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Abreviaturas
AE atencion especializada
AP atencion primaria
CE control enfermo
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DAC dolor abdominal cronico
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FP feeding problem
GHQ-28 General Health Questionnaire de Goldberg
IC intervalo de confianza
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MAD adjusted mean difference
MC malos comedores
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OR odds ratio
ORa odds ratio ajustada/ adjusted odds ratio
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Repercusion psicoldgica y social de los padres y madres de nifios malos comedores. La
vision del pediatra.

Objetivos: Estimar el estrés de padres y madres cuando su hijo es mal comedor (MC), la
repercusion sobre el estado de salud psicolégica familiar y conocer la opinién del pediatra.

Métodos: Se realizaron 2 estudios independientes. 1) Estudio de casos (MC) y controles
(sanos, y con trastornos digestivos o enfermos). Se evaluo el estrés parental y la calidad de
vida familiar mediante escalas validadas (Parent Stres Index Short Form [PSI-SF] y
General Health Questionnaire de Goldberg [GHQ-28]. 2) Encuesta de opinion a pediatras.

Resultados: 1) Se recogieron 238 encuestas a padres; 102 de controles sanos, 88 con
trastornos digestivos y 48 de MC. Casi la mitad de los padres de MC estaban en
desacuerdo con su pediatra. Mas de la mitad reconocen problemas en su vida social,
laboral y familiar, con repercusion psicoldgica segun la escala GHQ-28: un 54,2% segun
valores de referencia (odds ratios ajustadas [ORa] frente a controles sanos 4,18; intervalo
de confianza del 95% [IC95%]: 1,96-8,87; frente a controles enfermos ORa 6,25; 1C95%
2,79-13,98) y un 33,3% segun nuestros controles sanos. Asimismo, presentaron mayores
puntuaciones de estrés (PSI-SF) que los controles sanos (diferencia de medias ajustada
[DMA] 21; 1C95% 12,19-29,81) y controles enfermos (DMA 20; 1C95% 9,81-30,19). 2)
Respondieron 211 pediatras: el 90% reconoce la repercusion psicolégica en los padres,
pero menos de la mitad les aconseja valoracion profesional. Consideran excesiva su
preocupacion, que constituye el principal motivo de derivacién al especialista. Casi la
mitad, reconoce que las familias se encuentran poco o nada satisfechas al salir de la
consulta. Los criterios diagnosticos son conocidos sélo por el 61,1%.

Conclusiones: Padres y madres de los MC tienen niveles elevados de estrés y riesgo de
ansiedad y depresion, con repercusion a nivel social, familiar, de pareja y laboral. Ademas,

la relacion con el pediatra puede verse afectada.
Palabras clave (MESH)

Conducta alimentaria, trastorno de conducta alimentaria infantil, conflicto psicolégico,

relacién madre-hijo, escalas de estado psicoldgico, relaciones familiares.
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Psychological and social repercussions of parents of children with feeding problems.
The pediatrician’s view.

Objectives. To estimate the parents” stress when their child has a feeding problem (FP),
the repercussion on the family psychological health status, as well as to know the

paediatrician's point of view.

Methods. Two independent studies were conducted. 1) Case (FP) control study (healthy
controls and controls with digestive disorders or sick controls). Parental stress and quality
of life in these families were assessed using validated scales (Parent Stress Index Short
Form [PSI-SF] and Goldberg's General Health Questionnaire [GHQ-28]. 2) A survey of
paediatricians' opinions.

Results: 1) 238 parents” surveys were collected; 102 from healthy controls, 88 with
digestive disorders and 48 from FP. Almost half of the FP parents disagreed with their
paediatrician. More than half acknowledged problems in their social, work and family life,
with psychological impact according to the GHQ-28 scale: 54.2% according to baseline
values (adjusted odds ratio [ORa] vs healthy controls 4.18, 95% confidence interval [95%
Cl95%)] 1.96-8.87; vs diseased controls ORa 6.25, 95% CI95% 2.79-13.98) and 33.3%
according to our healthy controls. They also had higher stress scores (PSI-SF) than healthy
controls (adjusted mean difference [MAD] 21; 95%Cl 12.19-29.81) and sick controls
(MAD 20; 95%CI 9.81-30.19). 2) 211 surveys were collected from pediatricians: 90% of
them acknowledged the psychological impact on parents, but less than half advised them
professional assessment. They consider their concern to be excessive, which is the main
reason for referral to a specialist. Almost half of them recognize that families are not

satisfied about the consultation. The diagnostic criteria are known by only 61.1% of them.

Conclusions. Parents of FP children have high levels of stress and risk of anxiety and
depression, with repercussions at the social, family, couple, and work levels. In addition,

the relationship with the paediatrician may be affected.

Key words: (MESH): Feeding Behavior, Childhood Eating and Feeding Disorders, Child
Behavior Disorders, Mother-Child Relation, Psychiatric Status Rating Scales, Family
Relations.
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1. Introduccidn
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En nuestra sociedad es muy frecuente que padres y madres consideren que su hijo
tiene dificultades en la alimentacion, y suele usarse de forma coloquial el término nifio mal
comedor (MC). Las denominaciones, definicion y sistematizacion de estas dificultades
estdn en constante revision (1) y, en la mayoria de los casos se trata de descripciones
subjetivas por parte de los padres que no se acompafian de trastornos nutricionales ni de
enfermedad organica asociada. Hablamos de nifios con un desarrollo normal, sin ningun

problema aparente salvo en el momento de las comidas.

La prevalencia de este trastorno es alta; la méas estudiada corresponde al grupo de
comedores selectivos, con rangos muy variables entre 19-60% desde el primer afio de vida
hasta la preadolescencia (2-7). Los problemas globales de alimentacion aumentan en los
nifios enfermos y, en concreto, en aquellos con problemas neurolégicos puede llegar al
80%.

La adecuada evolucion pondero-estatural de un nifio (8) es una de las primeras
herramientas con las que un pediatra trata de enfocar un problema como probablemente
funcional o con sospecha de organicidad. Pero en el &mbito de las familias con nifios con
dificultades en la alimentacion, el hecho de que no se refleje una consecuencia en peso o
talla no significa que las familias no lo vivan como un problema, con niveles de angustia
que pudieran ser superiores al de otras enfermedades que asocian organicidad. Identificar
esta repercusion permitiria al pediatra abordar el problema de forma mas global, prestando

no solo atencion al nifio sino también al contexto familiar.

Los padres presentan unos niveles de estrés inherentes a la responsabilidad que han
adquirido desde el momento que tienen un hijo. Dicho estrés puede influir en su
autoestima, actividad social y desarrollo personal (9). Cuando desde el punto de vista de
los padres el nifio no come adecuadamente, sus niveles de estrés pueden aumentar (10).
Estudios previos (10-12) sugieren que los MC pueden asociar problemas en la interaccion
con sus padres, siendo dificil determinar si es causa o consecuencia de ello. Esto pudiera

motivar afectacion en la calidad de vida familiar, incluso en la relacion con el pediatra.

Nuestro objetivo es conocer dicha afectacion, analizando el estrés parental y la
calidad de vida en estas familias, mediante escalas validadas, asi como conocer la opinion

de los pediatras, tanto de atencién primaria (AP) como de atencion especializada (AE).
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2. Antecedentes
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El concepto de nifio MC es un término muy usado en nuestra sociedad, poco
especifico, relativo a aquel paciente que en edad pediatrica presenta dificultades en

relacion con la alimentacion.

De forma general, la anorexia o hiporexia en la infancia puede clasificarse segun su

etiologia (13) en:

- Orgéanica: enfermedades que afecten a la deglucion, masticacion, procesos
infecciosos, alergias o intolerancias alimentarias, paralisis cerebral,

traumatismos, etc.

- Nerviosa: caracterizada por una distorsion de la imagen corporal y miedo a la

obesidad, sobretodo en la adolescencia.

- Funcional: en ausencia de una aparente enfermedad asociada, sino que
Unicamente existe dificultad en la alimentacion. Se utiliza ampliamente el

concepto de nifio mal comedor o nifio con dificultades en la alimentaciéon.

2.1 Mal comedor (MC) o nifio con dificultad en la alimentacién

2.1.1 Definicién v clasificacién

Las denominaciones, definicién y sistematizacion de estas dificultades estan en

constante revision.

Segin DSM-1V (1994) el concepto de “alteracion en la ingesta alimentaria en la

infancia o nifiez” debe de cumplir los siguientes criterios (14):

1- Alteracion de la alimentacion manifestada por una dificultad persistente
para comer adecuadamente, con incapacidad significativa para aumentar

de peso o con pérdida significativa de peso por lo menos durante 1 mes.

2- La alteracion no se debe a una enfermedad gastrointestinal ni a otra

enfermedad organica asociada.
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3- Este trastorno no se explica mejor por la presencia de otro trastorno
mental o por la no disponibilidad de alimentos.

4- La edad de inicio es inferior a los 6 afos.

Este es un concepto global que no realiza distincion entre los diferentes

comportamientos que pueda tener un nifio con relacién a la comida.

Posteriormente han aparecido otras sugerencias de clasificacion, pero Chatoor (15)

realizd una importante aportacion estableciendo distintos subgrupos que ayudan a entender

el contexto del problema (teoria psicoevolutiva).

1

Alteracion de la homeostasis o requlacién interna: se inicia desde el nacimiento,

corresponde a nifios muy irritables que no establecen sus ciclos de hambre,
saciedad, suefio y vigilia de forma correcta. Padres generalmente ansiosos que
no comprenden las necesidades de su hijo.

Alteraciéon de la reciprocidad: se inicia sobre los 2-8 meses, se establece un

vinculo madre-hijo inseguro debido a la ausencia materna. Tipicamente no

establecen signos de contacto social durante la toma.

Anorexia infantil: se inicia entre 6-36 meses. El nifio no tiene interés por la

comida, pero si por el resto de actividades y por la relacién con sus padres.
Parecen no tener hambre nunca. Nifios por lo demas asintomaticos, salvo en el

momento en que hay que comer.

Aversiones alimentarias sensoriales: nifios caprichosos, que realizan rechazo

selectivo por texturas, sabores, colores, pero comen bien los alimentos que les

gustan.

Alteraciones asociadas con enfermedades médicas; se inicia a cualquier edad.

En el contexto de enfermedades que dificultan la alimentacion (por disfagia,
dolor, fatiga, etc.). El nifio tiene hambre, pero acaba rechazando el alimento por

la sintomatologia que presenta.
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6- Alteracion postraumatica; Tras una experiencia traumatica en relacién con la

alimentacion (por ejemplo, quemadura con leche muy caliente) rechaza los

alimentos al verlos o acercarselos a la boca.

Afos mas tarde, en 2011, Levine (16) propone simplificar el diagnostico de los
pacientes segun los criterios de Wolfson, considerando que es una herramienta simple, con

mayor sensibilidad y especificidad:
1- Rechazo persistente de la comida mayor de un mes.

2- Ausencia aparente de enfermedad organica que justifique el rechazo de las

tomas, o bien, escasa respuesta médica a una enfermedad organica conocida.
3- Se inicia antes de los 2 afios y se diagnostica antes de los 6 afios.

4- Presencia de al menos una de las siguientes caracteristicas: dificultad para

alimentarse o ansiedad anticipatoria.

En 2013 el DSM V (17) ya no especifica “alteracion en la ingesta alimentaria en la
infancia o nifiez” sino que la engloba en el grupo “trastornos alimentarios y de la ingestion
de alimentos”, donde existe un nuevo apartado: “trastorno de evitacion/restriccion de la

ingestion de alimentos™ (307.59) (F50.8)) cuyos criterios son:

A) Trastorno alimentario o de la ingestion de alimentos que se pone de manifiesto
por el fracaso persistente para cubrir las adecuadas necesidades nutritivas y/o energéticas

asociadas a uno 0 mas de los siguientes hechos:
1- Pérdida de peso significativa.
2- Deficiencia nutritiva significativa.
3- Dependencia de nutricion enteral o suplementos orales.
4- Interferencia importante en el funcionamiento psicosocial.

B) EIl trastorno no se explica por falta de alimentos disponibles o factores

culturales.
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C) No se produce en el curso de anorexia o bulimia nerviosa, no existe alteracion en

la propia percepcion del peso.

D) No se atribuye a una afeccion médica, y si se produce en el contexto de ésta, es

mayor que lo esperado.

En vista a simplificar los criterios, en 2015 Kerzner y Chatoor (18) han propuesto
un enfoque fundamentalmente practico basado en las consideraciones paternas. Cada
categoria a su vez se subdivide en otras. Se establecen unos signos de alarma que deben de

buscarse sistematicamente por el especialista para valorar si existe organicidad.

1- Nifios que parecen no comer lo suficiente o sin apetito (englobaria los
conceptos previos de anorexia infantil, alteracion del vinculo, excesivo control

parental).

2- Nifios que sélo comen determinados alimentos (se incluyen en este grupo

comedores selectivos, neofobia, aversiones sensoriales).
3- Nifios que tienen miedo a comer (estrés postraumatico, vomitos de repeticion).

Finalmente en 2019, Goday (19), realizé una clasificacion global de los trastornos

de alimentacion en la infancia, que engloba cualquiera de las siguientes situaciones:

1- Disfuncién médica; evidenciada por compromiso cardiorrespiratorio 0

aspiraciones de repeticion durante la alimentacion.

2- Disfuncién nutricional; presencia de desnutricion energética o de

micronutrientes, 0 que precise soporte con nutricion enteral.

3- Disfuncién de la habilidad para alimentarse; el nifio precisa modificacion de
texturas, usar determinadas posiciones durante la comida u otras estrategias

especificas.

4- Disfuncion psicosocial; se presentan conductas de evitacion, manejo

inadecuado del cuidador, o afectacion de la relacion cuidador-nifo.
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2.1.2 Prevalencia de nifios malos comedores

El diagndstico de MC de la mayoria de los estudios de prevalencia esta basado en la

subjetividad y la percepcidn de los padres sobre como se alimentan sus hijos.

