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Resumen

La fibrosis quistica (FQ) es una enfermedad cronica y hereditaria que compromete la vida de quienes la padecen, y se hace especialmente impor-
tante su impacto en la adolescencia. El afrontamiento que estos pacientes y sus familiares hagan de estas circunstancias que les han tocado vivir,
puede mejorar o empeorar el curso y desenlace de la enfermedad. El objetivo es conocer los factores de riesgo y protectores que influyen en el
bienestar de los adolescentes con FQ. Para ello se realizd una busqueda bibliografica de la literatura cientifica siguiendo la guia PRISMA en las
siguientes bases de datos: Web of Science, ProQuest y Scopus. Se incluyeron articulos centrados en factores psicolégicos de adolescentes con
FQ, de entre 9 y 18 afios, cuyo texto completo fuera accesible. Se encontraron 1192 estudios, se incluyeron finalmente 33 para la revision (segin
los criterios de inclusion y exclusion). En los resultados se observa que la salud mental en el momento de la evaluacion de los adolescentes, los
problemas de suefio, el estrés, el dolor, las relaciones familiares y con los pares, tienen una gran influencia en el cumplimiento terapéutico, pudiendo
modificar la calidad de vida, asi como el curso y evolucion de la enfermedad. Los principales factores asociados al ajuste a la FQ en adolescentes
estan relacionados con la salud mental y el apoyo social y familiar. Nuestro estudio sefiala la relevancia de atender estos elementos para intentar
promover una realidad cotidiana de la mayor calidad posible a estos adolescentes y sus familias.
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Abstract

What are the risk and protective factors for the well-being of adolescents with CF?. Cystic fibrosis (CF) is a chronic, inherited disease that compro-
mises the lives of those who suffer from it, and its impact in adolescence is especially important. Coping with these circumstances can improve or
worsen the course and outcome of the disease. The goal is to understand the risk and protective factors that influence the well-being of adolescents
with CF. For this purpose, a bibliographic search of the scientific literature was carried out following the PRISMA guide in the following databases:
Web of Science, ProQuest and Scopus. Articles focusing on psychological factors of adolescents with CF, aged 9-18 years, were included, whose
full text was accessible. We found 1192 studies, 33 were finally included for the review (according to the inclusion and exclusion criteria). In the
results, it is observed that mental health at the time of the evaluation of the adolescents, sleep problems, stress, pain, family and peer relationships,
have a great influence on the therapeutic compliance, being able to modify the quality of life, as well as the course and evolution of the disease. The
main factors associated with adjustment to CF in adolescents are related to mental health and social and family support. Our study points out the rel-
evance of attending to these elements in order to try to promote a daily reality of the highest possible quality for these adolescents and their families.
Keywords: cystic fibrosis; adolescent; well-being; adjustment.

La adolescencia es una etapa de cambios, crecimiento y  (Lacomba-Trejo, Valero-Moreno, Casafia-Granell, Pérez-Marin,

desarrollo humano que ocurre entre la nifiez y la edad adulta,
entre los 10 y los 19 afos (Arias & Sanabria, 2018; Organiza-
ciéon Mundial de la Salud (OMS), 2020). La familia, la escuela,
los iguales y los servicios de salud resultan cruciales para la ade-
cuada adquisiciéon de las competencias socioemocionales, asi
como para lograr una transicién satisfactoria a la edad adulta
(OMS, 2020; Papalia, Feldman, & Martonell, 2015). Si a esta
etapa llena de desafios, se une el padecimiento de una enferme-
dad crénica (EC), aun pueden darse mayores complicaciones

