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Resumen

Objetivo:  Analizar  las  propiedades  psicométricas  de la  escala  qESNA  y  su  utilidad  clínica  para
evaluar el sufrimiento  de los pacientes  infantojuveniles  con  enfermedades  limitantes  y/o  ame-
nazantes  para  la  vida  (niños  con  LLTC).
Métodos:  Cincuenta  y  ocho  pacientes  de la  población  española (mujeres  =  32,8%;  edad
media =  15,6  ±  4,5  [8-23  años]),  respondieron  a  la  escala  qESNA  en  un  diseño  transversal  y  lon-
gitudinal junto  con  otras  escalas  que  evaluaban  ansiedad,  depresión,  alteraciones  emocionales
y funcionamiento  psicosocial.  Se  realizaron  análisis  factoriales  exploratorios  y  confirmatorios,
y se  calcularon  los  índices  de bondad  de ajuste;  la  fiabilidad  se  obtuvo  a  partir  del  alfa  de
Cronbach  y  de  estabilidad  temporal;  la  validez  convergente  mediante  coeficientes  de  corre-
lación intraclase  con  escalas  sobre  alteraciones  psicológicas;  y  el  análisis  de especificidad  y
sensibilidad  a  través  de las  curvas  ROC.
Resultados:  El análisis  factorial  identificó  una  escala  de  14  ítems  con  3 factores,  con  un índice
de ajuste  comparativo  de 0,93,  índice  de  Tucker-Lewis  de 0,91  y  error cuadrático  medio  de
aproximación  de  0,07.  El  alfa  de  Cronbach  fue  de 0,85  y  el  coeficiente  correlación  intraclases
de 0,66.  La  validez  convergente  fue  alta  en  la  correlación  con  el riesgo  de depresión  (−0,69)
y de  ansiedad  de  (−0,60)  y  las alteraciones  emocionales  (−0,59).  Los  análisis  de  curvas  ROC
indican que  una  puntuación  < 81  sería  tributaria  de  sufrimiento  presentando  una  sensibilidad
del 83,33%  y  una especificidad  del 93,48%.
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Conclusiones:  Este  estudio  confirma  las  buenas  propiedades  psicométricas  de la  escala  qESNA
y su  utilidad  clínica  como  instrumento  para  detectar  el  sufrimiento  emocional  en  niños  con
enfermedades  limitantes  o amenazantes  para  la  vida.
© 2024  Asociación Española  de Pediatŕıa.  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.U.  Este  es  un
art́ıculo Open  Access  bajo  la  licencia  CC  BY-NC-ND  (http://creativecommons.org/licenses/by-
nc-nd/4.0/).
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Suffering  in children  and  adolescents  in  paediatric  palliative  care  in Spain:

Psychometric  properties  of  the  qESNA  scale

Abstract

Objective:  To  analyze  the  psychometric  properties  of  the  qESNA  scale  and  its usefulness  to
assess the  suffering  of  paediatric  patients  with  life-limiting  and/or  life-threatening  diseases
(children with  LLTC)  in clinical  practice.
Methods:  Cross-sectional  and  longitudinal  study  in 58  patients  in Spain  (female,  32.8%;  mean
age, 15.6  [SD,  4.5];  age  range,  8-23  years),  with  administration  of  the  qESNA  scale  along  with
other scales  to  assess  anxiety,  depression,  emotional  changes  and  psychosocial  functioning.  We
performed exploratory  and  confirmatory  factor  analyses  and  calculated  goodness-of-fit  indices
were calculated;  we  assessed  reliability  by  means  of  the  Cronbach  alpha  and  temporal  stability
and convergent  validity  through  the  intraclass  correlation  coefficient  with  scales  used  to  assess
psychological  disorders  and  the  specificity  and  sensitivity  through  ROC  curves.
Results:  The  factor  analysis  identified  a  14-item  scale  with  3  factors,  a  comparative  fit index  of
0.93, a  Tucker-Lewis  index  of  0.91  and  a  root  mean  square  error  of  approximation  of  0.07.  the
Cronbach alpha  was  0.85  and  the  intraclass  correlation  coefficient  was  0.66.  The  convergent
validity  was  high  for  the  correlation  to  the risk of  depression  (−0.69)  and  of  anxiety  (−0.60)
and emotional  changes  (−0.59).  The  analysis  of  the  ROC  curves  showed  that  a  score  of  less  than
81 would  be  indicative  of  suffering,  with  a  sensitivity  of  83.33%  and  a  specificity  of  93.48%.
Conclusions:  This  study  confirmed  that  the  psychometric  properties  of  the  qESNA  scale  are
good  and  the  scale’s  usefulness  as  an  instrument  to  detect  emotional  suffering  in children  with
life-limiting  or  life-threatening  illnesses  in  clinical  practice.
© 2024  Asociación Española de Pediatŕıa.  Published  by  Elsevier  España,  S.L.U.  This  is  an  open
access article  under  the CC BY-NC-ND  license  (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

Introducción

A  nivel  mundial  hay  aproximadamente  21  millones  de niños,
niñas  y  adolescentes  de  0 a 19  años  (en adelante,  «niños»)
con  enfermedades  que  limitan  o  amenazan  su vida  (en
adelante,  «LLTC»)1,  considerándose  que  en  España  unos
25.000  niños  tienen  necesidades  paliativas2.  La  Organización
Mundial  de la  Salud  define  como  objetivo  de  los  cuida-
dos  paliativos  pediátricos  (CPP)  aliviar el  sufrimiento  con
una  perspectiva  multidimensional  física, psicológica,  social
y  espiritual3,4.

