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Resumen

Objetivo:  Describir  el bienestar  percibido  (BEp)  y  las  características  psicológicas  que  presentan
los jóvenes  con  condiciones  limitantes  y/o  amenazantes  para  la  vida.
Métodos: Estudio  transversal  con  niños  de 8  años  o  más,  donde  se  recogen  variables  demográ-
ficas  y  de  enfermedad  a través  de la  historia  clínica.  La  evaluación  psicológica  recogió  datos
sobre regulación  emocional,  estrategias  cognitivas  y  riesgo  de depresión  y  ansiedad,  y  sobre  su
BEp mediante  una escala  visual  analógica.  Se calcularon  las  medias,  las  desviaciones  estándar  y
la prueba  t para  diferencias  de medias.  Se  estimaron  modelos  de regresión  lineal  múltiple  para
el BEp  en  función  de  variables  sociodemográficas,  de  enfermedad  y  psicológicas.
Resultados:  La  muestra  estuvo  conformada  por  60  niños  y  adolescentes  con  una  edad  prome-
dio de  16,0  años  (DE  =  4,2;  rango  =  9-24),  33,3%  niñas,  con  un  BEp  promedio  de  7,0  (DE  =  1,8).
El 45%  presentaron  síntomas  emocionales,  el  46,7%,  problemas  de  relación  con  los pares,  el
33,3%, problemas  de  conducta,  el  22%,  riesgo  de depresión,  el  30%,  riesgo  de  ansiedad,  y  el
18,3%, dificultades  de regulación  emocional.  El  modelo  de regresión  estimó  como  una  influencia
negativa en  el  BEp  el  tener  14  años  o  más  (p  =  0,03),  síntomas  agudizados  (p  =  0,01),  riesgo  de
depresión (p  =  0,01)  y  el  uso  de la  estrategia  cognitiva  de  rumiación  y  catastrofismo  (p  < 0,01).

∗ Autor para correspondencia.
Correos electrónicos: Daniel.Toro@autonoma.cat, toroperez.dani@gmail.com (D. Toro-Pérez).

https://doi.org/10.1016/j.anpedi.2024.503720
1695-4033/© 2024 Publicado por Elsevier España, S.L.U. en nombre de Asociación Española de Pediatŕıa. Este es un art́ıculo Open Access
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Conclusiones:  Los  jóvenes  con  condiciones  limitantes  para  la  vida  presentan  problemas  con  sus
pares, síntomas  emocionales  y  síntomas  ansioso-depresivos.  El  peor  BEp  se  asocia  con  tener
14 años  o  más,  presentar  síntomas  agudizados,  tener  síntomas  emocionales,  depresión  y  estra-
tegias cognitivas  de rumiación  y  catastrofismo.  Los programas  psicológicos  deben  responder  a
estas características.
©  2024  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.U.  en  nombre  de  Asociación Española  de Pediatŕıa.
Este  es  un  art́ıculo  Open  Access  bajo  la  CC  BY-NC-ND  licencia  (http://creativecommons.org/
licencias/by-nc-nd/4.0/).
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Cross-sectional  study  of  the  perceived  well-being  of  children  in  palliative  care

Abstract

Objective:  To  describe  the  perceived  well-being  (pWB)  and  the psychological  characteristics  of
young people  with  life-limiting  and life-threatening  conditions  (LLTCs).
Methods:  We  conducted  a  cross-sectional  study  in  young  people  aged  8 years  or  older  with
collection  of  data  on  demographic  and  disease-related  variables  from  the  health  records.  In  the
psychological  evaluation,  we  collected  data  on  emotion  regulation,  cognitive  strategies  and  risk
of depression  and  anxiety,  in  addition  to  the  assessment  of  the  pWB  through  a  visual  analogue
scale. We  calculated  means  and  standard  deviations  and  assessed  differences  in means  using  the
t test.  We  fitted  multiple  linear  regression  models  for  pWB  as  a  function  of  sociodemographic,
disease-related  and  psychological  variables.
Results:  The  sample  consisted  of 60  children  and  adolescents  with  a  mean  age  of  16.0  (SD,  4.2;
range,  9-24),  33.3%  female,  and  with  a  mean  pWB  score  of  7.0  (SD,  1.8).  Forty  five  percent
had emotional  symptoms,  46.7%  problems  with  peers,  33.3%  behavioural  problems,  22%  risk
of depression,  30%  risk  of  anxiety  and  18.3%  emotion  regulation  difficulties.  The  regression
model showed  that  age  14  years  or greater  (P =  .03),  exacerbated  symptoms  (P = .01),  the  risk
of depression  (P =  .01)  and  the  use  of  the  rumination  and  catastrophizing  cognitive  strategies
(P < .01)  had  a  negative  impact  on  pWB.
Conclusions:  Young  people  with  LLTCs  have  problems  with  peers,  emotional  symptoms  and
anxious-depressive  symptoms.  Poorer  pWB  scores  were  associated  with  age  14  years  or  older,
symptom  exacerbation,  emotional  symptoms,  depression  and the  use  of  rumination  and
catastrophizing  cognitive  strategies.  Psychological  care  programmes  must  respond  to  these
characteristics.
© 2024  Published  by  Elsevier  España,  S.L.U.  on  behalf  of  Asociación Española  de  Pediatŕıa.
This is an  open  access  article  under  the  CC BY-NC-ND  license  (http://creativecommons.org/
licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introducción

