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INTRODUCCION

La experiencia de enfermarse y, como consecuencia, la necesaria
hospitalizacién, conllevan la suspension de actividades cotidianas y también
implican someterse a condiciones clinicas adversas; lo que puede significar estrés y
ansiedad, especialmente cuando ocurre en la infancia. Un gran numero de
investigaciones sobre los efectos de la hospitalizacién pediatrica se ha llevado a
cabo desde la década de 1950, y este sigue siendo un tema de mucho interés,
considerando la posibilidad de minimizar las consecuencias sociales y emocionales
que puede causar el proceso de estar hospitalizado, y su impacto en el bienestar de
los nifios (Rokach, 2016).

En Chile, en base al nimero de egresos hospitalarios del registro del
Departamento de Estadistica e Informacién de Salud del Ministerio de Salud
(DEIS), en 2016, aproximadamente 200 mil nifios y adolescentes hasta 18 afios han
sido hospitalizados en el pais. Aunque esta cifra corresponde a un 5% de la
poblacién en este tramo de edad (Censo 2017, INE), se estima que uno de cada
cuatro nifios o adolescentes se ha hospitalizado al menos una vez en Chile, y un
porcentaje considerable de estos puede presentar alteraciones emocionales
decurrentes de la hospitalizacion (Garcia & Barra, 2005).

Las condiciones sanitarias chilenas son comparables a las de paises
desarrollados y hubo un cambio en las dltimas décadas del perfil de pacientes que
necesitan estar hospitalizados (aumento de la sobrevida que acarrea a un mayor

numero de pacientes con enfermedades cronicas de alta complejidad), llevando a un
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modelo de salud mas integral, con foco en mejorar la calidad de vida (Molina,
Cotdero, & Silva, 2008).

En Chile, desde 2008, se ha dedicado especial atencién a las enfermedades
cronicas, y se utiliza el término NANEAS para designar nifios y adolescentes con
necesidades especiales de atencién en salud. Cada vez se busca el manejo integral de
dichas enfermedades, centrado en la familia, ademds de la posibilidad de tener a
cargo de estos casos un equipo multidisciplinario (Flores, et al., 2012).

En las dltimas décadas se perciben avances en esta materia, buscandose
garantizar los derechos del nifio hospitalizado, con un significativo progreso de la
preocupacion y posterior creacion de dispositivos legales con relacion al cuidado
ofrecido en los hospitales. En el afio de 1995, el Estado chileno aprobd una Norma
sobre los Derechos del Niflo Hospitalizado, considerando el impacto del proceso
de hospitalizacién en la recuperacién de la salud, y mencionando el derecho al juego
y a la educacién (Norma General Administrativa N.° 4, 1995). Ademas, dentro del
Subsistema de Proteccién Integral a la Infancia del gobierno, “Chile Crece
Contigo”, el Programa de Apoyo al Desarrollo Biopsicosocial presenta una
iniciativa dirigida a la atencién integral de nifios y adolescentes hospitalizados en
Pediatria, planteando adecuacién de ambientes fisicos del hospital, detecciéon de
variables de riesgo psicosocial y promoviendo intervenciones psicosociales y de
estimulacion del desarrollo (Ministerio de Desarrollo Social, 2017). La garantia del
derecho a la mantencién de actividades educativas durante la hospitalizacion
también estd prevista por la Normativa de Educaciéon Especial en Chile (Ley N°

20.201, 2007). Actualmente existen 46 escuelas hospitalarias en el pals,
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subvencionadas y financiadas por el Estado. A pesar de los avances en el contexto
legislativo y normativo, con la creciente inclusién de aspectos psicosociales en
programas sanitarios y educativos, todavia son escasos los estudios que se han
realizado para comprobar el impacto de dichas acciones en la salud y bienestar de
pacientes pediatricos.

En la actualidad, el concepto de Calidad de Vida relacionada con la Salud
(CVRS) se utiliza es utilizado como un indicador en el ambito sanitario, tornandose
un concepto de referencia en la literatura pediatrica y de rehabilitacién, que sirve
para elaborar diagnésticos en salud publica con miras a la elaboracién de politicas
centradas en indicadores positivos del desarrollo de la infancia y la adolescencia
(Matza, Swensen, Flood, Secnik, & Leidy, 2004). La CVRS es la forma en que se
estima que la salud afecta la calidad de vida (Karimi & Brazier, 2016); esta definida
por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) como la "percepcién de los
individuos sobte su posicién en la vida en el contexto de la cultura y los sistemas de
valores en los que viven y en relacidén con sus objetivos, expectativas, estindares y
preocupaciones"  (The WHOQOL Group, 1995, p.1403). Subjetiva vy
multidimensional, la CVRS abarca varios dominios de la vida y estd influida por
factores ambientales (Shumaker & Naughton, 1995), especialmente en la infancia,
cuando refleja la capacidad funcional y la interaccién psicosocial del nifio y su
familia (Matza, et al., 2004).