Los  niños  con  LLTC  tienen  riesgo  de  presentar
sufrimiento5,  como  por ejemplo,  dolor,  irritabilidad,  tras-
tornos  adaptativos,  junto  con  depresión  y  ansiedad6.  El
elemento  clave para  comprender  la experiencia  de sufri-
miento  de  los  niños  con LLTC  es la  percepción  de  grado  de
amenaza  y  malestar  que  presentan7,8, pero  es una  perspec-
tiva  habitualmente  no  explorada9,10.  En  el  ámbito  específico
de  los CPP  faltan  instrumentos11 para  evaluar  esta percep-
ción  de  sufrimiento.  Existe  la entrevista  en español  para
la  Evaluación  del  Sufrimiento  de  Niños  y  Adolescentes  con
necesidades  paliativas  (ESNA)12, de  donde  se  desprende  la
escala  qESNA.  En  la  tabla  1 se muestra  la  entrevista  ESNA
completa  y la  escala  qESNA.

El presente  estudio  tiene  como  objetivo  analizar  las
propiedades  psicométricas  en  población  infantojuvenil  y
española  de la  escala  qESNA  relacionadas  con  la  validez  de
constructo,  fiabilidad  y validez  convergente.

Métodos

Participantes

Se ofreció  participar  en  el  estudio  a 100  niños  atendidos
por  el  servicio  de CPP  de un  hospital  de tercer  nivel,  desde
junio  de 2021  hasta  agosto  de 2023,  obteniendo  respuesta  de
58  de ellos  (58%).  En  la  figura  «Diagrama  de  los  niños
evaluados»  del  material  suplementario  se muestran  los moti-
vos  de no  participación.  Los  criterios  de inclusión  fueron:
1)  edad  >  8  años;  2)  hablar  con  fluidez  español;  3) tener
realizada  una  primera  evaluación  multidisciplinar;  4) el
referente  psicólogo  validará  su participación,  y 5) que  los
tutores  legales  y el  niño  hubieran  firmado  el  consentimiento
informado.  Se  excluyeron  aquellos  pacientes  con  deterioro
neurológico  moderado  o  grave  o situación  de muerte  inmi-
nente.
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Tabla  1  Ítems  entrevista  ESNA y  escala  qESNA

Entrevista
ESNA

Escala  qESNA  Contenido  ítems  Formato
respuesta

1  Los  médicos  y  las  enfermeras  me  han  explicado  parte  de lo
que te  ha  pasado  con  la  enfermedad,  pero  ¿me  puedes  decir
tú cómo  lo  has  vivido  desde  el  inicio  hasta  ahora?  ¿Qué  te
han ido  explicando  y  cómo  te  has  sentido?

Abierta

2 1  ¿Cómo  lo  estás  llevando  estas  2 últimas  semanas?  Abierta
¿Podrías  situarlo  en  esta  línea  entre  llevarlo  muy  mal  y  muy

bien?
EVA  0 a  10

3 2  ¿Cómo  te  encuentras  físicamente?  Abierta
¿Podrías  situarlo  en  esta  línea  entre  muy mal  y  muy  bien? EVA  0 a  10

4 3  Hasta  ahora,  ¿cómo  crees  que  te  están  explicando  lo  que  te
pasa?  ¿Quién  te  lo  ha  explicado?

Abierta

¿Podrías  situarlo  en  esta  línea  entre  muy mal  y  muy  bien?  EVA  0 a  10
5 ¿Te  gustaría  saber  más  sobre  tu situación?  Sí/No/No  lo  sé

¿El qué?  Abierta
6 4  ¿Has  explicado  tú a alguien  lo que  te pasa?  Sí/No/No  lo  sé

¿A quién?  ¿Por  qué?  Abierta
¿Podrías  situar  en  esta  línea  cómo  te  hace  sentir  hablar  de  lo

que te  pasa  entre  muy  mal  y  muy  bien?
EVA  0 a  10

7 5  ¿Cómo  crees  que  te  va a  ir  tu enfermedad  más  adelante?  Abierta
¿Podrías  situarlo  en  esta  línea  entre  muy mal  y  muy  bien?  EVA  0 a  10

8 ¿Cómo  se  te  pasó  (hizo)  el  día  de ayer?  Corto/Largo/Normal
¿Por  qué?  Abierta

9 6  En  los  últimos  días,  ¿qué  es  lo  que  más  te  preocupa?  Abierta
¿Podrías  decir  cuánto  te  preocupa  entre  nada  y  muchísimo?  EVA  0 a  10
¿Hay algo  más  que  te  preocupe?  Abierta

10 7  ¿Cómo  te  has sentido  al  estar  con  tu familia  con  la  que  vives?  Abierta
¿Podrías  situarlo  en  esta  línea  entre  muy mal  y  muy  bien?  EVA  0 a  10

11 8  ¿Cómo  te  has sentido  al  estar/hablar  con  tu/tus  mejor/es
amigos/as?