La  Organización  Mundial  de  la Salud  calcula  que,  a nivel
mundial,  21  millones  de  niños viven  con  enfermeda-
des  limitantes  o  amenazantes  para  la  vida  (life-limiting

and  life-threatening  conditions  [LLTC]).1 Los  estudios
publicados2,3 muestran  que  cada  año más  de  170.000
niños  con  enfermedades  incurables  en  Europa  necesitan
cuidados  paliativos,  mientras  que  en España  se calcula
que la  cifra  es  de  25.000  niños.  Las  LLTC  que  afec-
tan  a  la  población  infantojuvenil  incluyen  neoplasias
malignas,  enfermedades  neurológicas,  neuromusculares,
respiratorias  y metabólicas,  anomalías  cromosómicas,  mal-
formaciones,  infecciones  y patologías  postanóxicas,  entre
otras4.

De  acuerdo  con  los  estándares  internacionales  de cuida-
dos  paliativos  pediátricos2,  todos  los  programas  de  cuidados
paliativos  deben  tener  un enfoque  sistemático  de  los  aspec-
tos  psicológicos  y  psiquiátricos  en  el  manejo  del paciente5.
La  relación  entre  los  trastornos  psiquiátricos  y otros

problemas  médicos  es  bidireccional,  y  la  comorbilidad  psi-
quiátrica  se  asocia  a  un  mayor  deterioro  funcional  del  que
cabría  esperar  de otra  manera6.  Aunque  existen  pocos  datos
sobre  la  población  pediátrica  con necesidades  de cuidados
paliativos,  se  sabe  que  los  niños  y adolescentes  que  tie-
nen enfermedades  graves padecen  malestar  psicológico7,8.
Algunos  estudios9,10 han  hallado  miedo  a estar solos,  pér-
dida  de  perspectiva  y  pérdida  de independencia  en  niños  con
LLTC  o enfermedades  crónicas  complejas,  así  como  malestar
emocional  grave  y trastornos  del estado  de  ánimo.  La  ansie-
dad,  las  conductas  disruptivas  y  la  desregulación  emocional
también  son  comunes,  con tasas  de prevalencia  que  oscilan
entre  el  7%  y el  50%.

El objetivo  principal  de nuestro  estudio  fue  describir  las
características  psicológicas  de los  jóvenes  con LLTC  en nues-
tro  contexto  y  mejorar  nuestra  comprensión  de la  relación
entre  estas  características  y  el  bienestar  percibido  (BEp).  La
hipótesis  principal  era  que  las  alteraciones  emocionales  y las
estrategias  cognitivas  desadaptativas  influyen  en  el  BEp  del
niño.
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Pacientes y métodos

Diseño y contexto  del  estudio

Estudio  transversal  de  las  características  psicológicas  aso-
ciadas  con  el  BEp  autoinformado  por  los  jóvenes.  Se  reclutó
una  muestra  de  conveniencia  de  jóvenes  atendidos  en  el
servicio  de  cuidados  paliativos.  El  bienestar de  los  partici-
pantes  se  valoró  por  medio  de  evaluaciones  realizadas  entre
junio  de  2021  y  agosto  de  2023.  El estudio  fue  aprobado  por
el  Comité  Ético  de  Investigación  Médica  (código  PIC-158-20
del  02/06/2020).

Muestra  de estudio

Los  jóvenes  con  LLTC  se consideraron  elegibles  para  el  estu-
dio. Los  criterios  de  inclusión  restantes  fueron:  1) edad
mínima  de  8 años; 2) dominio  del  castellano  o  del cata-
lán,  y  3) consentimiento  informado  firmado  por  los  padres
o  tutores  legales  y  el  paciente.  El  criterio  de  exclusión  fue
la  presencia  en el  paciente  de  cualquier  tipo  de  deterioro
cognitivo  que afectara  a  su  capacidad  para  comprender  o
cumplimentar  los  cuestionarios.  El profesional  de  salud  refe-
rente  indicó  si  el  niño  era o  no capaz  de  participar  en  el
estudio.

Variables  de  estudio y recogida  de  datos

Psicólogos  con  experiencia  del servicio  de  cuidados  palia-
tivos  recogieron  los  datos  por  medio  de  escalas  de
autoinforme  cumplimentadas  por los  pacientes.  Los  datos
demográficos  y  de  enfermedad  se  recogieron  de  las  histo-
rias  clínicas  y de  preguntas  formuladas  a  los  profesionales
de  salud  referentes.  Tras  la realización  de  un estudio  piloto
en  8  pacientes  pediátricos  para  evaluar  la viabilidad  del  uso
de herramientas  específicas  para  niños,  se llevaron  a cabo
las  evaluaciones  psicológicas  en  la muestra  de  jóvenes.

Variables  demográficas:  edad  y  sexo,  recogidos  de la  his-
toria  clínica.

