Articulos originales

ISSN 2519-0652 CASUS.2017;2(3):139-146

Comprendiendo el afrontamiento y
la calidad de vida en adolescentes

con espina bifida

Andrea Salinas-Rosas?
Richard Paucar-Yangua?

RESUMEN:

PALABRAS CLAVE:
Citar como:

Objetivo: determinar la fuerza de asociacion entre los
estilos y estrategias de afrontamiento y la calidad de vida
en adolescentes con espina bifida (EB). Metodologia: el
estudio fue de corte transversal y de tipo explicativo. El
tamafio de la muestra fue de 70 adolescentes con EB de
ambos sexos y edades comprendidas entre 12 y 18 afios.
Las variables de estudio fueron la calidad de vida y el
afrontamiento. Asimismo, se incluyeron variables
sociodemogréaficas. Se empled el modelo de regresion
logistica ordinal donde se calcularon Odds Ratios (OR).
Resultados: el 25.7% de los encuestados reporté una
muy buena calidad de vida y el 18.7 presento un estilo de
afrontamiento de resolver el problema. En cuanto al
estilo resolver el problema (OR: 1.06) y la estrategia de
buscar diversiones relajantes (OR: 1.28) se asociaron
con niveles altos de la calidad de vida. Sin embargo, el
afrontamiento no productivo (OR: 0.96) y las estrategias
de la falta de afrontamiento (OR: 0.75), auto inculparse
y reservarlo para si (OR: 0.81) se asociaron a una
disminucion de la calidad de vida. Conclusiones: los
niveles altos de la calidad de vida se asocian fuertemente
con el estilo resolver el problema. Sin embargo, una
disminucion de la calidad de vida se asocia con el estilo
afrontamiento no productivo y las estrategias de la falta
de afrontamiento y auto inculparse. Por ello, es necesario
crear programas de intervencion para reducir las secuelas
de estilos y estrategias de afrontamiento no productivos
en los adolescentes con EB.
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INTRODUCCION

La espina bifida (EB) es una malformacion congénita
debida a la carencia de acido folico en la etapa
embrionaria durante la cuarta semana de gestacion,
entre 25 a 29 dias (1, 2). Dicha condicion hace que el
tubo neural no llegue a cerrarse por completo,
produciendo un quiste medular en el lugar de la
lesion, teniendo secuelas permanentes a lo largo de la
vida (3). En el Pert durante el 2013 la incidencia de
espina bifida fue 8,3/10,000 en recién nacidos (4).

Los adolescentes con EB perciben una autoimagen
peyorativa a comparacion de la poblacion general,
donde su interaccion social estd relacionada
estrechamente con el auto concepto. En este
fendmeno un factor importante es la relacion con sus
padres (5). Por otro lado, la autoestima vy
autoconcepto esta estrechamente relacionada con la
percepcion del colegio, ya que esta es una fuente de
agresiones, rechazos, burlas o de aislamiento social.
En este contexto, por el contrario, los adolescentes
gue no presentan estos problemas denotan una mayor
autoestima, superiores valores felicidad general y
niveles de ansiedad bajos (6)

En la adolescencia se presentan situaciones generan
una capacidad de afrontamiento, ya sea con la
utilizacién de estrategias cognitivas y/o conductuales,
con el fin de adaptarse a su entorno. En esta etapa el
sujeto utiliza dichas estrategias constituyendo mas
adelante sus propios estilos de afrontamiento (7). Por
otro lado, las personas con una discapacidad
vinculada a la EB afrontan eventos de la vida
cotidiana con limitaciones vinculadas a la movilidad.
En relacion a lo anterior, se conoce que la estrategia
centrada en la emocién es las mas utilizada por los
individuos con discapacidad motora (8).