Abierta

¿Podrías  situarlo  en  esta  línea  entre  muy mal  y  muy  bien? EVA  0 a  10
12 9  ¿Cómo  crees  que  tu familia  con  la  que  vives

(padre/madre/hermanos)  está  llevando  esta  situación?
Abierta

¿Podrías  situarlo  en  esta  línea  entre  muy mal  y  muy  bien?  EVA  0 a  10
¿Por qué  piensas  que  se  encuentran  así?  Abierta

13 10  ¿Podrías  situar  cuánta  ALEGRÍA  has tenido  entre  nada  y
muchísimo?

EVA  0 a  10

¿Qué es  lo que  te ha  hecho  sentir  ALEGRÍA  estas  2 semanas?  Abierta
14 11  ¿Podrías  situar  cuánta  RABIA  has tenido  entre  nada  y

muchísimo?
EVA  0 a  10

¿Qué es  lo que  te ha  hecho  sentir  RABIA  estas  2 semanas?  Abierta
15 12  ¿Podrías  situar  cuánto  MIEDO  has  tenido  entre  nada  y

muchísimo?
EVA  0 a  10

¿Qué es  lo que  te ha  hecho  sentir  MIEDO  estas  2 semanas?  Abierta
16 13  ¿Podrías  situar  cuánta  TRISTEZA  has tenido  entre  nada  y

muchísimo?
EVA 0 a  10

¿Qué es  lo que  te ha  hecho  sentir  TRISTEZA  estas  2  semanas?  Abierta
17 14  ¿Qué  es  lo que  más te  ayuda  a  estar  bien  o mejor?  Abierta

¿Podrías  situarlo  en  esta  línea  entre  nada  y  muchísimo?  EVA  0 a  10
18 ¿Qué  podemos  nosotros  hacer  para  que  tú estés mejor?  Abierta
19 15  ¿Te  gustaría  que  cambiase  tu vida  actual?  Abierta

¿Podrías  situarlo  en  esta  línea  entre  nada  y  muchísimo? EVA  0 a  10
20 Si  tuvieras  una varita  mágica,  ¿qué  3 deseos  le  pedirías? Abierta

Y con  un  deseo,  ¿qué  te  gustaría  que  no  cambiase  en  tu vida? Abierta
21 ¿Hay  alguna  cosa  importante  para  ti  que  quieras  comentar  y

que no  hemos  hablado?
Abierta

22 16  En  general,  ¿cómo  valorarías  tu calidad  de vida  (bienestar)  en
el momento  actual?

EVA  0 a  10
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Medidas

a)  Variables  sociodemográficas:  la  información  obtenida
fue  edad,  sexo  y  nacionalidad  a través  de  la  historia
clínica.

b)  Variables  de la  enfermedad:  incluyeron  diagnóstico,  ade-
cuación  del  esfuerzo  terapéutico,  presencia  de  síntomas
exacerbados,  enfermedad  desde  el  nacimiento,  y  el
tiempo  transcurrido  desde  el  diagnóstico.  Se  recogieron
de  la  historia  clínica  y  preguntas  específicas  a  los  pro-
fesionales,  que  contestaron  en un período  máximo  de 3
días  desde  la  respuesta  del niño,  evitando  así posibles
fuentes  de  sesgo.

c)  Variables  psicológicas  a través  de  los siguientes  instru-
mentos:

-  Escala  Evaluación  del  Sufrimiento  en Niños,  Niñas y  Ado-

lescentes  con  necesidades  paliativas  (qESNA):  presenta  16
ítems,  todos  en  formato  de  escala  visual  analógica  que
los  niños  contestaban  en una  plataforma  digital  (Aimentia
Health®) en  un  dispositivo  acompañados  por el  psicólogo
investigador  durante  la  entrevista.  Su  puntuación  máxima
es  de  160  (0 a  160),  formada  por  la suma de  las  puntua-
ciones  de  las  respuestas.  Cinco  de  los ítems  presentan
puntuación  invertida  para  controlar  el  sesgo  de  respues-
tas.

-  Regulación  emocional:  se utilizó  la  subescala  de regu-
lación  emocional  de  la  versión  española  de  TMMS,  Trait
Meta-Mood  Scale-24  (TMMS-24)13,14.  Está  compuesta  por  8
ítems  autoinformados  que  ha  sido  adaptada  y  utilizada  en
población  infantil  y  adolescente13,  donde  obtuvo  un alfa
de  Cronbach  de  0,82.  Tienen  un formato  de  respuesta  tipo
Likert  de 5  puntos.  Obtuvimos  un coeficiente  Omega  de
0,85.

-  Estrategias  cognitivas  de  regulación  de  las emociones:

utilizamos  una  versión  reducida  en  español  del Cogni-
tive  Emotion  Regulation  Qüestionari-Kids  (CERQ-Sk)15,16.
Contiene  18  ítems  en  nueve subescalas  (autoculpa,
aceptación,  rumiación,  enfoque  positivo,  reenfoque  pla-
nificación,  reevaluación  positiva,  poner  en  perspectiva,
catastrofismo  y  culpar  a otros)  de  2 ítems  cada  una,
que  evalúan  en  una  escala  tipo  Likert  de  5  puntos.  A
mayor  puntuación,  más  uso de  la  estrategia.  Esta  escala
de  autoinforme  ha sido  adaptada  para  su  uso con  niños  y
adolescentes15,17,  donde  se obtuvo  un alfa  de  Cronbach  de
0,80.  Obtuvimos  un  coeficiente  Omega  de  0,66.