& Montoya-Castilla, 2018). La forma en que una EC puede afec-
tar a una persona dependera del diagnostico, del prondstico, de
la evolucién y del tratamiento requerido (Kidshelth, 2020) pero
también de otros factores psicologicos como las estrategias de
afrontamiento, capacidad de resiliencia, apoyo social, estilos
familiares y recursos personales (Cohn et al., 2020). En el caso
del padecimiento de una EC que puede llegar a ser mortal, como
es la fibrosis quistica (FQ), el impacto emocional en la vida de
los adolescentes puede ser mayor (Cronly et al., 2019).
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La FQ es una EC poco frecuente, hereditaria autosémica
recesiva y grave. Su incidencia es aproximadamente de 1 de
cada 4.500 recién nacidos y la frecuencia de portadores es de
1 por cada 25 personas en poblacidn caucdsica. Quienes la
padecen producen un moco espeso y viscoso que obstruye los
conductos del érgano donde se localiza (Farrell et al., 2017),
lo que provoca una afectacién multiorganica (Castellani &
Assael, 2017). Los 6rganos mas afectados suelen ser el pan-
creas y los pulmones, concretamente, el deterioro pulmonar
marca el prondstico y la esperanza de vida en estas personas
porque son pacientes mas predispuestos a las infecciones,
con mayor riesgo de bronquiectasias, con funcién pulmonar
reducida, y en algunos casos, con necesidad de trasplante
pulmonar (Farrell et al., 2017). En este momento la FQ no
tiene cura, por ello, el tratamiento médico (farmacos y fisio-
terapia respiratoria) que reciben de por vida las personas con
FQ, va destinado a la proteccion pulmonar (Cuidate Plus,
2020; Ratien & Gamboa, 2020).

El proceso de esta enfermedad durante la adolescencia
puede suponer interferencias en las rutinas, ademas los exi-
gentes tratamientos y los continuos ingresos hospitalarios,
intensifican las preocupaciones y temores de los adolescentes,
influyendo en el proceso de adquisicién de la independencia,
perturbando sus relaciones sociales, escolares, sus planes de
futuro y su salud mental (Stanford Children’s Health, 2019;
Valero-Moreno, Lacomba-Trejo, Castillo-Corullén, & Mon-
toya-Castilla, 2019). Asi, los meta-analisis recientes sobre
EC se han centrado principalmente en analizar los factores
de riesgo y proteccion ante la enfermedad como por ejemplo
el impacto emocional en pacientes, especialmente trastornos
de ansiedad y depresiéon (Cohn et al., 2020; Pinquart, 2020);
la sobrecarga del cuidador (Pinquart, 2018), la importan-
cia del cumplimiento terapéutico y el apoyo social. Dada la
importancia de este tema, sorprende la escasez de revisiones
sistematicas que con criterios contrastados de calidad cien-
tifica analicen la evidencia existente en adolescentes con FQ.
Por ello, el objetivo de la presente investigacion es conocer
los principales factores que influyen en el bienestar y ajuste
de los adolescentes con FQ, empleando una revision siste-
matica.

Método

Esta revision sistematica cualitativa se realizé de acuerdo
con el estindar PRISMA (Moher et al., 2015).

Busqueda bibliografica

Se consultaron las bases de datos: Web Of Science (WOS),
ProQuest Central y Scopus en busca de registros relevan-
tes publicados hasta el 2 de febrero de 2020. Basandonos
en la estrategia PICO (Sackett, Rosenberg, Gray, Haynes,
& Richardson, 2007), se plantearon las siguientes pregun-
tas: sCudles son los factores de riesgo y proteccion para el
bienestar de adolescentes con FQ? La busqueda final com-
biné los términos MeSH, claves. Asi, se utiliz6 la siguiente
expresion boleana (en inglés y espaiol): ((cystic fibrosis)
AND (adolesc*) AND (psychol*)) en ProQuest y Scopus, y
en la WOS se utiliz6 la siguiente: TS=((cystic fibrosis) AND
(adolesc*) AND (psychol*)).

Todos los articulos recuperados se subieron a Covidence
(2018), una herramienta de cribado y extracciéon de datos en
linea, donde se eliminaron los articulos duplicados. Poste-
riormente, dos investigadoras independientes revisaron los
titulos y los resumenes de los trabajos, excluyendo aquellos
que no cumplian los criterios de inclusién. Los articulos
seleccionados fueron leidos en profundidad de forma indi-
vidual y cegada, y reevaluados para juzgar su elegibilidad
de acuerdo con los criterios de inclusién y exclusién. Los
desacuerdos entre las dos autoras se resolvieron mediante
el debate.