En la adolescencia es complejo definir la calidad de
vida ya que implica considerar en la etapa de vida sus
aspectos  bioldgicos, psicologicos y  sociales
interactuando entre si y con el entorno. Son
numerosos los factores que favorecen o desfavorecen
una adecuada calidad de vida en el adolescente. Estos
contribuirdn en gran medida a que la persona desee
salir adelante por si mismay a buscar mayores niveles
de independencia. No obstante, las creencias sociales
y las de sus propias familias, las limitaciones fisicas,
el nivel de la lesién medular, o el usar silla de ruedas
no son factores significativos para que estas personas
tengan una buena o deficiente calidad de vida (9). Sin

embargo, la calidad de vida en personas con EB
dependera mucho de diversos factores como los
habitos de su vida diaria, las expectativas de vida que
tienen de si mismos, las metas, suefios y objetivos que
desean lograr a lo largo de su vida (9).

Las conductas y cogniciones que los individuos
manejan ante una situacion ademas del uso de los
recursos personales, permiten la adaptacion y
transicion de manera efectiva ante los problemas (10).
Analogamente, la percepcion en el contexto cultural,
los wvalores, metas, objetivos, expectativas vy
preocupaciones determinan la satisfaccion del sujeto
en la vida (11). Es por ello que estas variables son
relevantes en la etapa propia de la adolescencia. En
una condicion como la provocada por la EB
conllevara a que estos procesos tengan mayor impacto
en la calidad de vida de estas personas.

Teniendo en cuenta lo anterior, no se ha profundizado
en como los estilos y estrategias de afrontamiento
impactan en la calidad de vida en adolescentes con
EB. Es necesario conocer con mayor precision el
comportamiento de estas variables en la poblacion
peruana para poder plantear estrategias de evaluacion,
intervencion y seguimiento a través de programas de
promocién de la salud. De esta manera se propuso
como objetivo determinar la relaciéon de los estilos y
estrategias de afrontamiento y la calidad de vida en
adolescentes con EB.

MATERIALES Y METODOS

El estudio fue de tipo explicativo. Participaron 70
adolescentes con EB de ambos sexos con edades
comprendidas entre 12 y 18 afios. Se excluyeron
aquellos adolescentes con discapacidad cognitiva. El
muestreo utilizado fue no aleatorio. La variable
dependiente fue la calidad de vida que considera a la
persona en relacion al medio que la rodea, de acuerdo
a sus necesidades y demandas (12). Variable
categdrica que se midié a través del Cuestionario de
Calidad de Vida relacionada a la Salud KIDSCREEN
— 52. Este instrumento se basa en el modelo tedrico
Biopsicosocial de Engel (13). Fue categorizada en
muy mala (<184), mala (184-207), buena (208-222) y
muy buena (>222).

La variable afrontamiento hace referencia a un
conjunto de acciones cognitivas y afectivas que surgen
en respuesta a una preocupacion en particular (14).
Variable numérica que para su medicion fue
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utilizada la Escala de Afrontamiento (ACS). Este
instrumento se apoya en el modelo tedrico
transaccional de Lazarus y Folkman (15). El cual se
divide en tres estilos (resolver el problema,
afrontamiento no productivo y referido a otros) y en
18 estrategias.

Respecto a las variables sociodemogréficas fueron
consideradas: edad, variable categorica (12-13, 14-
15 y 16-18 afios). Sexo, variable categorica
(masculino, femenino). Grado de instruccion,
variable categorica (5° primaria, 6° primaria, 1°
secundaria, 2° secundaria, 3° secundaria, 4°
secundaria, 5° secundaria y superior). Tipos de
familia, variable categérica (nuclear, monoparental,
extensa y reconstituida). Diagnostico, variable
categorica (Mielomeningocele abierta, Espina bifida
oculta y Mielomeningocele cerrado). Ubicacion de
la lesion, variable categdrica (Lumbar, Sacro,
Térax, Lumbro-sacro, Dorso lumbar y Dorsal) y
Ayuda para la marcha, variable categdrica (camina
sin ayuda, soportes, uso de silla de ruedas).