-  Funcionamiento  psicosocial:  el  Autoinforme  Cuestionario
de  Fortalezas  y Dificultades  (SDQ)18 incluye  un  total  de
25  ítems  agrupados  en  5 factores:  síntomas  emocionales,
problemas  de  conducta,  hiperactividad,  problemas  con  los
compañeros  y  conducta  prosocial.  Las  puntuaciones  más
altas  indican  problemas  más  graves  en  todas  las  subesca-
las,  excepto  en el  comportamiento  prosocial,  obtuvieron
un  alfa  de Cronbach  de  0,7319.  Obtuvimos  un  coeficiente
Omega  de  0,62.

-  Síntomas  de depresión  y  ansiedad:  El cuestionario  incluye
2  ítems  para  evaluar  la  depresión  (PHQ-2)  y  otros  2  para
la  ansiedad  (GAD-2)20 con un  formato  de  respuesta  tipo
Likert  de  4 puntos  (0-3)  donde  el  punto  de  corte  es  ≥  3.
La  escala  PHQ-2  (alfa de  Cronbach = 0,81)  y  la GAD-2

(alfa  de Cronbach  = 0,77)  han  sido  utilizadas  en  población
pediátrica21.  Obtuvimos  un  coeficiente  Omega  de  0,82.

Procedimiento

Los psicólogos  del  servicio  de  CPP,  tras  la  firma  del consenti-
miento  informado  de los  niños  y  tutores  legales,  recopilaron
los  datos  mediante  entrevistas  con  los niños,  realizaron  la
revisión  de la  historia  clínica  y  las  preguntas  a  los profesio-
nales  de la  salud  referentes.  Se realizó  una  prueba  piloto  del
estudio  con  8  niños  (8 a 18  años)  que  corroboró  la viabilidad
del uso de estas  escalas.

Análisis  estadístico

Se  utilizó  el  software  R  versión  4.3.1; con  los  siguientes
pasos:  a) Descripción  básica  de los  datos; b) Validez  de  cons-

tructo:  análisis  factorial  exploratorio  (AFE)  con la matriz  de
correlación  de Pearson,  prueba  de esfericidad  de Bartlett
y  el  índice  Kaiser-Meyer-Olkin  (KMO),  y el  análisis  factorial
confirmatorio  (AFC).  Como  índices  de la  bondad  de ajuste:
prueba  Chi-cuadrado,  índice  de ajuste  comparativo  (CFI),
índice  de Tucker-Lewis  (TLI),  raíz  media  cuadrática  residual
estandarizada  (SRMR)  y  error  cuadrático  medio  de  aproxi-
mación  (RMSEA);  c) Fiabilidad  mediante  el  coeficiente  de
alfa  de  Cronbach,  Omega,  average  variance  explained  (AVE),
del  composite  reability  (CR)  y  la correlación  test-retest;  d)
Validez  convergente  mediante  coeficientes  de correlación
de  Pearson;  y e)  Análisis  de la  especificidad  y sensibilidad
para  determinar  el  punto  de corte  óptimo.  La significación
estadística  se  fijó en  p <  0,05.

Aspectos  éticos

El  estudio  fue  aprobado  por el  Comité  de Ética  del hospi-
tal  donde  se  realizó  (código  PIC-158-20  en  02/06/2020)  y  se
adhirió  a los principios  de la  Declaración  de Helsinki.  Los
padres  y niños eran  informados  del estudio,  así como  de  la
voluntariedad  y  confidencialidad;  siendo  necesario  firmasen
los  consentimientos  informados.

Resultados

Datos  descriptivos  de  la muestra

La escala  qESNA  fue  completada  por  58  niños,  19  (32,8%)  del
sexo  femenino  y 39  (67,2%)  del masculino,  con  una  media  de
edad  de 15,6  años  (desviación  estándar  [DE]  = 4,50;  rango
[R]  = 8,57-23,96),  y  40  (69,0%)  tenían  enfermedades  onco-
hematológicas.  La  tabla  2 proporciona  información  adicional
sobre  las  características  de la muestra.

Validez  de  constructo

El ítem  4 no  cumplió  el  criterio  KMO  superior  a  0,5
(KMO  =  0,47),  por lo que  se  eliminó  de la escala.  Tras  anali-
zar  las  matrices  de cargas  y el  gráfico  del diagrama  factorial
se  comprobó  que  el  ítem  11  con una  carga  factorial  <  0,3  no
se  asociaba  a ninguno  de los  factores  comunes  por lo  que
se  eliminó.  A  partir  de los  14  ítems  se volvió  a calcular  el
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Tabla  2  Características  de  la  muestra  (N  =  58)

Características  n  (%)

Datos  sociodemográficos

Edad

Media  (DE)  15,6  (4,5)

Grupo de  edad

Edad  >14 31  (53,5)
Edad  ≤ 14  27  (46,5)

Sexo

Masculino  39  (67,2)
Femenino  19  (32,8)

Nacionalidad

Española  39  (67,2)
No  española  19  (32,8)