Después, se examinaron las listas de referencias de los
estudios seleccionados para evaluar la inclusion de referen-
cias de calidad no encontradas inicialmente. El diagrama de
flujo de la informacién manejada para responder a la pre-
gunta de investigacion se encuentra en la Figura 1. Para eva-
luar el indice de acuerdo entre jueces se utilizé el Kappa de
Cohen (x) (Orwin, 1994) teniendo en cuenta que los valores
entre -1 y 0,40 se consideran insatisfactorios, los valores
entre 0,41 y 0,75, satisfactorios y los valores de > de 0,76
muy satisfactorios (Hernandez-Nieto, 2002).

Figura 1. Diagrama de flujo en la revisién sistematica.
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Criterios de inclusion y exclusion

Los estudios se incluyeron si cumplian los siguientes cri-
terios: (a) la investigacion abordaba aspectos psicoldgicos,
(b) en adolescentes con FQ (de edades entre 9 y 18 aflos), (c)
estaba publicado en inglés o espaiol (d), su texto completo
era accesible a través de las bases de datos de la Universidad
de Valencia, y (e) habia sido publicado entre 2014 y 2020;
(f) Se contemplaron articulos principales de investigacion
publicados. Se excluyeron aquellos articulos que no cum-
plian con alguno de los criterios de inclusion.

Extracciéon de datos

Se desarrollé un formulario de extraccién de datos para
obtener informacién relevante de los estudios incluidos,
basandonos en las recomendaciones Cochrane (Higgins &
Green, 2011) (Tabla 1).
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Tabla 1. Principales resultados de los estudios incluidos en la revision sistematica (k = 33)

Primer autor ~ Pais e idioma Tamafio muestral Variables Tipo de estudio Factor protector Factor de riesgo
y afo evaluadas
Beinke, (2015)  Australia (Inglés) 49 (16-25 afios) Autocompasion Estudio cuantitativo ~ Apoyo social en el

Benett (2015)

Blackwell
(2015)

Branch-Smith
(2018)

Catastiniet
(2016)

D’Emden,
(2019)

Failo (2018)

Faint (2017)

EEUU (Inglés) 44 (9-23 anos)
EEUU (Inglés) 95 (12-16 afos)
Australia (Inglés) 26 (10-16 anos)
Italia (Inglés) 1178 pacientes
(Mayores de
11 afios) y sus
cuidadores
33 (15-25 afos)
Italia (Inglés) 47 (7-14 anos)

39 diadas cuidador-
adolescente (12-17
anos)

Australia (Inglés)

Ajuste psicoldgico
Afecto positivo y
negativo

Ansiedad y
depresion
Problemas
comportamentales

Calidad de vida
Dolor

Apoyo compafieros
y intimidacion y
victimizacion
Salud mental
Ansiedad
Generalizada

Ansiedad y
depresion

Diseno transversal

Estudio cuantitativo-
Diseno transversal

Estudio cuantitativo-
Diseno transversal

Disefio mixto
(cualitativo y
cuantitativo) de tipo
transversal

Estudio cuantitativo-
Diseno transversal

Bienestar y angustia Estudio cuantitativo-

emocional
Calidad de vida
Resiliencia
Apoyo social
Estrés percibido
Percepcion
enfermedad

Dolor
Afrontamiento del
dolor
Funcionamiento
emocional

Diseno transversal

Estudio observacional

Conocimiento de la Estudio cuantitativo-

enfermedad
Autoeficacia
Ansiedad y
depresion

Diseno transversal

ajuste a la FQ
Apoyo emocional
ayuda a
comportamientos
saludables

Estrategias de
procesamiento de
la informacién
favorecen un mejor
estado de salud
integral