Para el andlisis estadistico se utilizd el paquete
estadistico STATA SE version 12. Para el analisis
descriptivo se calcularon frecuencias y porcentajes
de las variables categéricas y medias para las
numéricas. Se verifico la distribucion de la
normalidad mediante la prueba de normalidad
Shapiro  Wilk obteniendo como resultado una
distribucién normal, por lo que se procedié a
utilizar la prueba paramétrica de Anova. Asimismo
se emple6 el modelo de  regresion
logistica ordinal, donde se calcularon Odss
Ratios (OR) e intervalos de confianza al 95% con un
p-value menor o igual a 0.05.

Se determind la confiabilidad del cuestionario
KIDSCREEN - 52 que obtuvo un coeficiente de
Alfa de Cronbach de 0.93, mientras que en sus
dimensiones este coeficiente oscilé entre 0.76 a
0.90. La validez del instrumento se determiné por
juicio de expertos alcanzando un coeficiente V
Aiken de 0.95 para la escala general y en sus
dimensiones por encima de 0.90. Igualmente se
determiné la confiabilidad de la ACS con un
coeficiente de Alfa de Cronbach de 0.90. En
relacién al item — test se obtuvo un Alfa de
Cronbach entre 0.89 y 0.90.

La investigacion fue aprobada por un Comité de

Etica. Con la finalidad de proteger a los participantes
se obtuvo el consentimiento informado tanto de los
padres de familia como de los adolescentes. Se
garantiz6 el cardcter anonimo de la informacién
recolectada.

RESULTADOS

En la tabla 1 se muestran las caracteristicas de la
poblacién de estudio. El promedio de edad fue de 15
afios, asimismo las mujeres representaron el 52.9%,
prevaleciendo el grado de instruccion secundaria
(84.3%). En relacion al diagnostico se observé que el
mas prevalente fue la MMC abierta (72.9%), la
ubicacion lumbar de la lesion fue la mas
frecuente (38.6%). Del mismo modo, el uso de sillas
de ruedas fue la ayuda mas empleada para la marcha
(50%). En cuanto a la calidad de vida el 25.7% de los
encuestados reporté una muy buena calidad de vida y
el 18,7% presentd el estilo de afrontamiento de
resolver el problema.

Tabla 1. Descripcién de los
adolescentes con espina bifida
n (%)

Edad m(ds) 15.1 (1.69)
Sexo

Hombre 33 (47.1)

Mujer 37 (52.9)
Grado de instruccion

Primaria 8 (11.4)

Secundaria 59 (84.3)

Superior 3(4.3)
Tipo de familia

Nuclear 23 (32.9)

Monoparental 5(7.1)

Extensa 37 (52.9)

Reconstituida 5(7.1)
Diagndéstico

MMC abierta 51 (72.9)

MMC cerrada 15 (21.4)

Espina bifida 4(5.7)