Segin el manual DSM-IV en 1994 (14), para establecer el diagnostico de
“trastornos de alimentacion en el nifio pequefio” es necesario contar con el criterio de
“imposibilidad para mantener el adecuado estado ponderal”. Dado que es infrecuente
encontrar repercusion ponderoestatural en nifios malos comedores (20) podriamos deducir

que el nimero de pacientes diagnosticados de este trastorno podria ser infraestimado.

Posteriormente en 2013, el nuevo manual DSM V (17) se refiere a “los trastornos
de la alimentacion” sin requerir como criterio diagndéstico la afectacion de peso y talla,
pero si debe de existir una interferencia importante en el funcionamiento psicosocial. Por
tanto, los propios padres definen a su hijo como mal comedor en base a su propia
percepcion. Este cambio en los criterios diagndsticos se considera relevante, dado que
permite que los pacientes sin repercusion nutricional que no pudieron ser diagnosticados

segun criterios DSM 1V, ahora si puedan ser incluidos.

La prevalencia mas estudiada de MC corresponde al grupo de comedores
selectivos, con resultados muy variables segun los distintos autores: 19-50% desde los 4 a
24 meses (2), 49% desde 1 a 10 afios (3), o prevalencias globales entre 11 % hasta 60% (4-
6). Los problemas globales de alimentacion aumentan en los nifios enfermos y, en

concreto, en aquellos con problemas neuroldgicos pueden llegar al 80% (7).

La duracién del trastorno es muy variable: entre 30%-40% continGan hasta la
adolescencia (21,22), incluso las dificultades en la alimentacion en la infancia pueden

perpetuarse hasta la edad adulta (23,24).

2.1.3 Causas de dificultades de alimentacién en los nifios

Se han descrito varios factores de riesgo asociados: la propia forma de alimentarse
de la familia (25,26), el temperamento del nifio (27), antecedentes familiares de neofobia

(28), la ausencia de lactancia materna (29), madres con trastorno del estado de animo
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(ansiedad, depresion, hostilidad) incluso antes del parto (30), o expuestas a factores
estresantes (31), madres con trastorno de conducta alimentaria (10,30,32,33), introduccion
de alimentacion complementaria antes de los 6 meses (34), problemas digestivos precoces
(colicos, vomitos, etc.), hijo primogeénito, bajo peso al nacimiento (35), sexo varon (36),

baja edad gestacional (37) o alteraciones del patron de suefio (38).

Existen factores de riesgo de tipo orgéanico (39) tales como: alteracion del
desarrollo psicomotor, prematuridad, antecedentes de enfermedad por reflujo
gastroesofagico, disfagia, aspiracion, enfermedad celiaca, alergias alimentarias,
estrefiimiento, enfermedad de Hirschsprung, trastornos de motilidad intestinal, afectacion
pulmonar crénica, cardiaca, otitis de repeticion, afectacion dentaria y epilepsia. En estos
casos, los problemas de alimentacién pueden llegar a persistir, aunque se resuelva la

enfermedad desencadenante inicial (7).

2.1.4 Consecuencias de las dificultades en la alimentacion

La dificultad en la aceptacién de determinados alimentos puede afectar al equilibrio
del patron dietético. Se ha descrito asociacién con riesgo de: ingesta hipocalérica, dieta
baja en algunos micronutrientes y retraso de crecimiento (40,41), desnutricion y sobrepeso
(26), problemas conductuales (42), habitos alimentarios irregulares durante la

adolescencia, tales como anorexia (38, 43) y afectacion en el desarrollo cognitivo (7).

También podrian verse afectadas las relaciones del nifio con los padres debido a
métodos de alimentacion impositivos, uso de amenazas o recompensas (4) incluso afectar a
la vida de pareja, pues los padres pueden discutir entre ellos sobre los habitos de

alimentacion del nifio (5,20).

2.2 Estrés asociado a parentalidad

El estrés parental es el que presentan padres y madres debido a las diversas
situaciones o sucesos cotidianos, que se acumulan en el contexto de su rol (9). Padres y

madres han de adaptarse a la nueva situacion que implica el tener que cuidar y educar a un
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hijo, lo cual supone una serie de cambios y de adquisicién de responsabilidades. Esto
conlleva que en ocasiones puedan sentirse desbordados, debido a los continuos cambios y
demandas que pueden plantearles sus hijos (44). Segun Abidin (9), el estrés parental se
define como un elemento activador que estimula la utilizacion de herramientas disponibles
para afrontar con satisfaccion el papel de padre/madre, siendo perjudicial tanto la ausencia

de activacién como valores extremos de estrés.

Los procesos de estrés pueden repercutir en el desarrollo del rol parental y en el
ejercicio de sus funciones. Los padres con malestar psicologico suelen percibir las
interacciones con sus hijos de manera disfuncional, siendo maés criticos con las conductas
que exhiben sus hijos y desplegando en mayor medida practicas parentales
desproporcionadas (45). Ademas, la dedicacion y el grado de implicacion en la educacion
y cuidado de los menores también se ven afectados (46).

Aquellos padres que perciben que las tareas asociadas a la parentalidad exceden sus
recursos, pueden mostrar dificultades a la hora de percibir las necesidades de sus menores,

asi como presentar una baja atencion a sus sefiales y demandas (47,48).

El estrés parental ha sido ampliamente estudiado en familias con hijos con
afectacion neuroldgica (como pardlisis cerebral, sordera) (49,50), enfermedades crénicas
(fibrosis quistica, cardiopatia) (51), alteraciones del comportamiento (trastorno por déficit

de atencion, autismo) (52,53) o familias en riesgo psicosocial (54), entre otros.

2.2.1 Estado psicoldgico parental asociado a las dificultades en la alimentacién infantil

El hecho de alimentar a un hijo es un pilar fundamental para “sentirse realizado”
como padre o madre (55). Cuando un nifio no come de forma adecuada desde el punto de
vista de sus padres, existe riesgo de asociacién con niveles elevados de ansiedad y
depresion paterna/materna (10). Es dificil establecer si los niveles de ansiedad son causa o
consecuencia de las dificultades que pueda presentar el nifio en relacion con su

alimentacion. En cualquier caso, este hecho merece ser tenido en cuenta.

Padres y madres presentan unos niveles de estrés inherentes a la responsabilidad
qgue han adquirido desde el nacimiento de su hijo. Dicho estrés puede influir en su
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autoestima, actividad social y desarrollo personal (9). Cuando el nifio no come
adecuadamente desde el punto de vista de sus padres, los niveles de estrés pueden

aumentar (10).

Los padres se sienten responsables de que sus hijos coman de forma adecuada,
variada y sana (3) ya que ser capaz de alimentar de forma correcta a un hijo es algo
inherente a la capacidad de ser un buen cuidador (55). Cuando fallan las expectativas de
los padres en relacion a la alimentacion de sus hijos, la tension familiar puede aumentar
(10), convirtiendo la comida en un momento estresante y negativo, que impide a los padres
disfrutar de su hijo en ese momento (56). En estas circunstancias, es mas frecuente que
existan disputas durante el momento de la comida, que los padres discutan entre ellos, que
le preparen una comida aparte u ofrezcan una recompensa (5) y finalmente, pueden

desarrollar presion sobre su hijo para que coma (57).

El caréacter del nifio también influye sobre sus padres; un patrén de conducta poco
afectiva puede influir sobre la percepcion que tengan sus padres del problema, y que lo
consideren aun de mayor envergadura (58). Los nifios con mayor temperamento emocional
son percibidos por sus madres como peor comedores (59). Estudios previos sugieren que
niflos con anorexia tienen mayores niveles de negatividad, dependencia e irregularidad en

las tomas que los nifios sin dificultades de alimentacion (12).

Se ha descrito que se pueden desarrollar alteraciones en la interaccion madre-hijo
cuya manifestacion en el nifio sea el rechazo en la alimentacién (11,12). Debido al
conflicto establecido, la madre podria desplegar de forma reactiva estrategias de exceso de
control, que le dificulten modular o negociar las interacciones conflictivas con su hijo,
situacion que contribuye al rechazo (11,12,60). Madres que llevan a la préctica estas
conductas controladoras no reconocen la autonomia de su hijo y pueden ser
sobreprotectoras (61,62). La propia negatividad parental facilita una percepcién mas
negativista de como se alimenta su hijo (58), y puede contribuir a acrecentar la inseguridad
en su papel como madre (12). Todo ello puede generar un circulo vicioso en relacion con
situaciones negativas en la alimentacion de los hijos cuyo resultado final sea niveles

elevados de ansiedad en los cuidadores de nifios malos comedores (63).

25



Se ha descrito, ademés, como la depresién materna puede afectar el desarrollo del
nifio de forma directa o indirecta (64) y crear una situacién de vulnerabilidad que pueda
dificultar los cuidados hacia el nifio (65). Los hijos de madres con depresion presentan
mayor incidencia de problemas emocionales y conductuales (65). El estrés materno es un
factor que influye en el cese precoz de la lactancia materna (31,66) y el desarrollo de la
desnutricion infantil (67) pero también ha sido relacionado como un factor predictor de
peor calidad de alimentacién de los hijos hasta la adolescencia, tales como mayor ingesta

de grasas saturadas, y como factor de riesgo de sobrepeso y obesidad de sus hijos (68-71).

Debido a todos estos factores, puede ser dificil establecer cual es el origen y cuél la
consecuencia; una situacion de conflicto durante las tomas de forma repetida puede
acrecentar el nerviosismo del nifio y llegar a inhibir la sensacion de hambre, de tal forma
que la comida desencadene en él sensaciones desagradables (inhibiendo las agradables).
Este problema puede empeorar a medida que pasa el tiempo, y a peor conducta, mayor
inseguridad parental, lo que contribuye a acrecentar el circulo vicioso. Por otro lado,
padres o madres inseguros, ansiosos, depresivos, pueden establecer un tipo de relacion
patoldgica con el nifio durante las comidas que aumente su inseguridad (12).

Previamente se ha descrito asociacion entre alto nivel de estrés parental y
dificultades en la alimentacion de los nifios en distintas situaciones: tras implantar un
dispositivo de gastrostomia (72), en pacientes con autismo (73,74), en nifios hospitalizados
debido a problemas alimentarios (75), con estancamiento de peso Yy talla (76), en pacientes
con comorbilidad asociada de tipo gastrointestinal, cardiorrespiratoria y neurolégica (77).

2.3 Trastornos gastrointestinales pediatricos v repercusion en la calidad de vida familiar

Los padres y madres de nifios con trastornos funcionales digestivos (dolor
abdominal recurrente, colicos, estrefiimiento) presentan elevados niveles de ansiedad (78-
82). El dolor abdominal funcional y el estrefiimiento pueden llegar a afectar a la calidad de
vida de los pacientes (83) de forma similar que otros trastornos organicos, tales como la
enfermedad inflamatoria intestinal (84). Los padres de estos nifios pueden llegar a advertir
una peor calidad de vida que la percibida propiamente por los nifios, incluso cuando se
compara con otras enfermedades organicas (83).
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En el caso de la enfermedad celiaca, tras su diagndstico acontecen cambios en el
ambito familiar y los padres asumen gran parte de la responsabilidad en ese proceso de
adaptacion, afectandose la calidad de vida familiar (85). Desde ese momento los padres se
ven obligados a reorganizar el ambito de la alimentacion del nifio. Se sienten responsables
de las posibles contaminaciones de gluten de la dieta y sienten miedo de que las
restricciones impuestas al nifio afecten a la relacion con sus hijos, y a la de sus hijos con su
entorno social (86). En general, las familias se enfrentan a mayores dificultades
econdmicas Yy sociales debido a la adhesion de la dieta (87). Todo ello puede contribuir a
que los padres y madres de pacientes celiacos tengan mayores niveles de ansiedad y
depresion (88,89). Algunos estudios demuestran que la calidad de vida de los pacientes con
diagnostico reciente (menor de un afio) es inferior que la de aquellos con diagndstico
previo; esto pudiera deberse a la mayor probabilidad de que los sintomas hayan remitido
(90).
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3. Justificacion
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Existen dos aspectos clave a tener en cuenta en el ambito de las familias de nifios
MC. Por un lado, dada su elevada prevalencia (hasta un 50% segun series), pudiera creerse
que la dificultad de alimentacion en los nifios sea una situacion normal y cotidiana. Por
otro, una de las principales herramientas con las que un pediatra evalta a sus pacientes es
la evolucion pondero-estatural, ya que permite orientar un posible problema como
funcional u organico, otorgando a la consulta realizada distinto grado de relevancia. En la
mayoria de los nifios con dificultades en la alimentacion no existe afectacion de peso ni
talla. Ambos factores simultaneos (alta prevalencia y ausencia de signos de organicidad)
podrian contribuir a minimizar su relevancia por parte de los pediatras. Sin embargo, para
estas familias, pudiera ser una situacion potencial de angustia y preocupacién, incluso
superiores a las de otras enfermedades clasificadas como organicas. La necesidad de
resolver esta situacion radica en que niveles de estrés o ansiedad elevados en el ambito
familiar pueden empeorar la situaciéon en relacién con la alimentacién del nifio e influir
directamente sobre el desarrollo de la personalidad. Ademas, si las familias no se sienten
comprendidas por el pediatra, podria deteriorarse la solidez de la relacion médico paciente,

gue se sustenta en la confianza.

En la actualidad, el hecho de que el concepto de nifio mal comedor se encuentre en
constante revision y que reciba multiples denominaciones, puede dificultar un diagndstico,
clasificacion y manejo homogéneo entre los profesionales. Esta falta de uniformidad puede
contribuir a acrecentar una posible desconfianza hacia el pediatra.

Por todas estas cuestiones buscamos objetivar la verdadera dimension del
problema. Al tratarse de un motivo de consulta tan frecuente, parece interesante conocer la
repercusion familiar que existe alrededor de este tipo de trastornos y el abordaje habitual
que los pediatras realizan. La vision global de la situacién nos ayudard a encontrar

propuestas para mejorar nuestra atencion a estas familias.
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4. Objetivos
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4.1 Objetivo general:

Conocer la repercusion psicoldgica y social de las familias de los nifios MC y los
conocimientos y actitudes de los pediatras respecto a este motivo de consulta.