Apoyo social afecta
positivamente en la
salud fisica

Apoyo familiar

influye en autoestima

y autoeficacia

y estrategias de
afrontamiento de
dolor

Mas conocimiento
y comprensién de
la enfermedad,

mayor cumplimiento

terapéutico
Importancia
psicoeducacion en el
ajuste a la FQ

Altas tasas de ansiedad
por la incertidumbre y el
tratamiento

Sintomas psicoldgicos
empeoran la funcién
pulmonar

Dolor como barrera para el
cumplimiento terapéutico y
la calidad de vida
Asociacion positiva entre
dolor y clinica emocional
Sobrecarga diaria por el
tratamiento generando
estrés, ansiedad y depresion
Burlas o insultos en el
contexto escolar asociados
a las consecuencias fisicas
dela FQ

Ansiedad y depresion
impacta negativamente

en la calidad de vida y
cumplimiento terapéutico
Mayor sintomatologia
emocional en las chicas y en
las madres

El estado emocional del
cuidador afecta a la salud
fisica del paciente

Niveles elevados de ansiedad
y depresion

Deterioro de calidad de vida
en pacientes con FQ
Asociacion entre bienestar
emocional y calidad de vida

Adopcion conductas de
riesgo para su salud para
sentirse como sus iguales
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Primer autor ~ Pais e idioma

y afo

Tamafio muestral

Variables
evaluadas

Tipo de estudio

Factor protector

Factor de riesgo

Filigno (2019) EEUU(Inglés)

Flume (2019)

EEUU (Inglés)

Forte (2015) Brasil (Inglés)

Friedman EEUU (Inglés)
(2018)
Garcia (2018)  EEUU (Inglés)

Gérardin (2018) Francia (Inglés)

Gundogdu Turquia (Inglés)
(2019)
Helms (2015)  EEUU (Inglés)

Iturralde (2017) EEUU (Inglés)

Reino Unido

(Inglés)

Keyt (2019)

154 cuidadores

80 (Mayores de 12
anos)

51 adolescentes-
adultos

41 adolescentes
(Mayores de 12
anos)

36 diadas cuidador-
adolescente (8-18
anos)

100(0-18 anos)

32 (8-16 afos) con
FQy 33 grupo
control

42 (12-18 afos)

109 (12-22 anos)

10 (12-18 afios)

Factores de riesgo
psicoldgicos

Calidad de vida

Calidad de vida
Calidad de sueno

Sobrecarga
Ansiedad y suicidio
Salud general

Depresion y
ansiedad
Suicidio

Autocuidado
Habilidades
afrontamiento

Depresion y
ansiedad
Apoyo social
Calidad de vida

Cumplimiento
terapéutico
Funcionamiento
general de salud
Calidad de vida

Salud fisica,
psicolégica y social

Estudio cuantitativo-
Diseno transversal

Estudio cuantitativo
Doble ciego

Estudio cuantitativo-
Disefio transversal

Estudio cuantitativo-
Disefio transversal

Estudio cuantitativo-
Diseno transversal

Estudio cuantitativo
disefio longitudinal

Estudio cuantitativo
con grupo control

Estudio cuantitativo-
Disefio transversal

Estudio cuantitativo-
Diseno transversal

Estudio cualitativo

Importancia de
apoyo psicologico
en la transicion a la
etapa adulta

Asociacion entre
apoyo iguales y
cumplimiento
terapéutico

Apoyo social limitado,
preocupaciones parentales

y problemas paciente

son factores de riesgo de
adaptacion a la FQ

Falta de conocimiento mayor
riesgo para el paciente

La calidad de vida del
paciente esta afectada por el
ne de exacerbaciones

Mala calidad de suefio peor
percepcion de salud

Altas tasas de sintomas
psicolégicos y fisicos en
pacientes con FQ

Mayor sintomatologia
emocional se asocia con
mas sintomas respiratorios y
gastrointestinales

Mayor angustia emocional
se asocia con peor
cumplimiento terapéutico,
baja calidad de vida y mayor
uso de recursos sanitarios