Datos  de  la  enfermedad

Diagnóstico

Onco-hematológico  40  (69,0)
Dermatopatías  9  (15,5)
Respiratorios 3  (5,2)
Otros  6  (10,3)

Adecuación  del  esfuerzo  terapéutico

Sí  39  (67,2)
No  19  (32,8)

Síntomas  exacerbados

No  46  (79,3)
Sí  12  (20,7)

Diagnóstico  desde  el  nacimiento

Sí 10  (17,2)
No  48  (82,8)

Tiempo  desde  el  diagnóstico  (años,  DE,  R)

No  al nacimiento  3,40  (DE:  3,19;  R: 0,06-10,03)
Al nacimiento  13,70  (DE:  3,68;  R: 07-19,05)

DE: desviación estándar.

test  de  Bartlett  (Barlett  =  305.266;  p  valor  < 0,001)  y  el  KMO,
estando  todos  los  valores  por encima  de  0,5.

Se realizó  el  AFE  y con  el  diagrama  de  análisis paralelo
que  se muestra  en  el  material  suplementario  en  la  figura
«Parallel  Analysis  Scree  Plots», se obtienen  3 valores  propios
por  encima  de  las  cotas  simuladas  propuestas  por Horn’s22,
por  lo  que  la  propuesta  es la de  un  componente  principal
con  3 factores.

La  matriz  de  correlaciones  lineales  entre  los  14  ítems
finales  en  la  nueva  escala  qESNA  se muestra  en la  figura  1.

Análisis  factorial  confirmatorio

Una  escala  de  14  ítems  y  3  factores  (qESNA)  mostró  un buen
ajuste  a  los datos  (CFI  = 0,93;  TLI  =  0,91  y RMSA  =  0,07).  La
figura  2  muestra  las  cargas  factoriales  estandarizadas  de la
escala.

Estos  3  factores  explican  globalmente  el  45%  de la
varianza:  el primer  factor  el  10%  en  los  ítems  9 y 13  denomi-
nado  «Frustración  y Deseo  de  Cambiar»;  el  segundo  factor,
etiquetado  como  «Bienestar  integral» explica  el  23%  de  la
varianza  y  engloba  los  ítems  1-4,  6, 8,  11  y  12;  y el  ter-

cero,  denominado  «Preocupaciones»  explica  el  12%  de la
varianza,  en  los ítems  5, 7  y  10.  La saturación  acumulada
(SS  loadings)  de  cada  factor  es superior  a  1 (factor  1 = 1,49;
factor  2 = 1,86  y  factor  3  =  3,38).  En  la tabla  3  se  muestran
las  cargas  factoriales  del modelo estimado.

Fiabilidad

Se  calculó  la  consistencia  interna  mediante  el  alfa  de  Cron-
bach  siendo  de 0,85  (IC  del 95%:  0,80-0,91),  la lambda  6
de Guttman  de 0,90,  y el  coeficiente  Omega  de 0,89,  indi-
cando  una  alta  consistencia  interna.  El alfa de  Cronbach  de
los  diferentes  ítems  resultó  entre  0,83  y  0,86.  Los resulta-
dos  del  AVE  son  inferiores  a  0,5  (0,126;  0,269;  0,479).  Los
valores  de CR  (0,223;  0,741  y  0,726)  son  superiores  a 0,7
para  las  subescalas  2 y 3. Siguiendo  el criterio  de  Fornell  y
Larcker23,  este  último  resultado  indica  que  la  validez  de  la
escala  sigue  siendo  adecuada,  aunque  la  varianza  explicada
sea  reducida.

La  estabilidad  temporal  se calculó  utilizando  datos  reco-
pilados  de 7 (12,1%)  de los  58  niños,  transcurriendo  un
promedio  de  39,6  días  entre  las  2 pruebas.  El valor  del  coe-
ficiente  de  correlación  intraclases  es  0,66,  que  indica  una
estabilidad  adecuada.

Validez  convergente

Los  niños  registraron  una  puntuación  promedio  de sufri-
miento  de  95,53  (DE =  19,96;  R  =  50,00-134,00),  con  una
mediana  =  97,00.  Casi  ningún  paciente  expresó  malestar
(5,17%);  el  77,59%  indicaron  que  la  entrevista  no  fue  larga  y
un  79,31%  manifestó  que  podría  ayudar a otros  niños  como
ellos.  En  la  tabla  4 se muestran  los  datos  descriptivos  de  las
variables  del  estudio  de  los  aspectos  psicológicos.

En  la  tabla  5  se muestran  los  coeficientes  de correlación
de  Pearson  significativos  entre  las  puntuaciones  globales  del
qESNA  y de los diferentes  factores  con  el  resto  de  las  varia-
bles  evaluadas.  Las  correlaciones  valoradas  como  fuertes
(>  0,60)  se  dan  entre  la  escala  global  y  el  riesgo  de  ansiedad
(−0,60)  y  depresión  (−0,69);  y  entre  el  factor  2  «Bienestar

integral»  y  el  riesgo  de depresión  (−0,67).