Variables  de enfermedad:  los  datos  recogidos  incluye-
ron  el  diagnóstico,  la adecuación  de  medidas  terapéuticas
(decisión  de  cesar  o  no  iniciar  medidas  diagnósticas  o
terapéuticas  en  base  al estado  del  paciente,  evitando
intervenciones  potencialmente  inapropiadas  y  redirigiendo
los  objetivos  del  manejo  hacia  el  bienestar  y  el  confort
del  paciente);  presencia  de  síntomas  agudizados  (los  pro-
fesionales  evaluaron  si  el  niño  experimentaba  o  no  un
empeoramiento  de  los síntomas  físicos,  como  el  dolor,  la
disnea,  la fatiga,  etc.);  presencia  de  la  enfermedad  desde
el  nacimiento  (sí/no) y tiempo  transcurrido  desde  el  diag-
nóstico,  información  que  se recopiló  a  partir  de  las  historias
clínicas  y  de  preguntas  específicas  a  los profesionales  de la
salud.  Con  objeto  de  prevenir  posibles  sesgos,  los  profesio-
nales  respondieron  a  estas  preguntas  en  un  plazo  máximo  de
3  días  desde  la respuesta  del propio  niño  para  evitar  que  el
tiempo  transcurrido  actuara  como un  factor  de  confusión.

Variables  psicológicas:  para  su evaluación  se  utilizaron
diferentes  escalas  de  autoinforme  validadas  para  niños  y
jóvenes:

•  Regulación  emocional.  Se  utilizó la subescala  de repa-
ración  emocional  de  la versión  en español de  la  Trait

Meta-Mood  Scale de  24  ítems  (TMMS-24)11.  Esta  escala  de
autoinforme  se  ha adaptado  para  su uso  en adolescentes.
Se  pide  a  los  encuestados  que  valoren  su  grado  de  acuerdo
con  cada  ítem  en una  escala Likert  de  5  puntos  que  va  de
«nada  de acuerdo»  (1)  a  «totalmente  de  acuerdo» (5). Se
obtuvo  un  coeficiente  omega  de 0,85.

•  Estrategias  cognitivas  de regulación  de  las  emociones.  Se
empleó  una  versión  reducida  en  español del cuestionario
Cognitive  Emotion  Regulation  Questionnaire  for  Spanish

Kids  (CERQ-Sk)12. Esta  escala  de autoinforme  se  ha  adap-
tado  para  su uso en  niños  y adolescentes12,13.  Contiene  18
ítems  en  9 subescalas  (autoculpa,  aceptación,  rumiación,
enfoque  positivo,  reenfoque  en la  planificación,  reeva-
luación  positiva,  poner  en  perspectiva,  catastrofismo  y
culpar  a otros)  que  evalúan  lo que  piensan  los  niños  tras
sufrir  experiencias  vitales  adversas  y  se puntúan  en  una
escala  Likert  de 5 puntos  (1 = casi nunca,  5  =  casi  siem-
pre).  En cada  subescala,  puntuaciones  mayores  indican
un  uso mayor  de  la  estrategia  cognitiva  correspondiente.
Obtuvimos  un coeficiente  omega  de 0,73.

•  Funcionamiento  psicosocial.  El Cuestionario  de  Capaci-
dades  y  Dificultades  (Strengths  and  Difficulties  Ques-

tionnaire  [SDQ])14 es un  instrumento  de autoinforme
utilizado  para  evaluar  problemas  emocionales  y  de con-
ducta  en  niños.  Consta  de 25  ítems  agrupados  en  5  escalas
(síntomas  emocionales,  problemas  de conducta,  hipe-
ractividad,  problemas  con los  compañeros  y  conducta
prosocial).  Hay  tres  opciones  de respuesta  para  cada  ítem,
puntuadas  de  0  a  2  (0 puntos  «no  es  cierto», 1 punto  «un
tanto  cierto»  y 2 puntos  «absolutamente  cierto»).  Puntua-
ciones  mayores  indican  problemas  más  graves  en  todas
las  escalas,  excepto  la  de comportamiento  prosocial.  El
coeficiente  omega  fue  de  0,57.

•  Síntomas  de  depresión  y ansiedad.  El cuestionario  incluía
2  ítems  para  evaluar  la  depresión  (PHQ-2)  y  otros  2 para
evaluar  la  ansiedad  (GAD-2)15 con  un formato  de res-
puesta  de escala  Likert  de  4  puntos  (de  0  a  3).  Estas
escalas  de autoinforme  se han  adaptado  y utilizado  en
niños  y  adolescentes16.  El riesgo  de ansiedad  o  depresión
se  define  como  una puntuación  de  3  o  superior.  En  nuestro
estudio  se obtuvo  un  coeficiente  omega  de 0,74.

• Bienestar  percibido  (BEp).  Se adaptó  el  termómetro  de
malestar  emocional  (distress  thermometer  [DT])17 para
evaluar  el  BEp  de los jóvenes.  El  DT  es  un  instrumento  con
un  único  ítem  para  valorar  el  nivel  de  malestar  emocional
general  del  paciente  consistente  en una  escala  analógica
visual  del  0  al  10.  También  se ha  adaptado  y  validado
para  su uso  en  niños  con cáncer  de 7 a  17  años  y en cui-
dadores  de  niños  con cáncer17.  Adaptamos  el  ítem  para
preguntar:  «En  general,  ¿cómo puntuarías  tu bienestar  en
este  momento?».  Los  jóvenes  respondían  pulsando  direc-
tamente  sobre una  pantalla,  eligiendo  así una  puntuación
entre  0  y  10,  donde  0  correspondía  a  «muy  mal»  y  10 a
«muy  bien».