Pacientes con depresion,
mayores tasas de
hospitalizacién

Funcién pulmonar se asocia
negativamente con clinica
emocional

Mayores problemas de
cumplimiento terapéutico en
la adolescencia

Peor calidad de vida

Mayor presencia de clinica
emocional

Aumento TDAH

Gravedad enfermedad
asociado a clinica emocional

Presencia de sintomas
emocionales influye
negativamente en la salud
fisica

Adopcion conductas de
riesgo para su salud para
sentirse como sus iguales
Impacto negativo de la
enfermedad en la identidad
del adolescente
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Primer autor ~ Pais e idioma Tamaiio muestral Variables Tipo de estudio Factor protector Factor de riesgo
y afio evaluadas

McKinzie, EEUU (Inglés) 5 (12-17 anos) Estado de dnimo Estudio observacional Presencia de sintomatologia

(2017) emocional (ansiedad y

depresion)

Neri (2016) Italia (Inglés) 168 adolescentes Tension y estrés Estudio cuantitativo Sobrecarga y angustia
(13-17 afos) y Calidad de vida Disefio transversal emocional del cuidador ante
cuidadores la FQ

Mayor estrés parental,
deterioro calidad de vida del
paciente

Nicolais (2019) EEUU (Inglés) 43 participantes Estudio cualitativo Apoyo social y
(29 padres y 14 estados emocionales
adolescentes (11-20 positivos favorecen
afos) el cumplimiento

terapéutico
O’Toole (2019) Reino Unido 6 diadas cuidador- ~ Cumplimiento Estudio cualitativo Preocupacion parental por el
(Inglés) adolescente terapéutico cumplimiento terapéutico
(11-16 afos) Excesivo control parental en
la adolescencia

Pop-Jordanova Macedonia 25 con FQy 25 Funcionamiento Estudio cuantitativo Clinica emocional se asocia

(2016) (Inglés) grupo control intelectual Disefio transversal a disminucion de funcion
(sanos) Personalidad pulmonar, IMC bajo, peor

Problemas cumplimiento terapéutico,
comportamiento pero CVRS, mds ingresos
Ansiedad y mas costes de atencién
Perfil emocional médica).
Problemas de identidad y
sentirse diferentes a su grupo
de iguales

Quittner etal.  Canada (Inglés) Revision sistematica Sintomas psicoldgicos

(2016) asociados a la disminucion

de funcién pulmonar,
calidad de vida y mayor
namero de hospitalizaciones
Elevadas tasas de depresion

Runions (2019) Australia (Inglés) Revision narrativa Contexto Dificultades de inclusion

escolarfactor en el contexto escolar por

Senses-Dinc
(2018)

Tointon (2016)

Turquia (Inglés)  103(7-16 afios) 35

con FQ

Reino Unido 1 adolescente

(Inglés)

Calidad de vida
Ansiedad y
depresion

Trastornos afectivos

Estudio cuantitativo
Disefio transversal

Caso unico

promotor de salud
Aceptacion de sus
iguales en el ajuste
psicolégico del
paciente