4.2 Objetivos especificos:

4.2.1 Realizar una comparacién sobre el grado de estrés parental de los MC en
relacion con el nifio sano y con pacientes afectos de otras enfermedades (dolor abdominal

funcional, enfermedad celiaca y estrefiimiento).

4.2.2 Realizar una comparacién sobre el grado de repercusion psicoldgica de los
padres de nifios MC en relacion con el nifio sano y con pacientes afectos de otras

enfermedades (dolor abdominal funcional, enfermedad celiaca y estrefiimiento).

4.2.3 Conocer la afectacion de la vida social, familiar y laboral de los padres y
madres de MC y de nifios afectos de otras enfermedades (dolor abdominal funcional,

enfermedad celiaca y estrefiimiento).

4.2.4 Buscar posibles factores de riesgo asociados al desarrollo del trastorno de

conducta alimentaria en nifios.

4.2.5 Conocer la opinion subjetiva de los padres y madres de nifios MC y de nifios
con enfermedad digestiva (dolor abdominal, estrefiimiento, enfermedad celiaca) cuando

son atendidos por el pediatra por este motivo.

4.2.6 Valorar las diferencias en el grado de estrés parental y riesgo psicoldgico que

existen en cuanto al género.

4.2.7 Valorar la sensacion subjetiva, grado de conocimiento y abordaje médico por

parte de los pediatras de atencion primaria y especializada en relacion al paciente MC.
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5. Metodologia
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5. 1 Disefio:
Consta de 2 estudios independientes:

a) Estudio de casos y controles, en el que se solicitd la participacion a padres y

madres en forma de encuestas andnimas, en distintos &mbitos (AP y AE).

b) Estudio transversal descriptivo de la opinién subjetiva de los pediatras, en
distintos &mbitos (AP y AE).

5.1.A Estudio de casos y controles

Casos: nifio MC con edades comprendidas entre 0 y 12 afios, que se encontraban en
seguimiento en consulta de AE en medio hospitalario por este motivo.

Controles: se establecieron dos grupos de controles con edades comprendidas entre
0y 12 afios: controles sanos y controles enfermos.

- Los controles sanos (CS) fueron nifios que acudian a control de salud rutinario

en consultas de pediatria de AP sin enfermedad de base diagnosticada.

- Los controles enfermos (CE) fueron pacientes con otras enfermedades
clasificadas como funcionales (dolor abdominal, estrefiimiento, colicos) y como
organicas (enfermedad celiaca), que se encontraban en seguimiento en atencién

especializada en medio hospitalario.

En ambos casos, se entregd una encuesta anénima voluntaria a padres y madres
(Anexo 1) previo consentimiento informado. Se entregaron dos copias de la encuesta para
que tanto padres como madres pudieran responderla y se facilité un sobre con franqueo
pagado para que pudieran remitir la encuesta por correo ordinario al centro coordinador

(Hospital Universitario de Burgos).

No se empled ningun procedimiento de apareamiento de edad o sexo en el

reclutamiento, que fue de conveniencia.
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- Los centros colaboradores en el &mbito de atencion primaria fueron los centros

de Salud de Atencidn Primaria de Burgos.

- Los centros colaboradores en el &mbito de atencion hospitalaria fueron centros

hospitalarios de Castillay Ledn, Comunidad de Madrid y Castilla-La Mancha.

Variables de estudio
Los cuestionarios constan de 4 partes diferenciadas:

- Datos generales del paciente (relativos a su edad, sexo, somatometria perinatal y
actual, situacion familiar y laboral de los padres).

- Consecuencias del problema a nivel familiar (necesidad de atencion médica, uso
de medicacion, repercusion en la vida social, de pareja) mediante un cuestionario de
elaboracion propia con posibilidad de respuesta mdltiple: nada, poco, bastante, mucho
(Anexo 1).

- Evaluacion de estrés parental: mediante escala PSI-SF de Abidin (adaptacion

espafiola de Diaz-Herrero) (91,92).

- Evaluacién de calidad de vida mediante la prueba de Goldberg o GHQ-28 (93),
instrumento para detectar problemas de disfuncion social, psicosomaticos, ansiedad y

depresion.

Escala PSI-SF de Abidin

Parent Stress Index (PSI) es una prueba autoadministrada que evalla el estrés
experimentado por la persona en su rol como padre o madre de hijos de hasta 12 afios.
(91). Ha sido traducida a multiples idiomas y es una herramienta ampliamente utilizada. La
version inicial esta compuesta por 101 items. PSI-SF (91) es la version reducida compuesta
por 36 items y presenta un formato likert de respuesta de cinco opciones, desde 1 (muy en

desacuerdo) a 5 (muy de acuerdo). Las tres subescalas que lo componen son:
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a) Malestar paterno: determina el malestar experimentado por padres y madres al
ejercer su papel de cuidadores, provocado por factores personales y directamente

relacionados con el ejercicio de las funciones derivadas de este rol.

b) Interaccion disfuncional padres-hijo: consiste en la percepcion que padres y
madres tienen del grado en que su hijo satisface o0 no las expectativas que tenian sobre su

relacion, y como esa interaccion influye en su papel de padre/madre.

c) Nifo dificil: valora como perciben los padres la facilidad o dificultad de

controlar a sus hijos en funcion de los rasgos conductuales que poseen.

Con la suma de estas tres subescalas se obtiene una puntuacién final global que se
denomina Estrés Total, que constituye el grado de estrés que los padres experimentan al
desempefiar su papel de cuidadores. La puntuacion maxima alcanzable es 180. A mayor

puntuacion, mayor repercusion psicoldgica.

De acuerdo con las recomendaciones originales de los autores, los casos que
sobrepasan el percentil 85 se consideran “estrés alto” y por encima del percentil 90 se
considera clinicamente significativo. La consistencia interna (alfa de Cronbach) de este
cuestionario obtenida con una muestra espafiola (92), fue de 0,90 para estrés derivado del

cuidado del nifio, 0,87 para malestar personal y 0,91 para la escala total.

Prueba de Goldberg o GHQO- 28

La prueba General Health Questionnaire (GHQ-28) de Goldberg o GHQ- 28 (93)

es un cuestionario autoadministrado de facil ejecucion que consta de 28 items.

Fue concebido en los afios 70 como método de identificacion de pacientes con
trastornos psiquicos en el ambito clinico de los no especialistas en psiquiatria. En su
formato original constaba de 140 items. A partir de él, se han ido generando versiones mas
cortas (GHQ-60, GHQ-30, GHQ-28, GHQ-20, GHQ-12). En Espafia se han validado
diferentes versiones, pero la mas difundida y utilizada ha sido la GHQ-28, adaptada y
validada por Lobo et al. en 1985 (94).
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GHQ-28 ha demostrado ser un buen instrumento para detectar problemas de
disfuncion social, psicosomaticos, ansiedad y depresidn. En conjunto, los datos disponibles
han mostrado una elevada fiabilidad test-retest (r = 0,90) con una sensibilidad de 84% y
especificidad de 82 % (93,94). Tiene dos aplicaciones principales: estimar la prevalencia
de la enfermedad psiquiétrica en una determinada poblacion y captar casos de enfermedad
psiquidtrica en las consultas no especializadas. Esta prueba se considera atil como método
de cribado, pero no para realizar un diagndstico clinico ni medir la gravedad de los

sintomas (95).

Consta de 28 items agrupados en cuatro subescalas de 7 preguntas cada una, que
exploran diferentes areas: subescala A (sintomas somaticos), subescala B (ansiedad e
insomnio), subescala C (disfuncion social) y subescala D (depresién grave). Cada pregunta
tiene cuatro posibles respuestas. Para determinar la puntuacién del GHQ se ha usado la
puntuacion likert, que consiste en asignar valores de 0, 1, 2 y 3 a cada una de las cuatro
posibles respuestas (a, b, ¢, d). Mayores niveles de puntuacion se asocian a peor salud
mental. Segun este método el valor maximo que se puede obtener en la escala es de 84
puntos y el minimo de cero puntos. El puntaje total se obtiene por sumatorio simple de las
calificaciones en cada uno de los items. El punto de corte establecido para no caso/caso
recomendado por el autor es 23/24 como puntuacion total, aungue no es un punto de corte

absoluto.

Tamafno muestral

Estimamos un tamafio muestral de al menos 40 encuestas de casos y 80 de controles
para detectar diferencias en las escalas equivalentes a 0,6 desviaciones estandar y
estimaciones de odds ratios (OR) superiores a 3 para puntuaciones de escalas en rango

patoldgico asumiendo contraste bilateral con error alfa 0,05 y beta 0,20.
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Criterios de inclusién

a) Controles sanos: pacientes que acuden a la revision de salud programada por el
pediatra sin enfermedad de base diagnosticada, desde los 0 a 12 afios.

b) Controles enfermos: pacientes en seguimiento en consulta especializada con

edades comprendidas entre 0-12 afios y con alguno de los siguientes diagnosticos:

b.1 Caso dolor abdominal crénico (DAC) o recurrente de caracteristicas funcionales.

Engloba a su vez las siguientes entidades:

- En los menores de 4 afios (96) el DAC se establece como un “diagndstico”,
debiéndose descartar siempre organicidad, asi como un trastorno somatomorfo. Se
incluyen por tanto nifios con dolor referido al area abdominal, al menos una vez a la
semana durante al menos dos meses previos al diagnostico. Se incluye en este grupo de
edad el colico de lactante (97): crisis de Ilanto inconsolable e intenso que a menudo se
producen por la tarde y que se asocian a otros sintomas como distension abdominal,
movimientos de flexién de piernas sobre el abdomen y enrojecimiento cutaneo con el

Ilanto en nifios menores de tres meses por lo demas sanos.

- En los mayores de 4 afios el DAC no es un diagndstico sino un “sintoma”
pudiéndose establecer el diagndstico de funcional siguiendo los criterios del comité Roma
I11 (98) por la presencia de los siguientes sintomas al menos una vez a la semana durante al

menos dos meses previos al diagnostico:

- Dispepsia funcional: dolor abdominal localizado en hemiabdomen superior, que

no mejora con la defecacion ni se asocia a cambios en la consistencia o frecuencia de

deposiciones, sin evidencia de enfermedad organica que justifique los sintomas.

- Sindrome de intestino irritable: dolor abdominal asociado a dos o mas de los

siguientes sintomas: afectacion al menos durante el 25 % del tiempo, mejoria tras la
defecacion, cambios en la frecuencia y consistencia de las deposiciones, sin evidencia de

enfermedad organica que justifique los sintomas.
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- Migrafia abdominal (al menos dos episodios en el dltimo afo): episodios

paroxisticos de dolor periumbilical intenso y agudo al menos de una hora de duracion, con
intervalos libres de sintomas durante semanas o meses, el dolor interfiere con la actividad
habitual y asocia a dos 0 més de las siguientes caracteristicas: anorexia, nausea, vomitos,
cefalea, fotofobia, palidez. No existe evidencia de enfermedad organica que justifique los

sintomas.

-Dolor abdominal funcional de la infancia: dolor abdominal episodico o continuo

en ausencia de criterios de otros trastornos gastrointestinales funcionales y sin evidencia de

enfermedad organica que justifique los sintomas.

-Sindrome del dolor abdominal funcional de la infancia: dolor abdominal funcional

gue se acompafia ademas de alguno de los siguientes criterios durante al menos el 25% del
tiempo: alguna pérdida de actividad habitual, cefalea, dolor de miembros o dificultades

para el suefio.

b.2 Caso estrefiimiento o disquecia del lactante:

- En los menores de 4 afios (96):

Criterios diagnosticos de disquecia del lactante: lactantes menores de 6 meses, con
episodios de esfuerzo y llanto durante al menos 10 minutos de duracion antes de las

deposiciones en ausencia de otros problemas de salud.

Criterios diagndsticos en nifios < 4 afios de estrefiimiento funcional: durante 1 mes debe

cumplir dos 0 més de los siguientes criterios:
- <2 deposiciones a la semana.

- Al menos 1 episodio de incontinencia a la semana tras la adquisicién del control

de esfinteres.
- Historia de retencién fecal excesiva.

- Historia de movimientos intestinales dolorosos o intensos.

38



- Presencia de fecalomas en el recto.

- Historia de heces de gran tamafio que pueden obstruir el inodoro.

-En los mayores de 4 afios (98):

Criterios diagndsticos: debe presentar al menos 1 vez a la semana en el ultimo afio, dos o

mas de los siguientes criterios:
- <2 deposiciones a la semana.
- Al menos 1 episodio de incontinencia fecal a la semana.
- Historia de posturas retentivas o0 excesiva retencién fecal voluntaria.
- Historia de movimientos intestinales dolorosos o intensos.
- Presencia de fecalomas en el recto.

- Historia de heces de gran tamafio que pueden obstruir el inodoro.

b.3 Caso enfermedad celiaca (EC)

La EC ha de estar diagnosticada segun los criterios de la Asociacion Europea de
Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricién Pediatrica (ESPGHAN) de 2012 (99) aunque

recientemente se han realizado modificaciones (100). Existen 2 posibilidades:

- Signos y sintomas sugerentes de EC, alto titulo de
anticuerpos antitransglutaminasa tipo IgM >10 veces el valor de referencia del
laboratorio, positividad de los anticuerpos anti-endomisio y presencia de HLA
DQ2 o DQS8.

- Biopsia intestinal con hallazgos de atrofia vellositaria asociado a clinica

compatible y/o positividad de anticuerpos anti-transglutaminasa.
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b.4 Caso nifio mal comedor o con dificultades en la alimentacion:

Diagndstico segun criterios DSM V (17) en base a la opinion de sus padres. Ha de

cumplir los siguientes items:

A Trastorno alimentario o de la ingestion de alimentos que se pone de manifiesto
por el fracaso persistente para cumplir las adecuadas necesidades nutritivas y/o energeéticas

asociadas a uno o mas de los siguientes hechos:

Pérdida de peso significativa.

Deficiencia nutritiva significativa.

Dependencia de nutricién enteral o suplementos nutritivos orales.

Interferencia importante en el funcionamiento psicosocial.
B El trastorno no se explica por falta de alimentos disponibles o factores culturales.

C No se produce en el curso de anorexia o bulimia nerviosa, no existe alteracién en

la propia percepcion del peso.