Análisis  estadístico

Creamos  la  base  de datos  y  analizamos  los  datos  con  el
programa  informático  R,  versión  4.3.1.  Se calcularon  los

3



D.  Toro-Pérez,  E.  Camprodon-Rosanas,  C.  Bolancé  et  al.

94 (100%)

jóvenes propuestos

para participar

60 (63,83%) 

jóvenes incluidos

en el estudio

34 (36,17%) 

jóvenes no incluidos

en el estudio

17 (18,09%) 

dados de alta del servicio

8 (8,51%) 

fallecieron antes de completar el estudio

5 (5,32%) 

rechazaron participar

4 (4,25%) 

datos incompletos

Figura  1  Diagrama  de  flujo  de  la  muestra  (n  =  60).

estadísticos  descriptivos  básicos,  incluyendo  la  media  y  la
desviación  estándar  para  las  variables cuantitativas,  y la
distribución  de  frecuencias  para  las  variables  categóricas.
Se  evaluaron  las  diferencias  medias  en el  BEp entre  los
distintos  grupos  en función  de  las  variables  sociales,  médi-
cas  y psicológicas  con la  prueba  t  de  Student.  Además,  se
utilizó  la correlación  lineal  de  Pearson  para  evaluar  la  aso-
ciación  entre  el  BEp  y las  variables  psicológicas.  Se ajustaron
tres  modelos  de  regresión  lineal  multivariante.  El modelo  I
incluía  factores  sociodemográficos  y relacionados  con la
enfermedad.  En  el  modelo  II  se  añadieron  factores  psicológi-
cos.  El  modelo  III  se  ajustó  mediante  un método  de  selección
por  pasos,  incluyendo  también  el  sexo.  Se  calcularon  valores
de  p y se  extrajeron  resultados  con  un nivel  de  confianza  del
95%.

Resultados

De  los  94  jóvenes  que  cumplían  los  criterios  de  inclusión,  60
(63,83%)  participaron  en  el  estudio.  La figura  1  presenta  un
diagrama  de  los  pacientes  evaluados.

La  tabla  1 presenta  las  características  de  la muestra.  La
edad  media  de  los  jóvenes  participantes  fue  de  16,0  años
(DE  =  4,2;  rango  = 9-24),  20  eran  mujeres  (33,3%),  41  eran
españoles  (68,3%)  y  34  tenían  más  de  14  años  (56,7%).

La  tabla  2 presenta  los  datos  sobre  el  BEp  de  los  pacien-
tes  y las  variables  psicológicas  evaluadas.  La  puntuación
media  que  los jóvenes  asignaron  a  su  BEp  fue  de 7 sobre
10  (DE  =  1,8;  rango  =  3-10;  mediana  = 7,0) y  el  18,3%  presen-
taron  dificultades  en la  regulación  emocional.  En  cuanto
al  funcionamiento  psicosocial,  encontramos  el  riesgo  más
alto  de  problemas  en las  dimensiones  de  problemas  con
los  compañeros  (46,7%)  y síntomas  emocionales  (45,0%).
Además,  el  30,0%  de  los  jóvenes  presentaron  riesgo  de
ansiedad  y  el  22,0%  riesgo  de  depresión.  La  estrategia  de
afrontamiento  con mayor  puntuación  fue  el  enfoque  posi-
tivo  (media  =  7,5;  DE  =  2,3;  mediana  = 8,0).  El  coeficiente  de
correlación  para  las  estrategias  de  catastrofismo  y rumia-
ción fue  de 0,72,  lo que  sugería  que  estas  variables  podrían
estar  midiendo  aspectos  similares.  Para  evitar  la inclusión
de  variables  con  una  correlación  fuerte  y la  multicolineali-
dad  en  los  modelos,  ambas  se  combinaron  y se incluyeron
en  el modelo  como  un solo  factor  unidimensional.

Tabla  1  Características  sociodemográficas  y  de  enferme-
dad de los  pacientes  (n  =  60)

Característica  n (%)

Datos  sociodemográficos

Edad

Media  ± DE  16,0  ± 4,2
Grupo  de edad

Edad  >  14  34  (56,7%)
Edad ≤  14  26  (43,3%)

Sexo

Varón  40  (66,7%)
Mujer  20  (33,3%)

Datos  de  enfermedad

Diagnóstico

Oncohematológico  41  (68,3%)
Dermopatía  10  (16,7%)
Respiratorio  4 (6,7%)
Digestivo  2 (3,3%)
Neurológico  2 (3,3%)
Síndrome  genético 1  (1,7%)

Adecuación  de  medidas  terapéuticas

Sí 40  (66,7%)
No 20  (33,3%)

Síntomas  agudizados

No  47  (78,3%)
Sí 13  (21,7%)

Diagnóstico  desde  el nacimiento

Sí  12  (20,0%)
No 48  (80,0%)

Tiempo  desde  el  diagnóstico  (años, DE,  R)

No  al  nacimiento  3,24  (DE  = 2,89;
R = 0,06-10,03)

Al  nacimiento  14,12  (DE  =  3,66;
R = 9,07-19,05)

