y madres, que
tienen que enfrentar emociones
abrumadoras y también desafios fisicos,
sociales, etc. Aunque a largo plazo, la
mayoria se adaptan con éxito a vivir con
un hijo enfermo (1).

Generalmente, la pareja busca de forma
mas o0 menos consciente, mecanismos
compensatorios para afrontar la
enfermedad del hijo en cada una de las
etapas de la enfermedad (9). La
experiencia clinica nos ensefia que, si
uno de los dos estd mas triste o
deprimido, el otro tenga la iniciativa de
afrontar con mas fuerza el momento y
en otras ocasiones sea al revés.

Los analisis estadisticos realizados
sobre nuestra muestra con el CERP-R
no arrojan diferencias estadisticamente
significativas entre padres y madres en
cuanto a estilos de respuesta parental.
Analizando los factores concretos, se
evidencia que existe una mayor
diferencia en la respuesta parental,
siendo por ejemplo la desgana/disforia
(factor 1) mas elevado en las madres, y
en cambio la sobreproteccion (factor 3)
es mas elevado en los padres.
Analizando mas en detalle la
sobreproteccion de las parejas, se
observd que cuando los padres
mostraban puntuaciones altas en este
factor, las madres tendian a ser menos
sobreprotectoras, lo que sugiere la
existencia de una dindmica
compensatoria en el seno de la pareja.
En cambio, en rangos intermedios,
ambos progenitores mantenian
puntuaciones parecidas. En lo referido a
la irritabilidad/rechazo (factor 2) y la
percepcion de desajuste (factor 4),
ambos progenitores presentan
puntuaciones parecidas.

El CERP-R permite analizar las
diferencias en las respuestas afectivas
de los padres y madres como
mecanismos naturales de compensacion

dentro de la pareja, y asi podemos
incorporar a la atencion sanitaria una
normalizacion de estas diferencias, una
desestigmatizacion de las mismas, y un
apoyo emocional que atienda a la
diversidad de necesidades dentro de la
pareja. La atencion y el apoyo por parte
de los profesionales de la salud a los dos
miembros de la pareja, se convierte en
un elemento basico para el ajuste y la
convivencia familiar.

El presente estudio evidencia que el
CERP-R, en su versién reducida de 16
items, es un instrumento fiable y valido,
que puede ser utilizado para medir los
diferentes estilos de respuesta parental
de los padres que tienen un hijo
enfermo, de cara a planificar
intervenciones a medida de las
necesidades de cada familia.
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