D No se atribuye a una afeccion médica, y si se produce en el contexto de ésta, es

mayor que lo esperado.

Criterios de exclusion

Generales para todos los grupos: cualquier otra enfermedad diagnosticada de

forma previa o a lo largo de la realizacion del estudio, tales como: enfermedad neurolégica,
metabolica, cromosomopatias, retraso psicomotor, alteraciones de la deglucién, alergias

alimentarias, alteraciones psiquiéatricas.

Especificas de grupo: aparicion de signos o sintomas de alarma que orienten hacia

sospecha de enfermedad de base orgéanica (96,98).

b.1 Grupo dolor abdominal / célico de lactante.
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Aquellos signos o sintomas que sugieran un origen no funcional del trastorno tales
como: localizacion del dolor lejos de la zona periumbilical o irradiacién a miembros y
espalda, dolor persistente en los cuadrantes superior o inferior derechos, presencia de
sangre en heces, estado nauseoso y vomitos, disfagia, artritis o artralgias, diarrea nocturna,
dolor nocturno que despierta al nifio no asi el que dificulte conciliar el suefio (item
excluido en caso de cdlico de lactante), presencia de fiebre, sindrome miccional, pérdida de
peso no voluntaria o detencion de la talla, antecedentes familiares relevantes (enfermedad
inflamatoria intestinal, enfermedad celiaca o Ulcera péptica), anorexia, eritema nodoso,
pérdidas hematicas gastrointestinales, dolor a la presioén localizado en los cuadrantes
superior o inferior derechos, distension o un efecto masa localizados, hepatomegalia y
esplenomegalia, dolor a la presion en el angulo costovertebral o en la columna vertebral,

anomalias perianales (Ulceras perirrectales y/o fisuras anales) o hematoquecia.

b.2 Grupo estrefiimiento

Estrefiimiento secundario a enfermedad de base organica organica, tales como:
trastornos endocrinos y metabolicos, hipotiroidismo, acidosis renal, diabetes insipida,
hipercalcemia, asociacion a lesiones anales como estenosis y atresia anal, trastornos de la
médula espinal (mielomeningocele, tumor, etc.), parélisis cerebral, hipotonia, enfermedad
de Hirschsprung, pseudoobstruccién intestinal crdnica, asociacion con ingesta de drogas

(metilfenidato, fenitoina, imipramina, fenotiacidas, antiacidos, codeina).

Andlisis estadistico

Se realiz0 estadistica descriptiva de todas las variables globalmente y por grupos,
con analisis de frecuencias relativas y absolutas de variables cualitativas y medidas de
tendencia y dispersion de variables cuantitativas. Todas las estimaciones se realizaron con
sus intervalos de confianza del 95%. Se compararon variables cualitativas por grupos
mediante test de ji cuadrado o pruebas exactas, y variables cuantitativas mediante test de
ANOVA o alternativas no paramétricas. Se realizaron modelos de regresion logistica no

condicional para puntuaciones categorizadas y de regresion ordinal para puntuaciones
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cuantitativas, para comprobar la mayor o menor presencia de estrés parental asociada al
grupo de estudio, ajustando por covariables de edad, sexo y factores sociofamiliares
(padre-madre, situacion laboral y formacion). Se emplearon puntos de corte de referencia y

estimados del grupo control sano. Se utilizé el programa IBM SPSS Statistics version 2.

5. 1. B) Estudio descriptivo sobre la opinion de los pediatras

A los pediatras tanto de AP (Centros de Salud de Castilla y Ledn) como de AE
(Seccidn de Gastroenterologia Infantil, en varios hospitales de Espafia) se les entregd un
cuestionario anonimo (Anexo 3) no validado, que consta de varios items para valorar su
opinion subjetiva, grado de conocimiento y manejo global ante un paciente con
dificultades en la alimentacion. Dichos cuestionarios se hicieron llegar a los pediatras

mediante 2 posibles vias: via email o encuesta en papel.

- Via mail: previa solicitud a su Gerencia de Atencion Primaria correspondiente,
y a la Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion

Pediétrica, en el caso de los especialistas hospitalarios.

- Encuesta en papel: mediante encuestas anonimas facilitadas en congresos de

rango nacional.

Criterios de inclusion: licenciado especialista en pediatria, que trabaje en ambito de
AP o AE.

Analisis estadistico

Se realiz0 estadistica descriptiva de todas las variables globalmente y por grupos,
con analisis de frecuencias relativas y absolutas de variables cualitativas. Se utiliz6 el
programa IBM SPSS Statistics version 25.
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5.2 Cronologia

Lugar de coordinacion del proyecto: Hospital Universitario de Burgos

2016: Disefio del estudio. Presentacion al Comité de Etica del Hospital Universitario de

Burgos. Preparacion del material.
2017: Contacto y solicitud de colaboracion:

- A la Gerencia de Atencion Primaria de Burgos, Valladolid, Leon, Palencia,
Salamanca, Zamora para la recogida de datos de pacientes (controles sanos)
mediante el anexo 1 y encuesta de opinién de pediatras, via email.

- Avarios centros hospitalarios: Castilla y Ledn, Comunidad de Madrid y Castilla

la Mancha (casos y controles enfermos) mediante el anexo 1.

- A la Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion
Pediatrica: para la encuesta de opinion de pediatras que trabajan en la Seccién

de Gastroenterologia Infantil a nivel hospitalario, via email.
2017-2019: Recogida de encuestas.

2020: Andlisis de datos. Resultados.

5.3 Aspectos éticos v legales

Este estudio se ha llevado a cabo tras la aceptacion del Comité de Etica del Hospital
Universitario de Burgos (Referencia CEIC 1607, mayo de 2016).

Previo a la recogida de encuestas a las familias se explica que se trata de un estudio

anonimo y voluntario. Se solicita consentimiento informado por escrito (ver anexo 2).
Los autores declaran no tener conflictos de interés.

Este proyecto ha recibido una ayuda de 1000 euros de la Fundacién Burgos por la
Investigacion de la Salud (C1G G-09254616) en enero de 2017.
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6. Resultados
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6. A Estudio de casos y controles.

Se recogieron un total de 238 encuestas; 102 correspondientes a controles sanos
(CS), 88 con enfermedad digestiva, considerados controles enfermos (CE: 56 enfermedad
celiaca, 13 estrefiimiento, 19 dolor abdominal) y 48 de MC. Las encuestas corresponden a
un total de 133 pacientes, de los que 59 eran varones, sin diferencias por sexos entre
grupos (MC 48%, CS 42,3% y CE 44,8%). En la tabla 1 se presentan las caracteristicas de

los distintos grupos.

Tabla 1. Caracteristicas de los pacientes incluidos en el estudio.

Control sano (n=59) MC (n=25) Control enfermo (n=49) pl*  p2*
Nacimiento Media DE (RIC) Media DE (RIC) Media DE (RIC)
(mediana) (mediana) (mediana)
EG 40 (39) 2(38a4l) 38 (39) 4 (36-40) 39 (40) 2(38-40) 0,20 0,23

(semanas)

Peso (kg)  321(3,20) 050(290a 2,77(2,90) 0,75(2,60 3,08(3,15) 056(273 001 0,08

3,55) a 3,20) a 3,48)
Talla (cm) 50,29 (50) 2,50 (50 a 47,25 (48) 5,37 (47,75 50,02 (50) 3,71(49a 0,02 0,05
51,75) a 50) 51)
Actual
Edad (afios) 4,49(2,82) 4,2(1,98a 2,93(2,20) 2,47(1,67 7,08(6,65) 4,15(519 0,23 <0,01
4,05) a 3,40) a 8,54)
Z peso 0,57(0,12) 345(-0,44a -0,74(-1,13) 2,27(-1,46 0,18(0,13) 0,96(-0,28 0.62 0,19
0,49) a-0,62) a0,52)
Z talla 1,21(0,80) 3,31(055a 056(0,22) 3,66(059 085(1,10) 1,46(0,38 0,71 0,18
1,19) a0,61) al1,39)
ZIMC -0,44 (- 1,41(-1,14a -1,68(-1,72) 0,94(-1,96 -0,45(-0,48) 0,94 (-0,69 0,07 0,58
0,54) -0,15) a-1,34) a-0,30)

*p1 compara control sano con NDA, y p2 NDA con control enfermo.

MC: malos comedores. EG: edad gestacional. DE: desviacion estandar. RIC: rango intercuartilico. IMC:
indice de masa corporal. Z: puntuacion Z.
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Respondieron un total de 130 madres y 108 padres, sin diferencias significativas
entre los 3 subgrupos. Los MC tuvieron menor peso Y talla al nacimiento que los controles
sanos, sin diferencias significativas en otras variables. Los controles enfermos tenian

mayor edad que los otros grupos.

No se hallaron diferencias respecto a prematuridad, ni se ha identificado ser hijo
primogénito como factor de riesgo previamente descrito (35) pero si menor peso al
nacimiento. Tampoco se evidencian diferencias en cuanto al estado nutricional actual
(tanto desnutricion como sobrepeso) ni sobre los antecedentes familiares de la misma
enfermedad (enfermedad celiaca, trastorno digestivo funcional o dificultades en la
alimentacion). No se evidencia correlacion (coeficiente de Spearman -0,9 p=0,31) entre
niveles totales de estrés o repercusion psicolégica de los padres en relacion con la situacion

nutricional del nifio (Z score de peso, talla, e IMC).

Respecto la mediana de edad del inicio de la aparicion de sintomas, fue de 6 meses

para el grupo MC y de 24 meses para los CE (p<0,01).

Tabla 2. Caracteristicas de los cuestionarios analizados por grupos.

Control sano Control enfermo
(n=102) MC (n=48) (n=88) pl* p2*
Situacion familiar
Viven juntos 101 99,0% 46 95,8% 86 97,7%
Separados o divorciados 1 1,0% 2 4,2% 2 2,3% 0,24 0,61
Situacion laboral
Trabajan padre y madre 79 80,6% 28 58,3% 68 77,3%
Solo madre 6 6,1% 4 8,3% 4 4,5%
Solo padre 13 13,3% 12 25,0% 16 18,2%
Ninguno 0 0,0% 4 8,3% 0 0,0% <0,01 0,01
Nivel de estudios
Bésicos 5 4,9% 6 12,5% 11 12,5%
Secundarios 29 28,4% 22 45,8% 37 42,0%
Universitarios 68 66,7% 20 41,7% 40 45,5% 0,01 0,9

*p1 compara control sano con MC, y p2 MC con control enfermo. MC: malos comedores.
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Se analizaron la situacion laboral y familiar de los padres, asi como su nivel de
estudios, que fueron superiores en el grupo control sano (tabla 2). En un 8,3% del grupo
MC, no trabajaba el padre ni la madre (vs 0% tanto en control sano como en control
enfermo).

Se detectan diferencias significativas en el uso de sonda nasogéstrica (un 18,8% de
los casos frente un 0% de los controles) aunque no sabemos si fue un uso anterior o

posterior al diagndstico.

En cuanto a las relaciones sociales, los padres de los MC encuentran limitaciones
en su vida social, asistencia al trabajo y repercusion en su vida de pareja (figura 1 y tabla
3). Es relevante la repercusion en la esfera socio familiar de los padres MC ya que perciben
mas problemas de forma significativa: 1 de cada 4 considera que este problema le afecta a
nivel de pareja e incluso se siente juzgado por su propia pareja. En el &mbito social casi el
50% se sienten juzgados por los demas sobre su manejo de la situacién y mas de la mitad
han tenido que restringir su vida social por el problema de su hijo. En el &mbito laboral, a 1
de cada 4 le ha impedido ir a trabajar, y 1 de cada 3 acude o se ha planteado solicitar ayuda
psicoldgica (figura 1 y tabla3).

El grado de insatisfaccion con la atencidn recibida y pautas aconsejadas por el
pediatra fue el doble en los MC que en los nifios con otras enfermedades de forma
estadisticamente significativa: el 45% de ellos no se sienten escuchados por su pediatra ni
estan de acuerdo con la pauta de tratamiento, y casi el 50% considera que tuvieron que
insistir en la derivacién a consulta especializada (figura 2 y tabla 3).

Figura 1. Afectacion en la vida social, familiar y laboral*

Limitacidén vida laboral

m Malos
comedores

Juzgado por los demas

Control

Problemas de pareja enfermo

Limitacién vida social

*referido a las opciones de respuesta “bastante/mucho” frente a “nada/poco”.
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Tabla 3. Asistencia médica, relaciones sociales vy otros.

MC (n=48) Control enfermo (n=88) p

Atencion hospitalaria

¢Ha precisado atencién en bastante/mucho? 6 12,5% 5 5,7% 0,19
Urgencias?

¢Ha precisado ingreso hospitalario? si 7 14,6% 11 12,5% 0,73

¢Ha necesitado sonda nasogastrica si 9 18,8% 1 1,1% <0,01

para alimentacion?

Relacion con el pediatra

¢ Te sientes escuchado/a por tu nada/algo? 22 45,8% 18 20,9% <0,01
pediatra?
¢Tuviste que insistir al pediatra  bastante/muchot 21 43,8% 20 23,0% 0,01

para que derivara a tu hijo al
especialista?
¢ Estas de acuerdo con las pautas nada/algo? 23 47,9% 21 24,1% 0,05
que te ha dado tu pediatra?

Relaciones sociales
Debido al problema de tu hijo/a,

¢estas teniendo problemas con tu  bastante/muchot 12 25,0% 2 2,3% <0,01
pareja?
¢ Te sientes juzgado/a por los
demés sobre como manejas este si 23 47,9% 16 18,4% <0,01
problema con tu hijo/a?
¢ Te sientes juzgado/a por tu si 6 12,5% 2 2,3% 0,02
pareja?
En relacién con este problema ¢has si/me lo he
tenido que solicitar ayuda de un planteado? 18 37,5% 8 9,1% <0,01
psicologo?
¢El problema te ha impedido bastante/muchot 12 25,0% 1 1,1% <0,01
ir/incorporarte a trabajar?
¢El problema limita vuestra vida Si 26 54,2% 31 35,2% 0,03
social?
Otros
¢Ha comprado Si 9 18,8% 16 18,2% 0,94

medicacion/suplementos
vitaminicos sin indicacion del
pediatra?
¢Has consultado en internet sobre  bastante/mucho? 22 45,8% 47 54,0% 0,36
el problema?