En  la  tabla  3  se presentan  los  resultados  sobre  la  BEp  en
relación  con  las  demás  variables  (demográficas,  de enferme-
dad y  psicológicas).  Se observó  una  diferencia  en el  grupo  de
más  de 14  años  (media  = 6,4;  DE  =  1,4)  en  comparación  con
el  grupo  de menos  de  14 años  (media  = 7,8;  DE  =  19)  que  era
estadísticamente  significativa  (p  =  0,003).
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Tabla  2  Datos  descriptivos  de  las  variables  psicológicas  (n  =  60)

Media  ± DE  Mediana  RIC

Bienestar  percibido  (BEp)  7,0  ±  1,8  7,0  2,0
Estrategias  cognitivas  de regulación  de las  emociones  (CERQ-sK)

Reevaluación  positiva  7,5  ±  2,3  8,0  3,0
Reenfoque  en  planificación  6,9  ±  2,0  7,0  3,0
Poner en  perspectiva 6,6  ±  2,5 7,0  4,0
Aceptación  6,4  ±  2,2 6,5  3,0
Rumiación 6,0  ±  2,0 6,0  2,0
Enfoque positivo 5,6  ±  2,4 6,0  4,0
Catastrofismo  5,6  ±  2,5  6,0  3,3
Autoculpa  4,1  ±  1,9  4,0  2,3
Culpar a  otros  3,2  ±  1,6  2,0  2,0

Funcionamiento  psicosocial  (SDQ)  Proporción  riesgo  (n)
Problemas  con  compañeros  46,7%  (28)
Problemas  emocionales  45,0%  (27)
Funcionamiento  global  38,3%  (23)
Problemas  de  conducta  33,3%  (20)
Hiperactividad  23,3%  (14)
Conducta  prosocial  8,3%  (5)

Ansiedad  (GAD-2)  30,0%  (18)
Depresión  (PHQ-2)  22,0%  (13)
Regulación  emocional  (TMMS-24)  18,3%  (11)

Tabla  3  Bienestar  percibido  en  relación  con  las  variables  sociodemográficas,  de enfermedad  y  psicológicas  (n  =  60)

Bienestar  percibido,  media  (DE)

Varón Mujer  ta p  Dif  Límite  inferiorb Límite  superiorb

Sexo  7,2  (1,8)  6,7  (1,6)  1,1  0,283  0,5  ---0,4  1,4
≤ 14  >  14

Grupo de  edad  7,8  (1,9)  6,4  (1,4)  3,1  0,003  1,4  0,5  2,3
No Sí

Síntomas  agudizados  7,3  (1,7)  5,7  (1,3)  3,8  0,001  1,6  0,8  2,5
No Sí

Adecuación  medidas  terapéuticas 7,5  (2,0)  6,8  (1,6)  1,3  0,188  0,7  ---0,4  1,8
No Sí

Diagnóstico  oncohematológico 7,5  (1,8)  6,8  (1,7)  1,4  0,159  0,7  ---0,3  1,7
No Sí

Diagnóstico  desde  el  nacimiento  7,00  (1,8)  7,10  (1,8)  0,20  0,830  ---0,1  ---1,3  1,1
Funcionamiento  psicosocial  (SDQ) Sin  dificultades  Dificultades
Síntomas  emocionales  7,6  (1,7)  6,2  (1,5)  3,3  0,002  1,4  0,6  2,2
Problemas con  compañeros  6,9  (1,9)  7,0  (1,7)  0,2  0,830  ---0,1  ---1,0  0,8
Problemas de  conducta  7,2  (1,9)  6,7  (1,3)  1,2  0,249  0,5  ---0,4  1,4
Hiperactividad  6,7  (1,7)  7,9  (1,8)  2,1  0,047  ---1,1  ---2,3  0,0
Conducta prosocial  7,6  (1,8)  6,9  (1,8)  0,8  0,465  0,7  ---1,5  2,9
Dificultades globales  7,2  (1,8)  6,6  (1,8)  1,5  0,139  0,7  ---0,2  1,6

Sin dificultades  Dificultades
Regulación  emocional  (TMMS-24)  7,3  (1,7)  5,6  (1,6)  3,0  0,009  ---1,6  ---2,8  ---0,5

Sin riesgo  Riesgo
Ansiedad  (GAD-2)  7,1  (1,7)  6,6  (1,8)  1,1  0,296  0,5  ---0,5  1,6

Sin riesgo  Riesgo
Depresión  (PHQ-2)  7,5  (1,5)  5,2  (1,4)  5,1  0,000  2,2  1,3  3,2
a La prueba t compara las medias entre los grupos, la  prueba de suma de rangos de Wilcoxon ofrece los mismos resultados.

b Intervalo de confianza del 95%.
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Nota: las correlaciones se muestran en orden desde las más positivas (izquierda) a las más negativas (derecha).
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Figura  2  Correlación  del  BEp  y  las  variables  psicológicas  (n  = 60).

En  cuanto  a las  variables  de  enfermedad,  se  encontra-
ron  diferencias  significativas  en  la  presencia  de  síntomas
agudizados  (p  = 0,001).