Establecimiento  de  la sensibilidad  y especificidad

mediante  análisis  de  curva  ROC

Basándonos  en la  literatura  existente12,  se  creó  una  variable
de  referencia  para  determinar  la presencia  de  sufrimiento
mediante  una  combinación  de 3  criterios1;  presentar  altera-
ciones  emocionales  o problemas  de  relación  con  los iguales
en  la  escala  SDQ2;  tener  riesgo  de  ansiedad  o depresión
según  el  PHQ-43; y tener  puntuaciones  por encima  de  la
media  en  el  uso de las  estrategias  cognitivas  de  rumiación  y
catastrofismo  (>  12).  En  la  figura  3  se muestra  la  curva  ROC
obtenida,  con  un  área  bajo  la curva  de  0,914  (p  <  0,001)  y un
IC  del  95%  de 0,810-0,971.  Así,  quedó  demostrada  la  capaci-
dad  predictiva/diagnóstica  de la  qESNA  y  se  estableció  como
punto  de corte  una  puntuación  de 81,  por  ser este el  punto
con mejor relación  entre  la  sensibilidad  (83,33%)  y la especi-
ficidad  (93,48%).  Los  niños con  puntuaciones  inferiores  a 81
presentarían  sufrimiento  que  afecta  significativamente  a la
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Figura  1 Matriz  de  correlaciones  lineales  escala  qESNA.

esfera  emocional,  relacional  y  psicológica.  Las  puntuaciones
globales  de  la escala  pueden  oscilar  entre  0  y  140.  Según el
punto  de  corte  establecido,  13  niños  (22,41%)  presentaron
sufrimiento.

Discusión

El  objetivo  del  presente  trabajo  consistió  en analizar  psi-
cométricamente  la escala  qESNA,  presente  dentro  de  la
entrevista  ESNA12.  Los  resultados  revelan  una  versión  del
qESNA  compuesta  por  14  ítems  con una  puntuación  glo-
bal  y agrupados  en  3  dimensiones  («frustración  y deseo
de  cambiar», «bienestar  integral»  y «preocupaciones»),  que
presenta  una  alta  consistencia  interna,  a  la  vez  que  demues-
tra  una  elevada  sensibilidad  y especificidad,  donde  una
puntuación  inferior  a  81  discrimina  a los  niños  con mayor
sufrimiento.  Además,  presenta  una  buena  validez  conver-
gente  con  las  alteraciones  emocionales  y  funcionamiento
global  del  SDQ,  la  regulación  emocional  del  TMMS,  el  riesgo
de  ansiedad  y  depresión  del PHQ-4,  y el  uso de  estrategias
cognitivas  rumiación  y  catastrofismo  del  CERQk.

Los  resultados  del  AFE  redujeron  la  escala a  14  ítems
evidenciando  problemas  con  2  ítems.  Una  explicación  puede
ser  que  a  los  niños  les  resultase  complicado  identificar  las
emociones  propias  en  relación  con las  acciones  que  se  hacen
con  otros24.

El AFC  corroboró  el  modelo  de 14  ítems  y 3  factores  de
la  escala  qESNA  siendo  esta  estructura  multifactorial  cohe-
rente  con  la literatura  existente25,26 que  sostiene  que  el
sufrimiento  es  una  experiencia  multidimensional.  La escala
qESNA  recoge  cuestiones  sobre  el  afrontamiento,  impacto
de  los  síntomas,  gestión  de  la información,  la relación
padres/niño,  el  impacto  familiar,  preocupaciones  principa-
les,  impacto  emocional,  relación  con iguales  y aspectos
espirituales  como  la  esperanza,  sentido  y  fuentes  de  for-
taleza;  en consonancia  con  los  aspectos  descritos  en  la
literatura24.  Aunque  existen  escalas  validadas27 que  se  uti-
lizan  en  el  ámbito  de CPP  para  evaluar  la  calidad  de vida,
como  son la PedsQL28,  la  KIDSCREEN-2729, la  KINDL30 o  la
CPOS9,26,  la propuesta  de entrevista  con  preguntas  abiertas
y  cerradas,  donde  se incluya  una  escala  como  la  qESNA,  per-
mite  profundizar  en  el  discurso  y  la  narrativa  de los  niños,
donde  sus  preocupaciones  y dificultades  sean expresadas,
además  de obtener  puntuaciones  orientativas  respecto  a la
evaluación  de sufrimiento.

El  análisis  de validez  convergente  obtuvo  una  correla-
ción  elevada  con  el  riesgo  de depresión  y ansiedad,  que
concuerda  con  otros  estudios5.  Las  estrategias  cognitivas
de  rumiación  y catastrofismo  también  se  asociaron  con  un
mayor  sufrimiento,  tal y como  han  evidenciado  otros  estu-
dios que  las  relacionan  con  síntomas  de depresión17. Las
alteraciones  emocionales  y  las  dificultades  de regulación
también  correlacionaron  en  la escala  qESNA  con mayor  sufri-
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Figura  2 Cargas  factoriales  estandarizadas  escala  qESNA.