1 Respecto a nada/poco.
2 Respecto a bastante/mucho.
3Respecto a no/por otros motivos.

MC: malos comedores.
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Figura 2. Afectacion de la vida social, familiar y laboral

¢ Estas de acuerdo con 48%
sus recomendaciones?
249
Nada/algo’ &

¢Insististe para la 44% m Malos
derivacion al especialista? 239 comedores
Bastante/mucho? Control
enfermo
¢ Te sientes escuchado 46%
por el pediatra? 21%
Nada/algo’

0 20 40 60

Irespecto bastante/mucho, 2respecto nada/poco

En relacion con los niveles de estrés parental y rasgos ansioso-depresivos (escalas
PSI-SF y GHQ-28), estos son superiores en los padres y madres de los MC (figura 3). En
cuanto a GHQ-28, existe significacion tanto a nivel de la puntuacion total como a nivel de
las subescalas, salvo la subescala ¢ (disfuncién social) (tabla 4). Para el resto de las
subescalas: a (sintomas somaticos), b (ansiedad e insomnio), y ¢ (depresion grave) se
encuentra significacion. En relacién con la escala PSI-SF, se encuentra significacion tanto

a nivel de las 4 subescalas como de la puntuacion total de la prueba (tabla 4).

Al comparar los pacientes con los diversos trastornos o CE (dolor abdominal,
estreflimiento, enfermedad celiaca) en relacién con el nifio sano (tablas 1, 2, 4, y 5), no se
encuentra significacion a nivel de las escalas GHQ-28 ni PSI-SF.

Se analiz6 la época del afio en que se contestd la encuesta, por su posible sesgo en

relacién con el estado de animo de los padres, sin diferencias entre grupos (p=0,82).
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Tabla 4. Escala PSI SF y GHO-28.

Control sano Control Enfermo
(n=102) MC (n=48) (n=88)
Puntuacién
total Mediana RIC  Mediana RIC Mediana RIC pl* p2*
Total PSI-
SF 65 55-76 82 68,5-107,5 65 50-80 <0,01 <0,01
subescala 24 19-75 30 23-40 22 16,5-28 <0,01 <0,01
MP
subescala 19 16-24 23 17,5-29 18 15-23 <0,01 <0,01
IDPH
subescala 22 19-25 31 25-36,5 21 17-28 <0,01 <0,01
ND
Total Test 16 12-22 26 15-34,5 14 11-21 <0,01 <0,01
GHQ-28
subescala A 4 2-7 7 3-10,5 4 2-6 <0,01 <0,01
subescala B 5 2-7 8 5-11 4 2-6 <0,01 <0,01
subescala C 7 6-8 7 6-9 7 6-7 0,35 0,13
subescala D 0 0-1 2 0-4,5 0 0-1 <0,01 <0,01
Puntuacién n % n % n %
elevada
PSI-SF >p85 1 1,0% 12 25,0% 0 0,0% <0,01 <0,01
subescala 6 5,9% 16 33,3% 7 8,0% <0,01 <0,01
MP>p85
subescala 2 2,0% 8 16,7% 2 2,3% <0,01 <0,01
IDPH>p85
subescala 3 2,9% 11 22,9% 1 1,1% <0,01 <0,01
ND>p85
PSI-SF > p90 1 1,0% 10 20,8% 0 0,0% <0,01 <0,01
subescala 3 2,9% 13 27,1% 3 3,4% <0,01 <0,01
MP>p90
subescala 0 0,0% 3 6,3% 2 2,3%
' ' ' 0,34
IDPH>p90 0,03
subescala 2 2,0% 7 14,6% 0 0,0% 0,01 0,01
ND>P90
Test GHQ-28 24 23,5% 26 54,2% 14 15,9% <0,01 <0,01
patolégico
subescala A 38 37,3% 29 60,4% 23 26,1% <0,01 <0,01
subescala B 38 37,3% 35 72,9% 26 29,5% <0,01 <0,01
subescala C 87 85,3% 39 81,3% 76 86,4% 0,53 0,43
subescala D 5 4,9% 8 16,7% 6 6,8% 0,03 0,08

*pl compara control sano con MC y p2 MC con control enfermo. MC: malos comedores. PSI SF: Parental
Stress Index Short Form. MP: malestar paterno. IDPH: interaccion disfuncional padres-hijo. ND: nifio dificil.
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Figura 3. Escalas PSI-SF >p90 vy GHO-28 patoldgico en los distintos grupos de
estudio.

60 54%
50

= Malos
40 comedores

4 Control sano
30 21% 24%

' u Control
20 - enfermo
bl . 1% 0%
0 + .
PSI-SF zp90 GHQ28 patoldgico

Tabla 5. Escala PSI SF y GHO28 ajustado sequin nuestra poblacion control™.

MC (n=48) Control enfermo (n=88) p

PSI SF p>90* 23 47,9% 13 148%  <0,01
subescala MP >p90* 20 41,7% 15 17,0% <0,01
subescala IDPH >p90* 14 29,2% 8 9,1% <0,01
subescala ND >p90* 30 62,5% 21 23,9% <0,01
Test GHQ28 > p90* 16 33,3% 6 6,8% <0.01
subescala A >p90* 12 25,0% 3 3,4% <0.01
subescala B >p90* 17 35,4% 7 8,0% <0.01
subescala C >p90* 11 22,9% 7 8,0% 0,01
subescala D >p90* 14 29,2% 11 12,5% 0,01
Test GHQ28 >p95* 8 16,7% 2 2,3% <0,01
subescala A >p95* 4 8,3% 1 1,1% 0,05
subescala B >p95* 9 18,8% 3 3,4% <0,01
subescala C >p95* 8 16,7% 3 3,4% 0,01
subescala D >p95* 8 16,7% 6 6,8% 0,08

MC: malos comedores. PSI SF: Parental Stress Index Short Form. MP: malestar paterno. IDPH: interaccion
disfuncional padres-hijo. ND: nifio dificil.
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Los resultados son similares para ambas escalas cuando se reajustan los puntos de
corte segun el percentil 90 de nuestra poblacion control sano (figuras 4 y 5, tabla 5).

Figura 4. PSI-SF vy subescalas > p90 ajustadas sequin nuestra poblacion control sano.

70 - 63%
60 7 48%
90 - 42%
40 29% = Mal
30 - 24% comedor
| 15% 0 Control
20
9% enfermo
10 -
0 T T T T

PSI-SF Subescala Subescala Subescala
MP IDPH ND

Figura 5. GHQ?28 vy subescalas > p90 ajustadas sequin nuestra poblacion control sano.
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En las tablas 6a y 6b se presenta el andlisis ajustado entre grupos, controlando por

diferencias de sexo, edad (menor/mayor de 3 afios) y tipo de encuestado (padre/madre).

Las variables situacion laboral y formacion de los padres no se introdujeron en el ajuste

por presencia de colinealidad. Se presentan las diferencias de medias ajustadas (DMA) de

las puntuaciones y las OR ajustadas de valores superiores a los diferentes puntos de corte

empleados; para todas las puntuaciones globales y para la mayoria de las subescalas las

estimaciones eran desfavorables para los MC.

Tabla 6a. Analisis ajustado por edad, sexo y encuestado (padre-madre) entre grupos.

MC vs control sano

MC vs control enfermo

Puntuaciones totales DMA IC 95% p DMA IC 95% p
Estreés total (PSI-SF) 21 (12,19-29,81) <0,01 20 (9,81-30,19) <0,01
Subescala MP 5 (1,32-8,67) 0,01 6,5(1,79-11,20) 0,01
Subescala IDPH 3,5 (0,37-6,62) 0,03 4 (0,47-7,52) 0,03
Subescala ND 9 (6,06-11,93) <0,01 9,5 (5,58-13,41) <0,01
Test GHQ-28 total 8 (3,96-12,04) <0,01 11(7,47-14,52) <0,01
Subescala A 2,5(0,85-4,15) <0,01 3 (1,04-4,96) <0,01
Subescala B 4 (2,16-5,84) <0,01 4(2,43-5,57) <0,01
Subescala C 0 (0,73-0,73) 1 0 (0,39-0,39) 1
Subescala D 2 (1,63-2,37) <0,01 2 (1,61-2,39) <0,01
Puntuaciones elevadas ORa IC 95% p ORa IC 95% p

Estrés total (PSI-SF) > p85 47,06 (5,61-394,24) <0.01 No estimable -

Subescala MP 7,88 (2,78-22,33) <0,01 6,22 (2,28-16,99) <0,01

Subescala IDPH 13,94 (2,67-72,80) <0,01 16,91 (3,14-91,04) 0,01

Subescala ND 12,05 (3,04- 47,67) <0.01 44,96 (5,20-388,62) <0,01

Estrés total (PSI-SF) >p90 36,74 (4,33-311,20) <0,01 No estimable -

Subescala MP 16,05 (3,84-67,13) <0,01 12,56 (3,19-49,43) <0,01

Subescala IDPH No estimable - 6,30 (0,96-41,11) 0,05

Subescala ND 11,25 (2,13-59,39) <0,01 No estimable -

DMA: diferencia de medias ajustada. ORa: Odds ratio ajustadas. IC Intervalo de confianza. MC: malos comedores.
PSI SF: Parental Stress Index Short Form. MP: malestar paterno. IDPH: interaccion disfuncional padres-hijo. ND:

nifio dificil. GHQ-28: Prueba de Goldberg.
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Tabla 6b. Analisis ajustado por edad, sexo vy encuestado (padre-madre) entre
grupos.

MC vs control sano MC vs control enfermo
DMA IC 95% p DMA IC 95% p

Test GHQ-28 patolégico 4,18 (1,96-8,87) <0,01 6,25 (2,79-13,98) <0.01
Escala A 2,56 (1,21-5,38) 0,01 3,86 (1,70-8,76) <0,01
Escala B 4,74 (2,18-10,32) <0,01 6,42 (2,93-14,06) <0,01
Escala C 0,63 (0,25-1,63) 0,34 0,76 (0,27-2,16) 0,61
Escala D 3,88 (1,19-12,58) 0,02 2,73 (0,89-8,41) 0,08
Test GHQ-28 >p90 nuestra

poblacién 4,14 (1,74-9,84) <0,01 6,83 (2,46-19,01) <0,01
Subescala A 3,39 (1,31-8,78) 0,01 10,29 (2,68-39,47) <0,01
Subescala B 3,97 (1,69-9,37) <0,01 6,35 (2,40-16,78) <0,01
Subescala C 2,32 (0,92-5,91) 0,08 3,44 (1,24-9,58) 0,02
Subescala D 3,68 (1,49-9,09) 0,01 2,88 (1,18-6,99) 0,02
Test GHQ-28 > p95 nuestra

poblacion 3,88 (1,19-12,58) 0,02 8,60 (1,75-42,35) <0,01
Subescala A 1,51 (0,41-7,79) 0,53 7,91 (0,86-72,90) 0,07
Subescala B 3,69 (1,23-11,07) <0,01 6,54 (1,68-25,49) <0,01
Subescala C 3,65 (1,11-11,99) 0,03 5,67 (1,43-22,50) 0,01
Subescala D 3,88 (1,19-12,58) 0,02 2,73 (0,89-8,41) 0,08

DMA: diferencia de medias ajustada. ORa: Odds ratio ajustadas. IC Intervalo de confianza. MC: malos comedores. PSI
SF: Parental Stress Index Short Form. MP: malestar paterno. IDPH: interaccion disfuncional padres-hijo. ND: nifio
dificil. GHQ-28: Prueba de Goldberg.

Se detectan diferencias de género parental en los resultados de las escalas cuando se
analizan de forma global (incluyendo todos los grupos, casos y controles): en el test GHQ-
28 las madres presentan mayor riesgo de repercusion psicoldgica (DMA 4; 1C95% 0,83 a
7,17), tanto en los valores totales del test como a nivel de las subescalas a 'y b (figura 6). En
cuanto a PSI-SF, no se evidencian diferencias en los niveles totales de estrés (DMA 9;
IC95% -0,17 a 18,17), aunque si se detectan en la escala MP (tabla 7 y figura 7).
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Tabla 7. Diferencias de género globales.

Madres (n=130)

Padres (n=108)

Puntuaciones totales Mediana RIC Mediana RIC p
Estrés total (PSI-SF) 69,5 57-83 66 52,50-79 0,14
Subescala MP 25,5 19-31 23,5 16,50-27,50 0,02
Subescala IDPH 19 16-24 20 15,50-25 0,86
Subescala ND 24 19-29 23 17,50-27,50 0,15
Test GHQ-28 total 18 13-27 14 10-22 <0,01
Subescala A 4 3-6 3 2-4 <0,01
Subescala B 5 3-6 3 2-5 <0,01
Subescala C 7 5-7 7 6-7 0,11
Subescala D 0 0-2 0 0-1,50 0,13

RIC: rango intercuartilico. PSI SF: Parental Stress Index Short Form. MP: malestar paterno. IDPH: interaccion
disfuncional padres-hijo. ND: nifio dificil. GHQ-28: Prueba de Goldberg.

Figura 6. Diferencias de género globales en la mediana de GHO28 y subescalas.

Subescala D |
Subescala C m Padres
Subescala B* h J
Madres
Subescala A* )
GHQ-28 total .—./ g > ] |
0 5 10 15 20  P<008

Figura 7. Diferencias de género globales en la mediana de PSI-SF v subescalas.

Subescala ND _Hl
Subescala IDPH _ m Padres
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Sin embargo, cuando se analiza Unicamente el subgrupo de padres y madres de

pacientes MC, estas diferencias no son significativas (Tabla 8).

Tabla 8. Diferencias de género subgrupo MC.