Cuando  analizamos  los  valores  medios  de  BEp  en relación
con  las  características  psicológicas  evaluadas,  encontramos
diferencias  estadísticamente  significativas.  Las  puntuacio-
nes  medias  más  bajas  de  BEp se asociaron  con  puntuaciones
más  altas  en síntomas  emocionales  (diferencia  de medias
[DM]  =  1,4;  IC 95%: 0,6-2,2)  y puntuaciones  más  bajas en la
regulación  emocional  (DM  =  1,6;  IC  95%: 0,5-2,8).  Los  jóve-
nes  con  riesgo  de  hiperactividad  tenían  una  media  más  alta
de BEp  en  comparación  con los que  no  presentaban  dicho
riesgo  (DM  = 1,1; IC  95%:  0,0-2,3;  p  = 0,047).  Este  resultado
no es  representativo  porque  había pocos  jóvenes  con hipe-
ractividad  (n  =  14),  y  la mayoría  (n  =  12)  puntuaron  su  BEp en
8  sobre  10.  Las  puntuaciones  más  altas  de  depresión  se  aso-
ciaron  con  puntuaciones  medias  más  bajas de  BEp  (DM  =  2,2;
IC  95%:  1,3-3,2;  p  <  0,001).  No  se hallaron  diferencias  signi-
ficativas  en  la puntuación  media  del BEp  en relación  con el
riesgo  de  ansiedad  (DM  =  0,5;  IC  95%:  ---0,5 a  1,6; p  =  0,296).

Los  resultados  de  la correlación  entre  el  BEp  y  las  varia-
bles  psicológicas  se presentan  en  la figura  2. Las  variables
que  mostraron  la  correlación  más  fuerte  con el  BEp  auto-
informado  de  los jóvenes  fueron  la estrategia  cognitiva  de
rumiación  (r  =  ---0,57)  y  el  riesgo  de  depresión  (r  = ---0,55). El
BEp  aumentaba  con el  aumento  de  la  regulación  emocio-
nal (r =  0,35)  y del  uso de  la  estrategia  cognitiva  de  enfoque
positivo  (r  =  0,25).

Por  último,  para  evaluar  el  valor  predictivo  de  las  varia-
bles  que  mejor  explicaban  el  BEp  autoinformado  de los
jóvenes,  se ajustaron  tres  modelos  de  regresión  (tabla  4).  El
modelo  I consideró  variables  demográficas  y  de  enfermedad.
Este  modelo  mostró  que la  combinación  de  una  edad  superior
a 14  años  (coef  = ---0,98;  p = 0,03)  y la  presencia  de  síntomas

agudizados  (coef  = ---1,46;  p = 0,01)  explicaba  el  29,2%  de  la
varianza  del BEp.  El modelo  II consideró  las  variables  psicoló-
gicas,  combinando  las  estrategias  cognitivas  de rumiación  y
catastrofismo  en  una  sola  variable  debido  a la  alta  corre-
lación  comentada  anteriormente.  Las  variables  riesgo  de
depresión  (coef  = ---1,49;  p  <  0,01)  y  la  variable  combinada  de
rumiación  y  catastrofismo  (coef  =  ---0,18;  p  <  0,01)  mostraron
una  asociación  estadísticamente  significativa.  Este  modelo
explicó  la varianza  del  BEp  con una  R2 del  38,1%.  Para
obtener  una  perspectiva  más  amplia,  decidimos  incorporar
todas  las  variables  analizadas  en  el  modelo  III. Este  último
modelo  mostró  que  la  edad  superior  a 14  años  (coef = ---0,78;
p  = 0,03),  los  síntomas  agudizados  (coef  = ---1,04;  p = 0,01),
el  riesgo  de depresión  (coef  = ---1,14; p =  0,01)  y  las  estra-
tegias  cognitivas  de rumiación  y catastrofismo  (coef  =  ---0,17;
p  < 0,01)  explicaban  la  varianza  del BEp  con una  R2 del 54,7%.

Discusión

El objetivo  principal  de nuestro  estudio  fue  describir  las
principales  características  psicológicas  que  presentan  los
jóvenes  con  LLTC  y  mejorar  la  comprensión  de  la relación
entre  estas  características  y  el  BEp.  Los  resultados  mues-
tran  que las  características  psicológicas  predominantes  son
los  problemas  con  los compañeros,  los síntomas  emocionales
y  los  síntomas  ansioso-depresivos.  Las  estrategias  cognitivas
«adaptativas» más  comunes  fueron  la reevaluación  positiva  y
el  reenfoque  en  la  planificación,  y  las  estrategias  cognitivas
«desadaptativas»  empleadas  con  mayor  frecuencia  fueron
la  rumiación  y  el  catastrofismo.  También  se  observó  un  BEp
peor  en  pacientes  de  14  años  o mayores,  con síntomas  agudi-
zados  con riesgo  de depresión  y  que  utilizaban  las  estrategias
cognitivas  de rumiación  y  catastrofismo.
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Tabla  4  Modelos  de  regresión  del BEp  en  función  de las  variables  sociodemográficas,  de enfermedad  y  psicológicas

Modelo  I.  Factores
sociodemográficos  y
de  enfermedad

Modelo  II.  Factores
psicológicos

Modelo  III.  Visión  global

Constante  8,43  (<  0,01)  9,36  (< 0,01)  9,81  (< 0,01)
Edad >  14  ---0,98  (0,03)  ---  ---0,78 (0,03)
Sexo femenino  ---0,47  (0,27)  ---  ---0,03  (0,92)
Adecuación de  medidas  terapéuticas  ---0,07  (0,91)  ---  ---
Diagnóstico oncohematológico  ---0,54  (0,40)  ---  ---
Síntomas agudizados  ---1,46  (0,01)  ---  ---1,04  (0,01)
Rumiación/catastrofismoa --- ---0,18  (< 0,01) ---0,17  (<  0,01)
Riesgo de depresión --- ---1,49  (< 0,01) ---1,14  (0,01)
R2 29,2%  38,1%  54,7%
N 60  60  60

a Estas dos variables se combinaron en una sola para el  análisis debido a la fuerte correlación observada entre ellas.