oculta
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Tabla 1. continlia

Tabla 2. Asociacién entre los estilos de afrontamiento y

calidad de vida

n (%) Calidad de vida
Ubicacién de la lesién Muly Mala Buena bM“y P
Lumbar 27 (38.6) "2;}5‘ o) (%) L(’(yeor)'a
Sacro 17 (24.3) Estilos de
Lumbro-sacro 15 (21.4) afrontamiento m(ds) 0.02
Dorso lumbar 2(2.9) Resolver el
Dorsal 7 (10.0) problema 88.8 99.8 106.8 1155 0.00
Toérax 2(2.9) Afrontamiento 93.8 84.8 834 793
Ayuda para la marcha no productivo 0.03
Camina sin Referido aotros 46.1 49.0 489 56.2 0.12
ayuda 13 (18.6) Edad 156 149 153 147 0.40
Soportes 22 (31.4) Sexo
Uso de sillas Hombre 151 303 21.2 333 023
de ruedas 35 (50.0) Mujer 324 216 270 189
Calidad de vida Grado de instruccion
Muy mala 17 (24.3) Primaria 25,0 250 375 125 057
Mala 18 (25.7) Secundaria 23.7 271 237 254
Buena 17 (24.3) Superior 33.3 - - 66.7
Muy buena 18 (25.7) Tipo de familia
Estilos de afrontamiento Nuclear 26.1 174 26.1 304 0.76
m(ds) Monoparental  40.0 -  40.0 20.0
Resolverel  102.8 (18.7) Extensa 216 351 189 243
problema Reconstituida ~ 20.0 20.0 40.0 20.0
Afrontam|e.nto 85.2 (15.1) Diagnéstico
no productivo
Referido a 50.1 (13.2) MMC abierta 255 216 274 255 0.85
otros MMC cerrada 20.0 40.0 133 26.7
Espina bifida
oculta 25.0 25.0 25.0 25.0
Existe una asociacion significativa entre el estilo de  Ubicacion de la
afrontamiento de resolver el problema y una muy lesion
buena calidad de vida (p=0.0001). Ser hombre Lumbar 148 222 259 370 0.39
G S e S S me e me s
giagnésticoe l(Jje I\?IMC cerrada (26:70/2): con la Lumbro-sacro  26.7 400 200 13.3
ubicacion de la lesion en el térax (50%) y caminar Dorso lumbar 100 - - -
sin ayuda (30.8%) presentaron una de calidad de Dorsal 286 429 143 143
vida muy buena, sin embargo estos resultados no Toérax 50.0 - - 50.0
fueron significativos. El resto de los indicadores se Ayuda para la marcha
pueden observar en la tabla 2. o
Camina sin
En la tabla 3 se evidencia que el estilo resolver el ayuda 154 308 231 308 097
problema se asocia con niveles altos de la calidad de Soportes 22.1 221 2713 213
vida (OR: 1.06). Sin embargo, el afrontamiento no Uso desillasde 28.6 257 229 229
productivo se asocia a una disminucién de la calidad ruedas
CASUS 2(3), 2017 142



Salinas A, Paucar R. Comprendiendo el afrontamiento y la calidad de vida Articulos originales

de vida (OR: 0.96). En cuanto a las estrategias de Tabla 3. continGa

afrontamiento el buscar diversiones relajantes (OR: Calidad de vida
1.28) y fijarse en lo positivo (OR: 1.27) aumentan OR  IC95% P