Abordaje
multidisciplinar de la
enfermedad

Relacion
bidireccional entre
cuidador y paciente

absentismo escolar

Mayor presencia de
trastornos psicoldgicos
Funcién pulmonar y
calidad de vida se asocian
negativamente con clinica
emocional
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Primer autor ~ Pais e idioma Tamaiio muestral Variables Tipo de estudio Factor protector Factor de riesgo
y afio evaluadas
Tomaszek. Polonia (Inglés) 95 (14-25 afios) Calidad deviday  Estudio cuantitativo ~ Mejor funcién Mayor dolor, ansiedad y peor
(2019) suefio Diseflo transversal pulmonar se asocia  calidad de suefio, mayor
Ansiedad y con calidad de viday deterioro en la calidad de
depresion negativamente con la vida
Dolor angustia emocional
Vandeleur Australia (Inglés) 47 preadolescentes ~ Depresion Estudio cuantitativo Mis problemas de sueno
(2018) (7-12 afos) y 40 Calidad deviday  Disefo transversal Mala calidad de suefio, peor
adolescentes (13- suefio calidad de vida
18 afios) y grupo Peor ajuste emocional en
control pacientes Cumplimiento
terapéutico se reduce con
la edad
Van Horck Paises bajos 49 (5-19 afos) Cuestionario de Estudio cuantitativo- Mayores exacerbaciones se
(2017) (Inglés) calidad de vida observacional asocian a mayor sobrecarga
Diseno longitudinal y peor calidad de vida
Verkleij (2018) Reino Unido 96 (79 cuidadores,  Cuestionario de Disefio mixto Importancia de Presencia de ideas suicidas
(Inglés) 17 adolescentes) (12 Salud (cualitativo y acompanamiento en pacientes
afnos) Ansiedad cuantitativo) de tipo  en la salud mental ~ Peor funcién pulmonar y
generalizada transversal del adolescente y su  calidad de vida asociados a
familia un peor estado de animo
Vines (2018) ~ Reino Unido 9 (12-19 afos) Estudio cualitativo Aislamiento social aumenta
(Inglés) la sensacion de amenaza
Existencia de
preocupaciones y miedo por
la enfermedad a largo plazo
Wicksell (2015) Suecia (Inglés) Revision sistemética ~ Contexto familiar Angustia parental afecta
influye en la negativamente en el
adaptacién a la afrontamiento del paciente
enfermedad

Resultados

En la seleccidén inicial se incluyeron 964 estudios teniendo
en cuenta su titulo y resumen, obteniéndose una fiabilidad
interjueces excelente (k=0,72), después de lo anterior, se ley6
el texto completo de 56 trabajos, contando finalmente 33 arti-
culos; en este paso el grado de consistencia interjueces tam-
bién fue excelente (k=0,91). Todos los estudios seleccionados
estaban publicados en inglés y contaban con participantes cuya
edad media era de 9 a 18 aflos. La mayoria se habian realizado
en EE. UU. (n=10), Australia (n=5) o Reino Unido (n=5), el
resto, se realizaron principalmente en paises europeos, pero
ninguno en Espana. El disefio de estudios incluidos fue en su
mayoria cuantitativo de corte transversal (n=17) seguido de
tipo cualitativo (n=4) y dos estudios eran revisiones sistema-
ticas. En la Tabla 1 se puede encontrar informacién mas deta-
llada al respecto. Se presentan los resultados de la revision divi-
didos en factores de riesgo y de proteccién para el bienestar del
adolescente con FQ.

Factores de riesgo

Los principales resultados de nuestra revision sefialan
cdmo padecer una enfermedad como la FQ puede impactar
en la salud mental de los adolescentes. En 5 de los estudios
analizados, se indic la presencia de sintomas y trastornos de

ansiedad y depresion (Branch-Smith et al., 2018; Bennet, Kane,
Aramburo, & Varlotta, 2015, D’Emden, McDermott, Poulson,
& McGahan, 2019; Garcia, Snell, Sawicki, & Simons, 2018;
McKinzie, Goralski, Noah, Retsch-Bogart, & Prieur, 2017). Un
estudio analiz6 las ideas autoliticas, ocupando el suicidio un
1,60% de las causas de las muertes de estos adolescentes (Ver-
Kkleij, de Winter, Hurley, & Abbott, 2018). Un estudié concluyd
que los problemas emocionales fueron mds frecuentes en las
adolescentes con FQ y sus madres, que en los adolescentes con
FQ y los padres (Catastini et al., 2016).

Ademas, otros estudios (n=7) indicaron que estos sinto-
mas suelen aparecer junto con otros problemas de salud men-
tal como el trastorno por déficit de atencién e hiperactividad
(Gundogdu, Eralp, & Karadag, 2019), el estrés (Bracnh-Smith,
et al. 2018), dolor (Blackwell & Quittner, 2015), problemas de
sueio (Forte et al., 2015; Tomaszek et al., 2019; Vandeleur et
al,, 2018) y afectacion del bienestar (D’Emden, et al., 2019).