Los  resultados  de  nuestro  estudio  indican  que  los pacien-
tes  con  LLTC  que  tienen  14  o  más  años  expresan  un BEp
menor  en  comparación  con pacientes  más  jóvenes.  Otros
estudios  muestran  resultados  similares  en  adolescentes  y
adultos  jóvenes  con  necesidades  de  cuidados  paliativos,
cuyo  bienestar  es  menor  en comparación  con  niños  más
pequeños,  con  tasas  más  altas  de  depresión  y  ansiedad,  pér-
dida  de  independencia,  miedo  y  culpa  y  una  prevalencia
mayor  de  dolor  complejo18.  Esto podría  reflejar  la  mayor
capacidad  cognitiva  de  los adolescentes  para  el  pensamiento
lógico  y  abstracto,  que  conduce  a  un mayor  cuestionamiento
de  los  propios  valores  y  creencias,  así como  una  mayor  com-
prensión  de  su condición,  que  puede  generar  más  factores
estresantes  relacionados  con  la enfermedad  que  en niños
menores19.  Los  niños  de  7  a  11  años son  más  capaces  de
aplicar  sus  habilidades  de  razonamiento  a  información  espe-
cífica  que  a conceptos  abstractos20,  como  el  BEp.  Aunque  son
necesarios  más  estudios,  se  acepta  de  manera  generalizada
que los  factores  socioculturales  pueden  influir  en el  BEp de
los  jóvenes21.

La  presencia  de  síntomas  agudizados  resultó  ser una
variable  significativa  y relevante  en  la percepción  de un  bie-
nestar  disminuido.  Otros  estudios  han  encontrado  resultados
similares,  mostrando  una  asociación  entre  la  progresión  de
la  enfermedad  y  puntuaciones  más  altas  de  los  síntomas
físicos9. Los  jóvenes  con LLTC  manifiestan  su deseo de un
mayor  bienestar  físico,  lo que  incluye  el  alivio  del dolor y la
posibilidad  de  comer,  caminar  y  dormir19.

En  nuestro  estudio,  el  riesgo  de  depresión  y  el  uso  de
las  estrategias  cognitivas  de  rumiación  o  catastrofismo  se
asociaron  con  un BEp  inferior  y  fueron  significativos  en  el
modelo  de  regresión.  Otros  estudios  muestran  que  la nece-
sidad  de  cuidados  paliativos  aumenta  sustancialmente  el
riesgo  de  padecer  síntomas  de  ansiedad  y  depresión  en  los
jóvenes,  entre  un 20%  y un 50%21.  Las  estrategias  cogniti-
vas  más  utilizadas  por los  jóvenes  en  nuestro  estudio  fueron
las  adaptativas,  concretamente  la  reevaluación  positiva  y el
reenfoque  en  la  planificación.  Aun  así,  no  se  observó  una
relación  directa  entre  su uso  y  el  BEp.  En  cambio,  el  uso de
estrategias  desadaptativas,  como la  rumiación  o el  catastro-
fismo,  se  asoció  a una  disminución  del BEp.  Otros  estudios
muestran  que  las  estrategias  de  afrontamiento  adaptati-
vas  pueden  ser clave  para  mejorar  el  bienestar22,  y han

encontrado  una mayor  relación  entre  estas  estrategias  cog-
nitivas  de regulación  emocional  y la declaración  de síntomas
depresivos13.  En  nuestro  estudio,  un  porcentaje  elevado
de  jóvenes  (46,7%)  manifestaron  tener  problemas  con  sus
compañeros.  La  interacción  social  con los  amigos  es  una
herramienta  de  afrontamiento  importante  para  los  adoles-
centes  y los  adultos  jóvenes21. El  45%  de los  jóvenes  en
nuestro  estudio presentaban  síntomas  emocionales.  Se sabe
que  el  malestar  emocional  es otro  de los  retos  psicológicos
a  los que  se  enfrentan  los  jóvenes21, y  que  niveles  más  altos
de  regulación  emocional  se asocian  a un mejor  ajuste  psi-
cológico  a  su situación  y  a una  salud  mental  mejor23.  Esto
aumenta  el  riesgo  de  que  desarrollen  problemas  emociona-
les  y  de conducta  en  comparación  con individuos  sanos  de
la  misma  edad24.  Los  jóvenes  con  LLTC  describen  muchas
repercusiones  psicológicas  y emocionales,  como  ira,  preocu-
pación,  tristeza  y un  deseo  abrumador  de ser felices25. Varios
estudios  indican  que  los  niños  pueden  expresar  optimismo
para  mantener  una  mentalidad  positiva26,  que  les puede  ser
difícil  valorar  su bienestar  de manera  negativa27,  o  que  esta
puede  ser una  manera  de preservar  una  sensación  de  nor-
malidad.  No  obstante,  algunos  niños  simulan  ser valientes,
posiblemente  para  animarse  a  sí  mismos  o para  evitar  que
sus  padres  se  sientan  tristes  o culpables28.