Madres MC (n=25) Padres MC (n=23)

Puntuaciones totales Mediana RIC Mediana RIC p
Estrés total (PSI-SF) 87 69-102 79 60-113 0,38
Subescala MP 30 27-43 28 23-39 0,19
Subescala IDPH 23 18-49 23 17-34 0,93
Subescala ND 33 27-36 29 20-37 0,28
Test GHQ28 total 28 17-36 23 14-32 0,27
Subescala A 7 5-12 7 2-9 0,19
Subescala B 8 5-11 8 4-11 0,64
Subescala C 7 6-10 7 6-9 0,77
Subescala D 3 1-7 2 0-3 0,27

RIC: rango intercuartilico. MC: malos comedores. PSI SF: Parental Stress Index Short Form. MP: malestar paterno.
IDPH: interaccién disfuncional padres-hijo. ND: nifio dificil. GHQ-28: Prueba de Goldber.

En los menores de 3 afios, la principal responsable de la alimentacién en los
controles fue la madre, en un 51,9% y ambos padre y madre, en un 37%. Sin embargo, en
los casos, fueron ambos en el 56,7% y solo la madre en un 33,3%, aunque estas
diferencias, no significativas, podrian deberse al azar. No se han detectado diferencias

segun conteste el padre o la madre.
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Colectivo celiaco

Dado que el tamafio muestral de los nifios celiacos hubiera sido suficiente para
considerarlos por separado como grupo control enfermo y se trata de una muestra
homogénea, se realiza una comparacion entre casos con MC y el subgrupo de controles

enfermos celiacos (tablas 9-13)

Con relacion a las caracteristicas de la poblacion (tabla 9), el grupo de control

celiaco tiene mayor edad, peso e IMC que el grupo MC.

No se detectan diferencias a nivel de la situacion familiar ni laboral (tabla 10). Los

padres del colectivo celiaco perciben una limitacion de la vida social en mas del 50%.

No se observaron diferencias resefiables en cuanto a la repercusion en el resto de las
relaciones sociales, de la relacion con el pediatra, ni de las escalas GHQ-28 y PSI-SF con

respecto a la comparacion con todos los controles enfermos (tablas 11, 12 y 13).

Tabla 9. Caracteristicas de los casos y de los controles celiacos.

MC (n=25) Control celiaco (n=30)
Nacimiento Media DE (RIC) Media DE (RIC) P
(mediana) (mediana)
EG 38 (39) 4 (36-40) 39,21 (40) 1,69 (38-40)
(semanas) 0,25
Peso (kg) 2,77 (2,90) 0,75 (2,60 a 3,20) 3,09 (3,10) 0,46 (2,75 a 3,30) 0,15
Talla (cm) 47,25 (48) 5,37 (47,75 a 50) 50,36 (50) 1,50 (50 a 51) <0,01

Actual

Edad (afios) 2,93 (2,20) 2,47 (1,67a3,40) 7,50 (7,54) 4,22 (2,79 a 11,60) <0,01

Z peso -0,74 (-1,13) 2,27 (-146a-0,62) 0,08(-0,13) 1,08 (-0,78 a0,81) <0,01
Ztalla 056(0,22) 3,66(059a061) 061(0,78) 1,64 (-0,48a1,52) 0,22
ZIMC -168(-1,72) 094 (-1,96a-1,34) -0,42(-0,46) 1,11 (-0,99 a 0,08) <0,01

MC: malos comedores. EG: edad gestacional. DE: desviacion estandar. RIC: rango intercuartilico. IMC:
indice de masa corporal. Z: puntuacion Z.
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Tabla 10. Caracteristicas de los cuestionarios

analizados en los casos vy en los

controles celiacos.

Situacioén familiar MC (n=48) Control celiaco (n=56) p
Viven juntos 46 95,8% 55 98,2%
Separados o divorciados 2 4,2% 1 1,8% 0,59
Situacion laboral
Trabajan padre y madre 28 58,3% 43 76,8%
Solo madre 4 8,3% 2 3,6%
Solo padre 12 25,0% 11 19,6%
Ninguno 4 8,3% 0 0,0% 0,06
Nivel de estudios
Basicos 6 12,5% 7 12,5%
Secundarios 22 45,8% 28 50,0%
Universitarios 20 41,7% 21 37,5% 0,90

MC: malos comedores.
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Tabla 11. Asistencia médica, relaciones sociales y otras variables en casos y controles

celiacos.

Atencién hospitalaria MC (n=48) Control celiaco (n=56) p
¢Ha precisado atencién en bastante/muchot 6 12,5% 0 0,0% <0,01
Urgencias?
¢Ha precisado ingreso hospitalario? Si 7 14,6% 6 10,7% 0,56
¢Ha necesitado sonda nasogastrica si 9 18,8% 0 0,0% <0,01
para alimentacion?
Relacion con el pediatra
¢ Te sientes escuchado/a por tu nada/algo? 22 45,8% 10 18,2% <0,01
pediatra?
¢ Tuviste que insistir al pediatra para bastante/muchot? 21 43,8% 12 21,4% 0,02
que derivara a tu hijo al
especialista?
¢ Estas de acuerdo con las pautas nada/algo? 23 47,9% 7 12,5% <0,01
que te ha dado tu pediatra?
Relaciones sociales
Debido al problema de tu hijo/a,
¢estés teniendo problemas con tu  bastante/muchot? 12 25,0% 1 1,81% <0,01
pareja?
¢ Te sientes juzgado/a por los demés
sobre cémo manejas este problema Si 23 47,9% 6 10,9% <0,01
con tu hijo/a?
¢ Te sientes juzgado/a por tu pareja? Si 6 12,5% 0 0,0% <0,01
En relacién con este problema ¢has si/me lo he
tenido que solicitar ayuda de un planteado? 18 37,5% 5 5,35% <0,01
psicologo?
¢El problema te ha impedido bastante/muchot 12 25,0% 1 1,78% <0,01
ir/incorporarte a trabajar?
¢El problema limita vuestra vida Si 26 54,2% 27 48,2% 0,55
social?
Otros
¢Ha comprado Si 9 18,8% 5 8,9% 0,14
medicacion/suplementos
vitaminicos sin indicacion del
pediatra?
¢Has consultado en internet sobre el bastante/mucho? 22 45,8% 37 66,1% 0,08
problema?

1 Respecto a la unificacion nada/poco.

2 Respecto a la unificacion bastante/mucho.

3 Respecto a la unificacion no/por otros motivos.
MC: malos comedores
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Tabla 12 Escala PSI SF y GHO-28 en casos y controles celiacos.

MC (n=48) Control celiaco (n=56)

Puntuacién total Mediana RIC Mediana RIC p
Total PSI-SF 82 68,5-107,5 58,50 49-82 <0,01
subescala MP 30 23-40 21 16-28,5 <0,01

subescala IDPH 23 17,5-29 17 14,5-24 <0,01
subescala ND 31 25-36,5 20,5 16,5-26 <0,01

Total Test GHQ-28 26 15-34,5 14 11-21,5 <0,01
subescala A 7 3-10,5 3 2-6 <0,01
subescala B 8 5-11 3 2-6 <0,01
subescala C 7 6-9 7 6-7 0,06
subescala D 2 0-4,5 0 0-2 <0,01
Puntuacién elevada n % n %
PSI-SF >p85 12 25,0% 0 0,0% <0,01
subescala MP>p85 16 33,3% 6 10,71% <0,01
subescala IDPH>p85 8 16,7% 1 1,81% <0,01
subescala ND>p85 11 22,9% 0 0,0% <0,01
PSI-SF >p90 10 20,8% 0 0,0% <0,01
subescala MP>p90 13 27,1% 3 5,35% <0,01
subescala IDPH>p90 3 6,3% 1 1,81% 0,33
subescala ND>p90 7 14,6% 0 0,0% 0,01
Test GHQ-28 26 54,2% 9 16,1% <0,01
patolégico
subescala A 29 60,4% 16 28,6% <0,01
subescala B 35 72,9% 16 28,6% <0,01
subescala C 39 81,3% 48 85,7% 0,54
subescala D 8 16,7% 5 6,8% 0,23

MC: malos comedores. PSI SF: Parental Stress Index Short Form. MP: malestar paterno.

IDPH: interaccion disfuncional padres-hijo. ND: nifio dificil. GHQ-28: prueba de Goldberg.



Tabla 13. Escalas PSI SF y GHQ-28 en casos y controles celiacos ajustadas segun
nuestra poblacion de control sano*.

MC (n=48) Control celiaco (n=56)

PSI SF p=>90* 23 47,9% 9 16,1% <0F,)01
subescala MP >p90* 20 41,7% 11 19,6% 0,01
subescala IDPH >p90* 14 29,2% 4 7,1% <0,01
subescala ND >p90* 30 62,5% 10 17,9% <0,01
Test GHQ-28 >p90* 16 33,3% 4 7,1% <0.01
subescala A >p90* 12 25,0% 1 1,8% <0.01

subescala B >p90* 17 35,4% 5 8,9% <0.01
subescala C >p90* 11 22,9% 3 5,3% <0,01
subescala D >p90* 14 29,2% 9 16,2% 0,11
Test GHQ-28 >p95* 8 16,7% 1 1,8% 0,01
subescala A >p95* 4 8,3% 0 0,0% 0,04
subescala B >p95* 9 18,8% 2 3,6% 0,01
subescala C >p95* 8 16,7% 2 3,6% 0,02
subescala D >p95* 8 16,7% 5 8,9% 0,23

MC: malos comedores. PSI SF: Parental Stress Index Short Form. MP: malestar paterno.
IDPH: interaccion disfuncional padres-hijo. ND: nifio dificil. GHQ-28: prueba de Goldberg.



6. B Estudio descriptivo sobre la opinion de los pediatras

Respondieron un total de 211 pediatras (102 AP y 109 AE). Las respuestas a la

encuesta de opinion figuran en la tabla 14.

De forma global, el 57,8% de los profesionales consideran que los pacientes MC

son atendidos de manera frecuente en su consulta (AP 52% vs AE 63,3%, p<0,01).

Aunque casi el 90% de los pediatras consideran que el problema se asocia con
ansiedad/depresion en los padres y por tanto es muy importante su abordaje psicolégico,
menos de la mitad les aconseja valoracion profesional. Consideran ademas que la
preocupacion de los padres es excesiva respecto a otros motivos de consulta, y que dicha
preocupacién constituye el principal motivo de derivacién al especialista, especialmente en
AE (AP 56,4% vs AE 91,7%, p<0,01) (figura 8). Casi la totalidad de los pediatras opinan
que el nivel de preocupacion es mayor en la madre que en el padre, que llega a afectar la

vida de pareja y que es ella la principal responsable de la alimentacion del nifio.

Figura 8. Opinidn de los pediatras en el ambito de A. Primaria, Hospitalaria, y de
forma global*

100
92% 92% 5%

80 (9%
60 —56% S7%
47%
40 - —36% — WA Primaria
A. Especializada
20 — Global
0 B T T T

1
Derivacion Problemas  Ansiedad  Aconseja

por de pareja parental psicélogo
preocupacion
p<0,01 p < 0,01

*I’eferido a las opciones de respuesta “bastante/mucho” frente a “nada/poco”.
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En cuanto al manejo médico, casi la mitad de los pediatras afirma sentirse
especialmente incomodos por el grado de nerviosismo familiar, considerando que las
familias se encuentran poco o nada satisfechas al salir de las consultas y precisan de mas
tiempo para su abordaje (figura 9). En més de la mitad de los casos el abordaje psicoldgico
prevalece sobre el estado nutricional del paciente, y la mayoria evita en lo posible
dispositivos de alimentacion artificial y estimulantes del apetito.

Figura 9. Opinién de los pe diatras en el ambito de A. Primaria, Hospitalaria, y de
forma global*

Precisa mas tiempo de
atencion I
Satisfaccion padres
|
Global
A. Hospitalaria
Incomodidad profesional = A Primaria
[
Preocupacion padres
excesiva —
0] 50 100

*referido a las opciones de respuesta “bastante/mucho” frente a “nada/poco”.

En cuanto a los criterios diagnosticos de este trastorno sélo afirman conocerlos el
61,1% (AP 46,1% vs AE 75,2%, p<0,01) y poder enumerarlos menos de la mitad de ellos
(AP 35,3% vs AE 48,6%, p<0,01) (figura 10).

Figura 10. Conocimiento de los pediatras en el &mbito de A. Primaria, Hospitalaria, vy
de forma global

61%

Conoce criterios
75%

diagnosticos™

N |46%
Global
‘ A. Hospitalaria
Puede 49% ®m A. Primaria
enumerarlos* ° :
*p < 0,01
0 50 100

referido a la opcion de respuesta “si” frente a “no”.
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Tabla 14. Opinion de los pediatras.

AP (n=102) AE (n=109) Total p
¢ Cuantos pacientes en
total atiende a la semana? >30/ semanat 96 94,1% 70 64,2% 166 78,7% <0,01
¢Frecuencia de malos
comedores? Bastante (5-15%)2 53 52,0% 69 63,3% 122 57,8% <0,01
¢ Qué abordaje considera Psicologico a los
mas importante? padres? 99 98,0% 93 869% 192 92,3% <0,01
¢La preocupacion es
excesiva? Bastante/mucho* 43  426% 50 459% 93 44,3% 0,63
¢Le hace sentirse
incomodo? Bastante/mucho* 43  426% 50 459% 93 44,3% 0,63
¢Se encuentran
satisfechos al salir de la
consulta? Nada/poco® 51 50,0% 46 426% 97 46,2% 0,28
¢Cree que la
preocupacion en el
principal motivo de
derivacion a AE? Bastante/mucho* 57 56,4% 100 91,7% 157 74,8% <0,01
¢Suele aconsejar
medicacion? Nada/poco® 92 90,2% 103 96,3% 195 93,3% <0,01
¢Qué aspecto a abordar ~ Ambito
le parece mas psicologico-
importante? familiar 56 554% 61 57,0% 117 56,3% 0,82
¢Con qué idea se Evitar sonda en lo
identifica mas? posible’ 97 951% 96 88,9% 193 91,9% 0,10
¢ Cree que habria que
dedicar més tiempo en
consulta? Bastante/mucho* 63 624% 70 64,8% 133 63,6% 0,71
¢ Conoce los criterios
diagndsticos? Si® 47 46,1% 82 752% 129 61,1% <0,01
¢Podria enumerarlos? No°® 66 64,7% 56 51,4% 122 57,8% <0,01

¢Considera que se
relaciona con ansiedad/
depresion? Bastante/mucho* 88 87,1% 98 89,9% 186 88,6% 0,53

¢Cree que genera
problemas de pareja? Bastante/mucho* 89 88,1% 103 954% 192 91,9% 0,06

¢Suele aconsejar apoyo
psicoldgico? Nada/poco® 65 63,7% 47 431% 112 53,1% <0,01

¢Cree que la
preocupacion es diferente
en el padre y lamadre?  Mayor en madre®® 95 93,1% 98 90,7% 193 91,9% 0,80

¢Quién suele darles de

comer? Madre © 97 951% 99 91,7% 196 93,3% 0,50
¢Como debe ser el AP 59 584% 27 250% 86 41,1%
seguimiento y
tratamiento? AP y AE 6 5,9% 15 13,9% 21 10,0%

AP, AEy

psicélogo 36 356% 66 61,1% 102 48,8% <0,01

AP: Atencioén primaria, AE: atencion especializada.