miento.  Niveles  elevados  de  regulación  emocional  se  asocian
con  una  mejor  salud  mental31.  Los  adolescentes  mayores
de  14  años  presentaban  un mayor  sufrimiento  en  la  escala
qESNA,  resultados  similares  a  los  observados  en  adolescentes
y  adultos  jóvenes  con necesidades  paliativas  que demues-
tran  una  peor  calidad  de  vida  en  comparación  con  los niños
más  pequeños32.  Esto  podría  ser  un  reflejo  de  la  mayor  capa-
cidad  cognitiva  del adolescente  para  el  pensamiento  lógico
y  abstracto,  y una  mejor  comprensión  de  la  enfermedad33,
ya  que  los  niños  de  7  a 11  años  tienden  a  utilizar  mejor
sus  habilidades  de  razonamiento  con  información  concreta
que  con  conceptos  abstractos34, algo  que  puede  influir  en
estos  resultados.  Otros  aspectos  importantes  que relata  la
literatura35 es  la  necesidad  de  entrevistas  cortas,  la  prefe-
rencia  de  medidas  computarizadas  y  que  sean  apropiadas
para  su  nivel  de  desarrollo,  aspectos  que  cumple  la  escala
qESNA.  Aun  así,  se tiene  que  seguir  investigando  con  relación
a  qué  es adecuado  para  la  etapa  de  desarrollo  del niño9.

El  23%  de  los  niños  presentan  sufrimiento,  lo que  indica
la  necesidad  de  priorizar  la  atención  de  sus  necesidades.
Respecto  a  los  3 factores  se encontraron  valores  de  con-
sistencia  interna  adecuados.  El factor  1,  «Frustración  y

deseo  de  cambiar», incluye  la  emoción  de  rabia  así como
el  deseo  de  cambiar,  por  lo  que  lo  hemos  relacionado  con la
rotura  de  la  normalidad,  ya  evidenciado  como  gran fuente  de
sufrimiento12,36. Es  el  único factor  que  correlaciona  positi-
vamente  con  la  presencia  de  síntomas  exacerbados,  lo que
nos  lleva  a  pensar que  es aquí  donde  se  recoge  el  mayor
peso  del  impacto  de  la  sintomatología,  tal  y  como  se ha

corroborado  en  otros  estudios33,37.  El factor  2, «Bienestar

integral»,  engloba  una  mirada  más  amplia  de las  fuentes  de
sufrimiento.  Presenta  correlación  con alteraciones  emocio-
nales,  depresión,  ansiedad,  rumiación  y  catastrofismo  más
intensas.  El  factor  3, «Preocupaciones», recoge  información
sobre  la  preocupación  principal,  cómo  interpretan  que  están
sus  padres,  y  con  la emoción miedo.  Los niños  con una  enfer-
medad  grave  describen  a  su familia  como  la principal  fuente
de  apoyo,  sin dejar  de tener  presente  que  el  sufrimiento  del
paciente  incide  en  el  sufrimiento  del  familiar  y  viceversa38.

Concluyendo,  la escala  qESNA  presenta  buenas  propie-
dades psicométricas,  es  fiable,  fácil  de administrar  y  nos
aporta  una puntuación  total  de sufrimiento,  así como  los
factores  que  inciden  en el  mismo.

Limitaciones y fortalezas

Este  estudio  muestra  algunas  limitaciones  en  relación  con
la  interpretación  y  generalización  de los  resultados.  Una
de  las  limitaciones  principales  del  estudio  es  la muestra
inferior  a la  recomendada  para  un correcto  análisis  psico-
métrico.  Se  ha contrastado  que  se cumplen  las  hipótesis
básicas  en los errores  del  modelo  factorial,  sin  embargo,
estos  errores  recogen  una  parte  importante  de la  varianza
de  los ítems  que no  queda  explicada  por los factores,  lo
que  implica  que  el  análisis  de fiabilidad  de las  subescalas
no  pase  todos  los  criterios  que  avalan  la fiabilidad  de los
3  factores.  Otra  de  las  limitaciones  es el  amplio  rango de
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Tabla  3  Cargas  factoriales  de  los ítems

Ítems  F1  F2  F3

1  ¿Cómo  lo  estás  llevando  estas  2  últimas  semanas? 0,764
2  ¿Cómo  te  encuentras  físicamente? 0,709
3  Hasta  ahora,  ¿cómo  crees  que  te  están  explicando  lo  que

te pasa?  ¿Quién  te  lo ha explicado?
0,387

4 ¿Cómo  crees  que  te  va a  ir  tu  enfermedad  más  adelante?  0,608
5 En  los últimos  días,  ¿qué  es  lo  que  más  te  preocupa?  0,825
6 ¿Cómo  te  has  sentido  al  estar  con  tu  familia  con  la  que

vives?
0,431

7 ¿Cómo  crees  que  tu  familia  con  la  que  vives
(padre/madre/hermanos)  está  llevando  esta  situación?

0,702

8 ¿Podrías  situar  cuánta  ALEGRÍA  has tenido  entre  nada  y
muchísimo?

0,923

9 ¿Podrías  situar  cuánta  RABIA  has tenido  entre  nada  y
muchísimo?

0,999

10 ¿Podrías  situar  cuánto  MIEDO  has  tenido  entre  nada  y
muchísimo?

0,803

11 ¿Podrías  situar  cuánta  TRISTEZA  has  tenido  entre  nada  y
muchísimo?

0,602

12 ¿Qué  es  lo que  más  te ayuda  a  estar  bien  o  mejor?  0,359
13 ¿Te  gustaría  que  cambiase  tu vida  actual?  0,462
14 En  general,  ¿cómo  valorarías  tu calidad  de vida

(bienestar)  en  el  momento  actual?
0,844

p-valor < 0,01.