Los  profesionales  pueden  optimizar  el  bienestar  de los
jóvenes  y  sus  familias  identificando  los aspectos  que  les
importan  y  trabajando  juntos  para  fijar  objetivos  y los  pasos
necesarios  para  alcanzarlos.  El apoyo  a  los  profesionales
mediante  herramientas  sencillas  y  la  formación  pueden  ayu-
darles  a implementar  este tipo  de abordaje29.

Implicaciones  para  la práctica

Los  resultados  de este estudio mejoran  nuestra  comprensión
de  las  variables  que  afectan  al  BEp de los  jóvenes  con  LLTC
y  orientan  a los  psicólogos  y otros  profesionales  en  cuidados
paliativos  pediátricos  hacia el  uso de una  estrategia  de  eva-
luación  que  tenga  en  cuenta  estas  variables,  adaptando  en
consecuencia  su  intervención  para  mejorar  el  bienestar.

El  manejo  personalizado  de  cada  niño  debe incluir  terapia
cognitivo-conductual,  entrenamiento  de  los  padres  y  for-
mación  en  técnicas  de relajación30.  Las  técnicas  narrativas
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también  ayudan  a  reforzar  el  vínculo  entre  los  pacientes
y los  profesionales  sanitarios,  de  modo  que  estos  últimos
puedan  proporcionar  apoyo  relacional,  y  también  son útiles
para  procesar  aspectos  emocionales  y  existenciales.  Cada
vez  hay  más  pruebas  de  que  los  abordajes  terapéuticos  basa-
dos  en  la  aceptación  y  el  mindfulness, incluida  la  terapia  de
aceptación  y compromiso,  son beneficiosos  para  los  niños
con  distintas  afecciones  psicológicas  y  físicas31. También  son
útiles  las  terapias  de  grupo  que  fomentan  las  habilidades
sociales  entre  pares,  la comunicación  intrafamiliar  y la  regu-
lación  emocional.  La  literatura  disponible  en  la  actualidad
muestra  que  las  intervenciones  psicológicas  son  útiles  para
los  pacientes  pediátricos  con enfermedades  orgánicas,  pero
sigue  habiendo  pocos  datos  en el  ámbito  de  los cuidados
paliativos.

Fortalezas  y limitaciones

A pesar  de  la  relevancia  de  los  resultados  presentados,
este  estudio  tiene  algunas  limitaciones.  En  primer  lugar,
el  tamaño de  la muestra  y  su diseño transversal,  no  alea-
torio  y  unicéntrico,  hacen  difícil  la generalización  de los
resultados.  Es  importante  reproducir  el  estudio  ampliando
la  muestra  y analizando  poblaciones  similares.  No  obstante,
un  estudio  prospectivo  como  este,  con un  tamaño  muestral
de  60 pacientes,  ofrece  una  representación  particularmente
robusta  de  la población  tratada.  En  segundo  lugar,  el  uso
de variables  sociodemográficas  podría  ser  problemático.  El
amplio  rango  etario  de  los  participantes  podría  suponer  una
variable  de  confusión  en la  interpretación  de  los  resultados,
al  igual  que  el  uso  de  las  distintas  escalas  de  autoinforme.
En  tercer  lugar,  la  evaluación  del bienestar  se  redujo  a una
sola  pregunta,  pero  estudios  futuros  deberían  incluir  una
evaluación  de  los  aspectos  físicos,  sociales,  psicológicos  y
espirituales.  Además,  la  mayoría  de  los  niños  con  LLTC  son
menores  de  8  años  y/o  tienen  trastornos  cognitivos,  por  lo
que  una  posible  línea de  investigación  sería  verificar  estos
resultados  en  niños con  estas características.

Conclusiones

Los jóvenes  con  LLTC  presentan  un  impacto  psicológico
considerable,  incluyendo  problemas  con  los  compañeros,
alteraciones  emocionales  y síntomas  ansiosos  y  depresivos.
El  BEp  fue  peor  en  los  pacientes  mayores  de  14  años,  con sín-
tomas  agudizados,  con riesgo  de  depresión  y  que  utilizaban
las  estrategias  cognitivas  de  rumiación  y  catastrofismo.  Estos
resultados  ilustran  la necesidad  de  trabajar  directamente
con  estos  jóvenes  y  de  orientar  la  evaluación  y  el  manejo
psicológico  con instrumentos  y  abordajes  terapéuticos  que
respondan  a  estas características.  A partir  de  los resulta-
dos  obtenidos,  futuras  investigaciones  podrían  plantearse
la  forma  de  generalizar  estos  hallazgos  en  la  población
española.

Financiación

La  presente  investigación  no  ha recibido  ayudas  o  financia-
ción  específicas  de  ningún  tipo.

Consideraciones éticas

Todos  los procedimientos  que  contribuyeron  al  estudio
cumplieron  con los  estándares  éticos  de  los  comités  de  inves-
tigaciones  nacionales  e  institucionales  pertinentes,  así como
con  los principios  de la  Declaración  de Helsinki  de  1975  revi-
sados  en  2008. El estudio  fue  aprobado  por  el  comité  de
ética  de investigación  clínica  del  Hospital  Sant  Joan  de  Déu
(código  PIC-158-20;  02/06/2020).

Consentimiento a la participación
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tes  participantes  y  de  sus padres.
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