1 frente a < 30/semana, 2 frente a >15% y <5%, 3 frente a médico/psicoldgico al paciente, * frente a
nada/poco, ° frente bastante/mucho, © frente a estado nutricional del paciente, 7 frente a colocacion de sonda
si precisa, 8 frente a no, ® frente a si, 1° frente a padre/ambos.
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7. Discusion
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Repercusion psicoldgica de los padres

La relacion entre las dificultades en la alimentacién de los hijos y la repercusion
psicoldgica de los padres ha sido previamente descrita (60,63-67,77). Padres y madres se
sienten responsables de que sus hijos coman de forma variada y lo que ellos consideran
comida sana (3). Estiman que su labor como cuidadores se refleja en la capacidad para
alimentarlos y cuando fallan las expectativas puede aumentar la tension en relacion con la
comida (10). EI momento de la alimentacion se convierte en estresante y negativo,
impidiéndoles disfrutar de su hijo (56), lo que provoca presion sobre su hijo para que coma
(57).

Dado que los padres se sienten responsables de la alimentacion de sus hijos,
podriamos considerar que se sienten responsables de su situacion nutricional. En nuestro
estudio no se ha evidenciado correlacion entre el grado de estrés o repercusion psicolégica
con el estado nutricional del nifio. Aungue estudios previos (68-71) han relacionado altos
niveles de estrés parental con sobrepeso de los hijos, los resultados de nuestro estudio
muestran que los padres y madres de nifios MC tienen niveles de estrés altos, incluso
mayores que los padres de pacientes con otras enfermedades digestivas,

independientemente de su estado nutricional.

En relacion con la prueba GHQ-28, herramienta para la deteccién de problemas de
disfuncidn social, psicosomaticos, ansiedad y depresion, se detectaron niveles patolégicos
en un 54,2% de los padres de los MC frente a un 23,5% de los CS y un 15,0% de los CE.
Varios autores (95,101) aconsejan ajustar la linea de corte a las caracteristicas de la
muestra estudiada con el fin de obtener mayor especificidad, dado que el test tiene
fundamentalmente una funcion de cribado (posee alta sensibilidad para no perder casos
reales pero pudiera clasificar como patolégicos a controles sanos), por lo que se reajustaron
los puntos de corte segun el percentil 90 de nuestra poblacion control sano; segun los
nuevos parametros, el 33,3% de los padres y madres de MC presentaban niveles elevados,
frente al 6,8% del grupo CE (p<0,01).

En condiciones normales, si un clinico desea detectar trastornos psiquiatricos
usando GHQ-28 como cribado, una vez que se evidencie puntuacién elevada de esta

prueba se deberia realizar una entrevista clinica con el paciente para poder comprobar el
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diagndstico (101). Este proceso no pudo completarse ya que en el estudio las encuestas se
enviaban de forma andnima, por lo que no podemos hablar del porcentaje de nuestra
muestra que padece ansiedad o depresion, y hablaremos Unicamente de situacion de riesgo

potencial.

Dentro de las distintas subescalas del test, a pesar de no hallar significacion en la
subescala ¢ (limitacion de la vida social), precisamente la afectacion social de estas
familias se ha explorado mediante las encuestas de opinion, con resultados desfavorables
para los MC. Ademas, las subescalas b y d (ansiedad y depresion) son las que mejor se
correlacionan con la puntuacién total y la entrevista psiquiatrica, y la subescala ¢ es la

menos estudiada (101).

En relacion con la herramienta PSI-SF, tanto los niveles de estrés total como a nivel
de las 3 subescalas son elevadas en los MC. No se ha detectado una significacion sobre la
dominancia de una subescala sobre otra. La utilidad del analisis de estas subescalas radica
en la posible orientacion sobre el origen del estrés (sobre los rasgos de la personalidad de
los padres, del nifio, o en la interaccion entre ambos). Parece razonable considerar que si la
dificultad en la alimentacion del nifio fuera consecuencia de un estado psicolégico alterado
de los padres, la escala MP prevaleceria sobre el resto y, por el contrario, si las
caracteristicas de la personalidad del nifio dificultaran su abordaje durante las comidas,
prevaleceria la subescala ND (91). No obstante, con esta herramienta sélo podemos

concluir que los 3 factores contribuyen al desarrollo del estrés.

Por otro lado, estudios previos (84,85) describen como el dolor abdominal
funcional, estrefiimiento y enfermedad celiaca pueden llegar a afectar a la calidad de vida
de los pacientes, incluso de forma similar a otros trastornos organicos (como la enfermedad
inflamatoria intestinal). Sin embargo, en nuestro estudio tanto el estrés parental como los
rasgos ansioso-depresivos no son mayores en el grupo de enfermedades digestivas que en
el control sano, pero si son significativamente méas elevados en el grupo de MC. Llama la
atencion que, al comparar los pacientes enfermos en relacion con el nifio sano, donde
podriamos esperar que la preocupacion de los padres pudiera ser mayor, no evidenciamos
mayores niveles de estrés, rasgos ansiosos ni afectacion en la esfera sociolaboral (salvo en
el colectivo celiaco). Sin embargo, en el subgrupo MC encontramos significacion en todos
estos &mbitos.
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La relacion entre depresion y estrés parental ha sido previamente descrita: Horwitz
(102) describié como niveles superiores al percentil 90 de la escala PSI-SF permitieron
identificar a mas del 50% de las madres con depresion cronica en una muestra de 884
individuos. En nuestro estudio, tanto PSI-SF como GHQ-28 se encuentran elevados en
rango patoldgico de forma significativa en MC. Esta afectacion simultanea de ambas

pruebas potencia el valor de sus resultados.
Repercusion social

Es relevante la repercusion en la esfera socio familiar de los padres MC. Los padres
perciben que las dificultades de alimentacién de su hijo son la causa de problemas a nivel
de la pareja e incluso pueden sentirse juzgados por ella. Al tratarse de una situacion
estresante donde los dos progenitores pueden no estar de acuerdo sobre la mejor solucion
al problema, las discusiones en la pareja pueden aparecer (5,20) e incluso favorecer

précticas alimentarias poco recomendables (103).

Por otro lado, méas de la mitad de los padres han tenido que restringir su vida social
por el problema de su hijo, incluso impidiéndoles ir a trabajar. De hecho, unicamente en el
grupo de MC encontramos familias donde no trabajan el padre ni la madre, aunque no
disponemos de datos para conocer con exactitud si la causa de esta situacion es debido al
problema de alimentacion del hijo. La afectacion de todas estas esferas (familia, laboral y
social) podria considerarse un detrimento de la calidad de vida de estas familias,

equiparandolo con nifios cronicamente enfermos con otras enfermedades (104).

El grado de insatisfaccion con la atencion recibida y pautas aconsejadas por el
pediatra fue el doble en los MC que en los nifios con otras enfermedades de forma
estadisticamente significativa. De forma global, casi la mitad ni se sienten escuchados por
su pediatra, ni estan de acuerdo con la pauta de tratamiento, y consideran que tuvieron que
insistir en la derivacion al especialista. Dado que la satisfaccion de las necesidades y
expectativas del paciente se considera un indicador fundamental de la calidad de la
asistencia médica (105), los pediatras debemos prestar atencion a estos datos y reflexionar
sobre como mejorar nuestra asistencia. Es dificil saber si la actitud del nifio hacia la
comida es causa 0 consecuencia de la situacion psicoldgica de los padres, pero reconocer el

grado de repercusion que existe alrededor de este tipo de trastornos podria ser determinante
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para contribuir a su resolucion. Los pediatras debemos buscar herramientas o estrategias
para detectar dicha repercusion en estas familias y poder realizar un abordaje global,
prestando no sélo atencion al nifio sino también a la familia. La afectacion del estado
nutricional del paciente, suele ser clave para otorgar mayor consideracion a una consulta
médica. En nuestro estudio no hemos evidenciado tal asociacion, por lo que los pediatras

podriamos minimizar un problema potencialmente relevante.

Por otro lado, las familias buscan informacion en internet sobre la salud de su hijo,
especialmente en el colectivo celiaco, de forma similar a la descrita en estudios previos

(106), aungue el porcentaje es menor en las familias de MC.
Diferencias de género

Las madres con caracteristicas sintomaticas alteradas (ansiedad, depresion u
hostilidad) se asocian a un modo de relacion patoldgica durante la alimentacién de sus
hijos (11,12,60,107). En nuestro estudio se han evidenciado diferencias de género, con
mayor riesgo de componente ansioso-depresivo en las madres, sin diferencias en los
niveles totales de estrés. Estudios previos realizados usando la escala GHQ-28 en la
poblacién general presentan frecuentemente niveles mas elevados en mujeres (101). Sin
embargo, el autor observé que cuando se tomaban muestras de hombres y mujeres en
circunstancias sociales comparables dichas diferencias pueden desaparecer, poniendo en
duda que estas diferencias se deban a factores biolégicos. Aungue en nuestro estudio de
forma global las madres presentaban mayor nivel de puntuacion del test GHQ-28, cuando
se analiza el subgrupo de MC, esas diferencias entre padres y madres no son significativas,

aungue también presentan mayores puntuaciones.

Llama la atencion que, a pesar de que la madre es la principal responsable de la
alimentacion en los controles menores de tres afios no es asi en los MC, donde el nifio es
alimentado principalmente por ambos progenitores. Esto se contradice con lo esperado
segun la opinion de la mayoria de los pediatras, que opinan que la madre es la principal
responsable de la alimentacion en estos pacientes. Segun nuestros resultados, en los MC el
padre colabora mas activamente en la alimentacién del nifio. Podriamos interpretar que,
ante un problema de alimentacion del nifio, existe una mayor implicacion del padre y se

desarrolla una colaboracion activa entre padre y madre.
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Estudios previos (108), describen niveles superiores de estrés materno en
comparacion con los padres en nifios afectos de enfermedades crénicas. También segun el
punto de vista de los pediatras de nuestro estudio seria esperable encontrar mayores niveles
de estrés en la madre, que se considera el cuidador principal, pero no se han encontrado
diferencias significativas entre ambos progenitores (p=0,19). Se ha descrito (91) como los
niveles de estrés parental entre padres y madres eran similares en nifios mayores de 3 afios,
pero tendian a ser superiores en la madre cuando los nifios eran menores. En nuestro

estudio no se han encontrado diferencias significativas entre las 2 franjas de edad (p=0,44).
Opinidn de los pediatras

Segun la mayoria de los profesionales, los MC son un frecuente motivo de consulta,

en el ambito tanto de AP como de AE.

Observamos que existe concienciacion por parte de los profesionales de la
preocupacion y repercusion psicoldgica en estas familias. Aunque todos los padres
consideran importante cualquier cuestion de salud que afecte a la vida de sus hijos, los
pediatras consideran que, en este aspecto, los niveles de preocupacion suelen ser
desproporcionados. Es muy relevante que sea el grado de preocupacién de los padres y no
la situacién clinica del paciente la principal causa de derivacion a una consulta hospitalaria.
Aunque esta impresion subjetiva es mayoritaria en el &mbito de AE, més de la mitad de los
pediatras encuestados en AP estan conformes con esta premisa. Quiza por ello, esta alta
demanda por parte de las familias sea la causa por la que casi la mitad de los pediatras se

sientan incomodos durante su ejercicio profesional atendiendo a estos pacientes.

Llama la atencion que en ambos ambitos los profesionales son conscientes del
posible grado de insatisfaccion familiar en relacion con las recomendaciones recibidas
durante la consulta. Estos datos coinciden con la opinion de las familias de nuestro estudio,
ya que, en ambos casos, tanto la insatisfaccion percibida por el pediatra como por las
familias, es cercana al 50%. Quiza por ello, los profesionales consideren que precisarian

mas tiempo en consulta para poder optimizar la atencion.

Los pediatras reconocen la relacion con problemas ansioso-depresivos de los
padres, asi como la posible afectacion de la vida de pareja. Incluso en la mayoria de los
casos consideran prioritario el abordaje psicolégico de estas familias frente al clinico del
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propio paciente. Sin embargo, llama la atencién que en ambos ambitos menos de la mitad
recomiendan asesoramiento psicoldgico. La impresion de los profesionales es que es la
madre la que alcanza mayor nivel de preocupacion ya que la consideran la principal
responsable de la alimentacion. Sin embargo, segun los resultados de nuestro estudio, en
los casos de MC la responsabilidad del cuidado del nifio durante la comida se reparte entre
ambos y no hemos encontrado diferencias significativas en el grado de estrés.

En uno y otro dmbitos, los profesionales coinciden: la prescripcion de medicacion
es baja (menos del 10%) y consideran evitar en lo posible los dispositivos de soporte
nutricional. A pesar de ello, segun los resultados de nuestro estudio, 1 de cada 5 familias

adquiere multivitaminicos o estimulantes del apetito sin prescripcion médica.

Sin embargo, existen importantes diferencias de opinién en relacién con el
seguimiento de los pacientes. Desde AE consideran importante el seguimiento desde los 3
ambitos (primaria, especializada y psic6logo) y desde AP en mas de la mitad de los casos

consideran que sélo seria necesario el seguimiento desde AP.