Aungque estos resultados pueden estar asociados con la per-
cepcion que el adolescente tiene de su enfermedad (Beinke,
O’Callghan, & Morrisey, 2015), todos se asocian con peor cali-
dad de vida relacionada con la salud (Senses-Dinc et al., 2018;
Van-Horck et al, 2017), peor cumplimiento terapéutico, mayor
sintomatologia fisica, peores resultados de salud, mayor uso de
los recursos sanitarios, y peor curso y desenlace de la enferme-
dad (Bennet et al., 2015; Flume, Suthoft, Kosinki, Marigowda,
& Quittner, 2019; Friedman et al, 2018; Iturralde et al., 2017;
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Pop-Jordanova & Demerdzieva, 2016). Ademds, a medida que
aumenta la edad, las dificultades en el tratamiento suelen ser
mayores (Gérardin et al., 2018). En linea con lo anterior, los
estados emocionales positivos favorecen el cumplimiento tera-
péutico y la salud fisica (Nicolais et al., 2019).

Factores de proteccion

La familia puede influir en el estado de salud fisico y emo-
cional de los adolescentes con FQ. Los familiares estan some-
tidos a grandes preocupaciones acerca del cumplimiento tera-
péutico, por lo que suelen ejercer un gran control parental
sobre los adolescentes. Por ello, los padres suelen presentar
gran afectacion de la salud mental (Neri et al,, 2016), lo que
impacta en el afrontamiento de la enfermedad de estos jovenes,
su salud fisica y mental (O’ Toole et al., 2019; Wickesell, Kans-
trup, Kemani, Holmstrom, & Olsson, 2015).

Un mayor conocimiento de la FQ por parte de los cuida-
dores y los adolescentes, asi como un mayor apoyo emocio-
nal de amigos y cuidadores se asocia con mejores resultados
meédicos (Filigno et al., 2019; Helms, Dellon, & Prinstein, 2015;
Nicolais et al., 2019). Por otra parte, el contexto escolar puede
ser un factor importante de promocién de la salud (Runions
et al,, 2019), ya que la aceptacion por parte de los iguales se
relaciona con un mejor ajuste emocional en los adolescentes
con FQ (Beinke et al., 2015). No obstante, estos adolescentes
suelen tener dificultades de inclusion en el grupo de iguales ya
que son continuas sus ausencias (principalmente, por aspec-
tos ligados al tratamiento/seguimiento médico y las hospita-
lizaciones) (Runnions et al., 2019). Su aislamiento social suele
aumentar la sensacion de amenaza de la enfermedad (Vines,
Fisher, Conniff, & Young, 2018) asi como la asuncién, en oca-
siones, de conductas de riesgo con el objetivo de sentirse mas
proximos a sus iguales (Faint, Stanton, Stick, Foster, & Schultz,
2017; Keyte, Egan, & Mantzios, 2019).

Discusion

En respuesta al objetivo de este estudio, encontramos que
los principales factores asociados al ajuste a la FQ en la ado-
lescencia son aquellos relacionados especialmente con la salud
mental, el apoyo social y familiar. El impacto en la calidad de
vida relacionada con la salud y en el cumplimiento terapéu-
tico es mayor cuanto mayores son los sintomas emocionales,
el estrés, el dolor y los problemas de suefio (Forte et al., 2015;
Senses-Dinc et al., 2018; Tomaszek et al., 2019; Vandeleur et al.,
2018; Van-Horck et al, 2017). Especialmente importantes son
las ideas de suicidio y los suicidios consumados en estos ado-
lescentes. No obstante, estos resultados se pueden ver amor-
tiguados por la presencia de cuidadores principales con una
buena salud mental, que conocen la enfermedad y su manejo,
y apoyan a estos adolescentes (Neri et al., 2016; O’Toole et
al., 2019; Wickesell et al., 2015). Del mismo modo, el grupo
de iguales puede ser un factor determinante en el ajuste de
los adolescentes con FQ. Asi, aquellos que tienen relaciones
positivas con los pares, presentan un mayor cumplimiento
terapéutico y unos mejores resultados de salud fisica y mental
(Filigno et al., 2019; Helms et al., 2015). Otro de los aspectos
a reseflar es que un mayor conocimiento de los adolescentes,
sus familiares y los iguales, acerca de la enfermedad se asocia