Tabla  4  Datos  descriptivos  variables  psicológicas

M  (DE)

qESNA-14  -  Evaluación  del  sufrimiento

Sufrimiento  95,53  (19,96)

SDQ - Funcionamiento  psicosocial

Prosocial  7,84  (1,42)
Hiperactividad  3,88  (2,02)
Emocional 3,40  (2,48)
Conducta 2,21  (1,85)
Compañeros 2,62  (1,92)
Total 12,10  (4,87)

PHQ-4 - Sintomatología  ansioso-depresiva

PHQ-2  Riesgo  depresión  1,76  (1,38)
GAD-2 Riesgo  ansiedad  2,03  (1,53)

TMMS -  Regulación  emocional

Regulación  emocional  27,91  (5,68)

CERQk -  Estrategias  cognitivas

Aceptación  6,53  (2,16)
Rumiación  6,03  (1,96)
Reevaluación  7,47  (2,27)
Reorientación  5,72  (2,43)
Autoculpa  4,21  (1,91)
Catastrofismo  5,66  (2,54)
Culpar a  otros  3,28  (1,65)
Replanificación  6,90  (2,03)
Perspectiva 6,74  (2,52)

DE: desviación estándar.
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Tabla  5  Correlaciones  significativas  escala  qESNA

Global  F1:
Frustración  y
deseo  de
cambio

F2:
Bienestar
integral

F3:
Preocupaciones

Correlación  P  valor  Correlación  P valor  Correlación  P  valor  Correlación  P valor

Edad  >  14 0,001  0,001  0,048  0,166
Síntomas Exacerbados  0,027  < 0,001  0,310  0,317
Funcionamiento  global

Alteraciones  emocionales  −0,59  < 0,001  −0,35  0,007  −0,53  < 0,001  −0,46  < 0,001
Dificultades  globales  −0,34  0,009  −0,21  0,107  −0,25  0,064  −0,29  0,028

Riesgo depresión  y  ansiedad

Depresión  −0,69  < 0,001  −0,29  0,029  −0,67  < 0,001  −0,53  < 0,001
Ansiedad  −,60  < 0,001  −0,31  0,016  −0,45  < 0,001  −0,57  < 0,001

Estrategias  cognitivas

Rumiación  −0,44  0,001  −0,27  0,041  −0,49  < 0,001  −0,24  0,070
Reorientación  positiva  0,23  0,083  −0,09  0,480  0,19  0,162  0,31  0,018
Catastrofismo  −0,57  < 0,001  −0,39  0,002  −0,48  < 0,001  −0,49  < 0,001

Regulación  emocional

Regulación  emocional  0,45  < 0,001  0,45  < 0,001  0,46  < 0,001  0,34  0,009

Figura  3  Curva  ROC  escala  qESNA.

edad  de  la  muestra  estudiada,  variable  que puede  influir  en
relación  con  la  capacidad  de  comprensión  y  respuesta  rela-
cionada  con  la  etapa  de  desarrollo  del niño. Por  otro  lado,
la  consistencia  interna  de  las  escalas  utilizadas  fue  acep-
table,  a  excepción  de  la  escala que  evalúa  las  capacidades
y  fortalezas  (SDQ).  Aun  así,  consideramos  como  fortalezas
del  estudio  haber  conseguido  una  amplia  muestra  dentro
de  la  población  que  se  estudia  y  que  la escala  presenta

unas buenas  propiedades  psicométricas,  es  fácil  de admi-
nistrar  y  presenta  una  estructura  multifactorial  acorde  con
la  perspectiva  multidimensional  del sufrimiento.  El  equipo
investigador  valora  que  es  un  avance en el  conocimiento  de
esta  área y  un punto  de inicio  donde  seguir  investigando.
Nuevos  estudios  deberían  corroborar  estos  resultados,
ampliando  la  muestra  y pudiendo  profundizar  en los  análisis
realizados.
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Conclusiones

Para  poder  diferenciar  entre  una respuesta  adaptativa  y  una
desadaptativa,  donde  la medida  del  sufrimiento  nos  ayude
a  priorizar  y  orientar  la  atención  psicológica  necesaria  de
los  niños  con  enfermedades  limitantes  o  amenazantes  para
la  vida,  es  necesario  contar  con  instrumentos  sencillos,  fia-
bles  y  fáciles  de  administrar  en la  práctica  clínica  diaria.
Aunque  son necesarios  nuevos  estudios  que  confirmen  estos
resultados,  este  estudio  evidencia  que  la qESNA  es  un  instru-
mento  de  evaluación,  sencillo  y  de  fácil  uso  para  evaluar  el
sufrimiento  en niños,  niñas  y  adolescentes  con  necesidades
paliativas,  y  es un  primer  paso  para  poder  posteriormente
ofrecer  una atención  psicológica  y/o  multidimensional  ade-
cuada  y específica  para  cada  paciente,  a la  vez  que  permite
monitorizar  el  seguimiento  de  la evolución  de  estos  niños  en
el  tiempo.

Financiación

La  presente  investigación  no  ha  recibido  ayudas  específicas
provenientes  de  agencias  del  sector  público,  sector  comer-
cial  o entidades  sin  ánimo  de  lucro.
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