Por ultimo, en relacion con los conocimientos de los pediatras sobre este trastorno,
se evidencian las probables consecuencias de la dificultad en la clasificacion actual del
nifio MC. Menos de la mitad de los pediatras de AP conocen los criterios diagnosticos y 1
de cada 4 en AE los desconocen igualmente, siendo incapaces de enumerarlos en mas de la
mitad de los casos. Este dato nos orienta sobre la falta de uniformidad que puede existir en
el diagndstico y manejo de estos pacientes, lo cual es altamente relevante por ser un motivo

de consulta tan frecuente.

Limitaciones del estudio

Se han evidenciado algunas limitaciones en nuestro estudio, fundamentalmente el
bajo nimero de MC sin enfermedades asociadas, que cumplieran los criterios de inclusion.
Es posible que la captacion en el medio hospitalario, recopilando pacientes con criterios
estrictos en los que se han descartado otros problemas funcionales u organicos (lo que
garantizaba que eran MC sin enfermedad asociada) haya motivado el escaso reclutamiento.

Por otra parte, existe una infrarrepresentacion de nifios menores de 3 afios en el grupo
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control enfermo, motivado por la mayor edad de los pacientes con los trastornos
seleccionados. También los controles sanos tenian una edad algo mayor (diferencia de
medianas 0,62 afios), aunque la diferencia no era estadisticamente significativa. Para poder
controlar el posible sesgo de la edad, se realiz6 un ajuste multivariante, que no mostro que
la edad fuera un factor de confusién. También el propio método de recogida de datos
(encuestas anonimas a los padres) pudiera contribuir a establecer un sesgo de seleccion,
por el cual aquellas familias mas interesadas en responder al estudio tuvieran un

determinado estado de animo.
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8. Conclusiones
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6-

Los padres y madres de nifios malos comedores tienen niveles elevados de estrés,
mayores que la poblacion sana y que familias con hijos con enfermedades

digestivas (enfermedad celiaca, estrefiimiento, dolor abdominal funcional).

Padres y madres de nifios malos comedores tienen mayor riesgo de afectacion en el
area psicoldgica en relacion con la poblacion sana y con familias con hijos con
enfermedades digestivas (enfermedad celiaca, estrefiimiento, dolor abdominal
funcional). No se detectan diferencias de riesgo entre poblacién sana y familias con
dichos trastornos digestivos.

El problema de alimentacién de los nifios provoca en las familias una importante
repercusion a nivel social, familiar, de pareja, y laboral. No se evidencia esta
repercusion en familias con hijos con enfermedades digestivas (enfermedad celiaca,
estrefiimiento, dolor abdominal funcional) aunque los padres de los nifios celiacos

si perciben una limitacion en su vida social.

No evidenciamos factores de riesgo previamente descritos asociados a la situacion
clinica de ser mal comedor, tales como ser varén, primogénito o antecedentes
familiares previos, pero si tener bajo peso y talla al nacimiento. No evidenciamos
asociacion entre ser mal comedor y afectacion en el peso, talla o indice de masa

corporal.

Se detecta insatisfaccion con la atencion recibida y pautas aconsejadas por el
pediatra en las familias de nifios malos comedores, el doble que en familias de
nifios con otras enfermedades (enfermedad celiaca, estrefiimiento, dolor abdominal

funcional).

Se detectan diferencias en cuanto al género. De forma global, las madres tienen
mayor riesgo de repercusion psicolégica que los padres, sin diferencias en cuanto a
los niveles de estrés. En cambio, dichas diferencias no han podido ser contrastadas
entre padres y madres de nifios malos comedores. Clasicamente, la figura materna
es la principal responsable de la alimentacién en sus hijos, pero tanto el padre como

la madre colaboran en la alimentacion cuando su hijo es mal comedor.
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7- Los pediatras son conocedores tanto del grado de insatisfaccion en relacion con la
consulta médica como de la repercusion psicoldgica de las familias. A pesar de
ello, menos de la mitad recomiendan asesoramiento psicologico. Consideran que la
alta demanda y preocupacion familiar influye en su dinamica de trabajo. Desde el
ambito de Atencion Especializada, se considera que la angustia familiar es el
principal motivo de su derivacion hospitalaria. Existe desconocimiento de los
criterios diagnosticos entre los profesionales, tanto en el dambito de Atencidn

Primaria como Especializada, y no existe unanimidad respecto a su seguimiento.
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Anexo 1

CUESTIONARIO ANONIMO PARA MADRES Y PADRES

Esta encuesta es voluntaria y anénima. Gracias a ella los pediatras podremos comprender el nivel de preocupacion
que sentis cuando vuestro hijo/a enferma. Nos ayudaré a poder entender mejor a nuestros pacientes y sus familias.

1. FECHA ACTUAL (dd/mm/aa):

2. FECHA DE NACIMIENTO DE SU HIJO/A (dd/mm/aa):

3. SUHIJO/A; ESUN VARON 0O ES UNA HEMBRA 0O

4. EDAD GESTACIONAL: __ SEMANAS

5. PESO AL NACIMIENTO (si lo recuerda): kg

6. TALLA AL NACIMIENTO (si lo recuerda):__cm

7. PESO APROXIMADO ACTUAL: __ Kg

8. TALLA APROXIMADA ACTUAL: __cm

9. QUIEN RELLENAEL TEST; MADRE U  PADRE:U OTRO:U (CUAL)
10. SITUACION actual de los padres del nifio/a);

conviven juntos O separados o divorciados O viudo/a O
11. Situacion laboral;  trabajan padre y madre U s6lo madre U s6lo padre U
Ninguno de los dos O

12. NUmero de hijos totales;

13. Numero de orden de nacimiento de vuestro hijo/a?:

14. Nivel de estudios de los padres: Basicos®  Primarios®  Secundarios &
Universitarios O

15. Quién suele habitualmente dar de comer a su hijo/a?:
Madre g Padre O Ambos[] Otros

16. MARCA CON UNA X LA RAZON por la que has acudido al pediatra (que te ha
facilitado la encuesta)

REVISION DE SALUD DE NINO SANO, en su Centro de Salud O
POR ALGUNO DE ESTOS PROBLEMAS, en Consulta Hospitalaria:

NINO/A MAL COMEDOR ; en este caso elige cual (es) se ajustan méas a
tu hijo/a:
ENFERMEDAD

0 Parece no tener apetito nunca CELIACA D
o Sélo come bien determinados alimentos ESTRENIMIENTO 0
o Sélo come bien en determinadas texturas DOLOR

_ _ ABDOMINALD
o Parece tener miedo a comer desencadenado por un evento traumatico
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17. ¢Hace cuanto tiempo que tu hijo cuando tiene este problema? (especifica meses 0
anos)

18. ¢ Ha ingresado en el hospital alguna vez por este motivo? Sio Noo

19. Debido a este problema, ¢has comprado medicacion o suplementos alimentarios por tu
cuenta sin que el pediatra te lo haya aconsejado? Sic Noo

20. ¢Sientes que el pediatra te entiende y te escucha cuando le hablas de este problema?
Nadao algoo bastanteo muchoo
21. ¢{Has consultado en Internet sobre el problema de tu hijo/a?

Nadaco algoo bastanteo muchoo
22. Debido a este problema de tu hijo ¢estas teniendo problemas con tu pareja?

Nadao algoo bastanteo muchoo

23. ¢Alguien muy cercano en la familia a tu hijo/a (es decir, padre/madre/ hermanos) ha tenido o
tiene el mismo problema de tu hijo/a?  Sio Noo

24. ;Te sientes juzgado/a por los deméas sobre como manejas este problema con tu hijo/a?
Noo Sio En este caso, elije cual; parejac  familiares o amigos o

25. Debido al problema de tu hijo/a; ¢sientes que estéis limitando vuestra vida social,
vacaciones, etc? Sio Noo

26. El problema de tu hijo/a; ¢te ha impedido ir a trabajar o incorporarte a trabajar?

Nadao algoo bastanteo muchoo

27. En relacién al problema de tu hijo/a; ¢has tenido que solicitar ayuda a un psicologo?

Sio No, y no me lo he planteado o No, pero me lo he planteado o
He acudido a un psicologo pero por otros motivos o

28. Debido a este problema, ¢habéis necesitado acudir al Servicio de Urgencias?

Nadao algoo bastantec muchoo

29. ¢ Insististe a tu pediatra para que derivara a tu hijo/a al Médico Especialista?

Nadao algoo bastanteo muchoo

30. ¢ Estas de acuerdo con las indicaciones que te ha dado el médico en la consulta para abordar el
problema? Nadao algoo bastanteo muchoo
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Anexo 2

Esta encuesta es voluntaria y anénima.

Consiste en preguntas generales sobre vuestra situacion familiar y social, y otras dirigidas a evaluar la
calidad de vida y el nivel de estrés. El objetivo del estudio es que los pediatras podamos comprender el
nivel de preocupacion que pueden llegar a sentir los padres y madres cuando su hijo/a enferma. Nos
ayudara a poder entender mejor a nuestros pacientes y sus familias. Todos los datos son anénimos, no
tendréis que escribir ningin nombre en la encuesta. Las encuestas se recogeran en distintas ciudades
espafiolas. Gracias por vuestra participacion.

CONSENTIMIENTO INFORMADO para autorizar la participacion en el estudio de
investigacion sobre ** Calidad de Vida y Estrés Parental” que se realiza por Pediatria en el
ambito de Atencion Primaria y Atencion Especializada en diversos centros de Espafa.

Yo,

Declaro que el personal sanitario de Pediatria del @mbito de Atencion Primaria y
Atencion Especializada me ha informado de los siguientes hechos:

1. Los resultados obtenidos de las pruebas aplicadas seran utilizados Unicamente con
fines clinicos y de investigacion.

2. El profesional sanitario me ha explicado detalladamente en qué consisten las
pruebas de evaluacion y sus objetivos

3. El profesional que me atiende podré analizar y compartir los resultados con otros
profesionales del equipo médico.

4. La confidencialidad de los datos esta garantizada y por ello no se solicitara
ninguna informacién que pueda colaborar a mi identificacién (nombre, edad, lugar
de procedencia, profesion, datos filiatorios).

5. Podré poner de manifiesto en cualquier momento, delante del personal sanitario, la
voluntad de revocar esta autorizacion sin necesidad de dar explicaciones.

Y por tanto, doy mi consentimiento para mi participacion en la encuesta anénima, y que se
utilicen los datos obtenidos con las salvedades mencionadas.

En ,a de de 20
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Anexo 3

ESTA ES UNA ENCUESTA ANONIMA PARA PEDIATRAS.

1. ¢ Cuél es su &mbito de trabajo?  Atencion Primaria O

Atencion Especializada O
2. ¢ Cuantos nifios ves de forma semanal en consulta habitualmente de forma aproximada?
<15; O 16-30; O 31-50; O >50 U

3. ¢ Con qué frecuencia global aproximada ves pacientes denominados cominmente “MALOS
COMEDORES”?

Poco (<5%) O bastante (5-15%) O Frecuentemente (>15%) O
4. Segln tu opinion, en este problema en concreto suele ser mas importante (Elige 1);

Abordaje médico del paciente O Abordaje psicoldgico al paciente =
Abordaje psicoldgico a los padres [

5. ¢ Crees que el nivel de preocupacion de los padres es excesivo en este problema respecto otros
motivos de consulta?

Nada U Poco U Bastante U Mucho U
6. Esa preocupacion de los padres ¢te hace sentir especialmente incomodo?
Nada O Poco U Bastante U Mucho U

7. ¢Comparandolo con otros motivos de consulta médica, consideras que en este caso los padres se
encuentran satisfechos al salir de la consulta tras las recomendaciones médicas recibidas?

Nada U Poco U Bastante U Mucho Y

8. ¢Consideras que el nivel de ansiedad /preocupacion de los padres es el principal motivo de
derivacion del paciente a Consulta de Especializada?

Nada U Poco U Bastante U Mucho Y

9. ¢Sueles aconsejar medicacion: multivitaminicos, enriquecedores cal6ricos (tipo Meritene,
Pediasure) o estimulantes de apetito a ESTOS PACIENTES?

Nada U Poco U Bastante U Mucho O

10. En tu opinidn, ¢cudl es generalmente el aspecto que te parece mas importante abordar en la
consulta con estos pacientes?

El estado nutricional del nifio/a O El &mbito psicoldgico- familiar a
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11. En relacion a la desnutricion asociada a rechazo de alimentacion en un nifio por lo
demas sano. ¢Coémo consideras que te sittas? (elige solo la opcion con la que mas te
identifiques)

O Considero que si es necesario hay que colocar sonda naso- gastrica/dispositivo de
gastrostomia para asegurar aportes

Considero que en la medida de lo posible hay que evitar colocacion de sonda naso-
gastrica/dispositivo de gastrostomia

12. ¢ Sueles aconsejar apoyo psicoldgico a los padres?
Nada U Poco U Bastante U Mucho U

13. En tu opiniodn, ;consideras que este problema se relaciona de forma significativa con ansiedad-
depresion en sus padres?

Nada U Poco U Bastante U Mucho U

14. En tu opinidn, ¢consideras que este problema suele generar problemas o enfrentamientos
entre la pareja/ padres del nifio?

Nada U Poco U Bastante U Mucho Y

15. En tu opinidn, ;crees que el nivel de estrés o preocupacion es diferente en el padre y en la
madre? No, ambos progenitores suelen tener igual nivel de estrés

Si, el nivel de estrés suele ser mayor en la madre O
Si, el nivel de estrés suele ser mayor en el padre U

16. En tu opinion, ;quién crees que deberia realizar el seguimiento y tratamiento de este
paciente? El pediatra de atencién primaria U

El pediatra de atencion primaria y el pediatra de Atencién Especializada

El pediatra de atencion primaria, el pediatra de Atencion Especializada y el
Psicologo =

17. ¢Quién crees que habitualmente se encarga de dar de comer a esos pacientes?
Sobretodo el padre O Sobretodo la madre U Generalmente ambos por igual O
18. ¢ Crees que habria que dedicar mas tiempo en consulta a este problema en concreto?
Nada U Poco U Bastante U Mucho U

19. ¢Conoces los criterios diagnoésticos de este trastorno? Si U No O

20. ¢Crees que podrias enumerarlos? Si @  NoQ
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