los niveles de la calidad de vida. Por otro lado, la

falta de afrontamiento (OR: 0.75), auto inculparse y Tipo de familia

reservarlo para si (OR: 0.81) se asocian a una Nuclear 1.00 - -
disminucién en los niveles de la calidad de vida. Monoparental 0.70 0.11-4.27 0.69
Extensa 0.78 0.30-2.01 0.61
Tabla 3. Fuerza de asociacion entre los estilos y Reconstituida 0.97 0.18-5.20 0.97
estrategias de afrontamiento con la calidad de vida Diagnostico
Calidad de vida MMC abierta 1.00 - -
OR 1C95% p MMC cerrada 0.90 0.33-2.51 0.85
Estilos de afrontamiento Espina bifida oculta 0.95 0.15-5.89 0.95
Resolver el problema 1.06 1.03-1.09 0.00 Ubicacion de lalesion
Afrontamiento no productivo  0.96 0.93-0.99 0.00 Lumbar 1.00 - -
Referido a otros 1.03 1.00-1.07 0.03 Sacro 0.64 0.21-1.91 0.42
Estrategias de afrontamiento Lumbro-sacro 0.34 0.10-1.07 0.06
Concentrarse en resolver el Dorso lumbar - - -
problema 1.22 1.11-1.36 0.00 Dorsal 0.31 0.07-1.37 0.12
Esforzarse y tener éxito 1.17 1.03-1.34 0.01 Torax 0.54 0.02-155 0.71
Comprometerse con amigos Ayuda para la marcha
intimos 1.15 1.06-1.26 0.00 Camina sin ayuda 1.00 . .
Buscar pertenencia 1.17 1.05-1.29 0.00 Soportes 0.86 0.25-2.89 0.80
Fijarse en lo positivo 1.27 1.12-1.44 0.00 Uso de sillas de ruedas  0.63 0.20-1.95 0.42
Buscar diversiones relajantes 1.28 1.04-1.57 0.02
Distraccion fisica 1.13 0.99-1.27 0.05
Preocuparse por el futuro 1.13 1.02-1.25 0.01 DISCUSION
Hacerse ilusiones 1.07 0.95-1.21 0.26 La investigacion analiz6 la asociacion entre el
Falta de afrontamiento 0.75 0.66-0.87 0.00 afrontamiento y la calidad de vida en adolescentes
Reduccion de la tension 0.85 0.75-0.95 0.00 con EB. Los resultados obtenidos evidenciaron la
Ignorar el problema 0.85 073-0.98 0.02 relacion positiva y estadl'sticament_e significa’giva
Auto inculparse 081 072001 000  °nue el afrontamiento y la calidad de vida
, Asimismo, se relacionan significativamente los
Reservarlo para si 0.81 0.72-0.93 0.00 estilos productivos de afrontamiento resolver el
Buscar apoyo social 111 1.00-1.22 0.03 problema y referencia a otros con niveles altos de
Accion social 1.03 0.93-1.15 0.55 la calidad de vida en los adolescentes con EB.
Buscar apoyo espiritual 1.12 1.00-1.25 0.05
Buscar apoyo profesional 1.08 0.99-1.19 0.07 Se observé que entre los adolescentes con EB
Edad 0.83 064-1.08 0.16 aumenta la calidad_ de vida CI_Jando emplean los
Sexo estilos de afrontamlent(_) conocidos como resol\_/er
el problema y referencia a otros. Esto se explica
Hombre 1.00 - - debido a que los adolescentes que tienden a utilizar
Mujer 052 0.22-1.22 0.13 de manera activa sus recursos personales para
Grado de instruccion hacer frente a sus vicisitudes, comparten sus
Primaria 1.00 - - preocupaciones, buscan soporte en su entorno
Secundaria 121 0.34-4.33 0.76 social, familiar, espiritual y profesional podrian
Superior 495 024-745 0.32 desarrollar estrategias que la permiten manejar,

CASUS 2(3), 2017 143



Salinas A, Paucar R. Comprendiendo el afrontamiento y la calidad de vida

Articulos originales

minimizar o tolerar las demandas de su condicion
de vida. Es decir, realizan el esfuerzo cognitivo y
conductual para regular las perturbaciones que
afectan negativamente su salud (16).

La calidad de vida se incrementa con las
estrategias de afrontamiento como buscar
diversiones relajantes y fijarse en lo positivo, otros
estudios reportan resultados similares (17). El
adolescente con EB que tiene actividades de ocio,
como por ejemplo leer libros, tocar un instrumento
musical, entre otros, mejora su bienestar
emocional y social (18). Asimismo, cuando se
inclina a ser optimista o presta més atencion a los
aspectos positivos de las situaciones presentes y
confia en el entorno social, esto genera mayor
cantidad de soluciones a sus problemas o
vicisitudes. De consecuencia contribuyen a una
adecuada percepcidn de su calidad de vida (17).

En cambio los niveles de calidad de vida
disminuyen con un estilo de afrontamiento no
productivo. Se observé que los adolescentes con
EB se autoinculpan por su condicion o se
preocupan excesivamente ante sus dificultades y
su futuro. Incluso, disponen de una disminuida
capacidad para resolver problemas, manifiestando
actitudes evasivas y tienen una vision negativa de
la vida. Por ende, estos estilos favorecen las
perturbaciones que afectan la salud ya que se
orientan a no abordar sus dificultades (19).
Asimismo, se limitan en la busqueda de su
autonomia e independencia afectando
negativamente su calidad de vida (20).