con mejores resultados de salud fisica y emocional (Beinke et
al., 2015).Nuestros hallazgos son congruentes con otras revi-
siones sistematicas realizadas en adolescentes con otras enfer-
medades fisicas (Cohn et al., 2020; Pinquart, 2020). En ellas
se destaca la importancia de atender la salud mental en estos
adolescentes y en sus cuidadores familiares, haciéndose nece-
sario que la intervencién que reciban sea integral. Asimismo,
sefialan la importancia de incluir en el sistema de salud, dentro
del circuito de evaluacion e intervencion, a los psicélogos de la
salud. La evaluacién temprana de los factores de riesgo y pro-
teccion en estos adolescentes y sus cuidadores puede mejorar
sus ajuste fisico y psicolégico a la enfermedad, ya que permite
detectar aquellos casos que necesitan intervencion. Estas inter-
venciones deben desarrollarse en colaboracién con todo el sis-
tema familiar y de forma multidisciplinar (Faint et al., 2017;
Quittner et al., 2016). Aunque la presente investigacion ha
contado con dos investigadoras independientes que han rea-
lizado el proceso de busqueda y cribado de los articulos, y ha
alcanzado un gran numero de estudios realizados en los ulti-
mos 5 afos, incluyendo disefios de investigacion tanto cuanti-
tativos como cualitativos, cuenta con algunas limitaciones. Los
articulos tenidos en cuenta disponen de muestras reducidas
y poco homogéneas. No obstante, en general, en los estudios
realizados en entornos hospitalarios, las muestras finales obte-
nidas suelen ser reducidas debido a la dificultad de acceder en
investigacion a los datos de los pacientes con enfermedades
raras, mas adn si son de niflos o adolescentes con condicio-
nes médicas poco frecuentes como es la FQ. Futuras lineas de
investigacion en este campo, deberian abordar, ademas, otras
variables de ajuste como son los estilos parentales, la resiliencia
o la inteligencia emocional, pues los estudios se han centrado,
con mayor frecuencia, en el impacto de la enfermedad, pero no
han abordado en tanta profundidad, las variables que podrian
amortiguarlo (Arias & Sanabria, 2018; Pinquart, 2020).Es nece-
sario, por tanto, centrar las investigaciones sobre la FQ en un
enfoque biopsicosocial donde se tengan en cuenta los factores
de riesgo, pero también los de proteccién ante el padecimiento
de una enfermedad fisica en la etapa infantojuvenil, teniendo
en cuenta todo el sistema sanitario y familiar. Dada la escasez
de revisiones sistematicas sobre FQ y, mas aun, sobre los facto-
res asociados al bienestar y ajuste de los adolescentes con FQ,
nuestro trabajo tiene el mérito afladido de ser pionero en este
tipo de estudios. Como resultado de una bisqueda sistematica
de la literatura basada en criterios de inclusion precisos y siste-
maticos, esta revision amplia el conocimiento actual sobre una
poblacién poco abordada. En base a los resultados obtenidos,
las préximas investigaciones deberian evaluar los aspectos psi-
coldgicos y médicos, considerando un enfoque integral y mul-
tidisciplinar de la salud desde un punto de vista biopsicosocial.
También es necesario que este tipo de intervencion se dirija no
solo al paciente, sino también a su sistema familiar.

Finalmente, podemos concluir que nuestros datos mues-
tran que la presencia de FQ en la adolescencia puede impac-
tar gravemente en la salud emocional de los adolescentes, y
que son variables psicoldgicas, sociales, familiares y médicas
las que pueden modificar este impacto. Por ello, es necesario
remarcar la importancia de tomar medidas sanitarias preventi-
vas en esta poblacién y establecer las actuaciones psicoldgicas
adecuadas en los casos que asi la requieran.
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