Del mismo modo, la calidad de vida disminuye
cuando el adolescente con EB muestra estrategias
no productivas como: la falta de afrontamiento, el
autoinculparse y el reservarlo para si. Otro estudio
reporta resultados similares (21). Como resultado
de ello, los adolescentes con EB asumen los
siguientes procesos ante sus vicisitudes: limitan
sus capacidades para enfrentar sus dificultades.
Sus conductas indican que se responsabiliza de
sus problemas y evitan que su entorno conozca sus
sentimientos ante esta situacion problematica. En
consecuencia no logran dominar o tolerar sus
demandas con esos estilos de vida, puesto que no
les permiten encontrar soluciones, evitan todo
aspecto positivo de su situacion, aumentando su
malestar emocional y tienden a desarrollar
sintomas psicosomaticos. Todo ello influye en la
disminucién de su calidad de vida (19).

Entre las limitaciones del estudio se encuentra el
sesgo de cortesia, es decir, que algunos evaluados
para complacer al entrevistador ofrecen respuestas
satisfactorias. Ademds, no se evaluaron factores
fisioldgicos que pudieran incidir en la calidad en la
percepcion de la calidad de vida en este sentido los
resultados deberdn ser contrastados con otros
estudios debido a la incipiente indagacion en el
contexto nacional.

CONCLUSIONES

Los niveles altos de la calidad de vida se asocian
fuertemente con el estilo resolver el problema y la
estrategia de buscar diversiones relajantes. Sin
embargo, una disminucién de la calidad de vida se
asocia con el estilo afrontamiento no productivo y
las estrategias de falta de afrontamiento, auto
inculparse y reservarlo para si. Por ello, es
necesario crear programas de intervencion para
reducir las secuelas de estilos y estrategias de
afrontamiento no productivos en los adolescentes
con EB.

Teniendo en cuenta estos resultados es necesario
crear programas de intervencion que incluyan
opciones en la educacién, las actividades de ocio,
los juegos recreativos, entre otros factores que
permiten el desenvolvimiento del adolescente con
EB con la finalidad de reducir las secuelas de
estilos y estrategias afrontamiento no productivos.
Dada la amplia gama de complejos desafios de
salud y de rehabilitacion en estos adolescentes son
necesarios mayores estudios que consideren mas
factores relacionados a su condicién de vida.
Nuestra comprension del fendmeno en personas con
EB se puede mejorar en la medida que se elimine el
vacio de conocimiento sobre el tema.
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Understanding coping and
quality of life in adolescents with
spina bifida

ABSTRACT: Objective: to determine the strength of association
between coping styles and strategies and quality of life in
adolescents with spina bifida (EB). Methodology: the
study was cross-sectional and explanatory. The sample size
was 70 adolescents with EB of both sexes and ages
between 12 and 18 years. The study variables were quality
of life and coping. Also, sociodemographic variables were
included. The ordinal logistic regression model was used
where Odds Ratios (OR) were calculated. Results: 25.7%
of respondents reported a very good quality of life and 18.7
presented a coping style to solve the problem. Regarding
the style to solve the problem (OR: 1.06) and the strategy
of looking for relaxing diversions (OR: 1.28) were
associated with high levels of quality of life. However,
nonproductive coping (OR: 0.96) and lack of coping
strategies (OR: 0.75), self-blame and reserve for
themselves (OR: 0.81) were associated with a decrease in
quality of life. Conclusions: high levels of quality of life
are strongly associated with style solving the problem.
However, a decrease in the quality of life is associated with
the nonproductive coping style and the strategies of lack of
coping and self-blame. Therefore, it is necessary to create
intervention programs to reduce the sequelae of
nonproductive styles and coping strategies in adolescents
with EB.

KEY WORDS: Coping; Quality of life; Spina bifida.
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