El impacto de la hospitalizacién en el bienestar de un nifio y la importancia
de comprender las necesidades del propio usuario para responder adecuadamente a

sus demandas, hacen de la medida de CVRS una alternativa para contribuir de
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forma mas objetiva a la planificaciéon de servicios que sean un aporte tanto para
mejorar la asistencia integral al paciente pediatrico como también considerar para su
perspectiva (Gonzalez-Gil, Jenaro, Gémez-Vela, & Flores, 2008). Se ha demostrado
que los nifios y adolescentes son fuentes factibles de auto-evaluaciéon de su CVRS y
deben ser tenidos en cuenta en los estudios acerca de las necesidades de cuidado a
la salud (Rajmil, et al., 2000).

Sin embargo, no existen en Chile, estudios previos que evalden la CVRS de
pacientes pediatricos a través de un instrumento valido y adaptado a este contexto.

Medir la CVRS durante el periodo de hospitalizaciéon conlleva situaciones
bastante especificas: la evaluacion del contexto escolar formal, actividades con
vecinos y rutinas domiciliarias al no estar presentes, podria perjudicar la utilizaciéon
de la medida en los contextos hospitalarios. En el hospital, funciones como el
cuidado a la salud; las reglas, rutinas y espacios institucionales condicionaran el
tiempo y la participacién de los nifios en las actividades cotidianas. Comprender la
participacién podria estar directamente relacionado al entendimiento de la calidad
de vida (Longo, Badia, Orgaz, & Gémez-Vela, 2017).

En este marco, el trabajo que se presenta a continuacién buscara evaluar la
CVRS de nifios y nifias hospitalizados a través de un instrumento valido y adaptado
a esta poblacion, ademas de describir cémo los pacientes utilizan su tiempo en el
hospital, relacionando esta participacion a la CVRS.

La presente Tesis Doctoral se ha estructurado en dos partes, una tedrica y
otra empirica. La parte tedrica consta de cuatro capitulos que revisan los principales

temas que seran abordados, como la hospitalizacion infantil, la calidad de vida, la
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participacion y el uso del tiempo en el entorno hospitalario. La parte empirica es
una compilacién de 3 estudios realizados con nifios hospitalizados en Chile,
preparados en formato articulo para su posterior publicacién. Uno de los articulos
ha sido aceptado para publicacion en la revista Journal of Pediatric Nursing; los dos
restantes seran sometidos a su publicacién proximamente.

En la parte tedrica, el primer capitulo se hace cargo de describir los distintos
aspectos psicosociales relacionados a la hospitalizacién infantil y los avances que
han buscado mejorar la asistencia a esta poblacién, incluyendo el derecho al juego y
a la escolarizacién. Asimismo, se analizan estudios que buscaron comprender el
proceso de hospitalizacion y la calidad de atencién desde la perspectiva del mismo
nifio.

En el segundo capitulo se analiza el constructo de Calidad de Vida y CVRS en
la infancia. Trata de revisar los instrumentos mas utilizados para esta poblacién y las
aproximaciones empiricas ya investigadas acerca de la CVRS en los nifios enfermos
cronicos y/u hospitalizados. Luego, se revisan los instrumentos peditricos ya
validados y disponibles en Chile, pais de realizacién del estudio, lo que ha resultado
en la eleccién del cuestionario aleman Kid-KINDL®.

El tercer capitulo detine la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud CIF (OMS, 2001) especialmente su aporte sobre los
factores ambientales como facilitadores o barreras para la salud y participacién. La
participacion en actividades significativas ejerce gran influencia positiva en la salud
y en el bienestar. La CIF podria significar un marco conceptual importante para

discutir la necesidad de participaciéon debidamente adaptada de nifios
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hospitalizados. Sin embargo, para llegar a esta discusion, se hace necesario conocer
la rutina de los pacientes pediatricos, las actividades que la componen y las formas
de desempefiarlas.

En el enarto capitulo se hace referencia al “uso del tiempo” en el entorno
hospitalario del nifio, apuntandolo como un indicador de la calidad de vida
(Pentland, Harvey, & Walker, 1998). La cantidad de tiempo distribuido entre
distintas actividades implica cierto grado de exposicién o participacién en
experiencias del desarrollo. Los contextos donde se dan el uso del tiempo son
importantes porque determinan las oportunidades del nifio para desarrollarse,
aprender y adquirir habilidades. Se destina especial atencién al uso del juego en el
contexto hospitalario, considerando las innumerables producciones cientificas a
este respecto y el efecto beneficioso de este como parte de la rutina de los pacientes
pediatricos.

La segunda parte de la tesis estd constituida por tres estudios empiricos
realizados con nifios hospitalizados en Chile. Asi, el quinto capitulo es una
investigacién que tuvo como finalidad la adaptacién cultural y validacién para el
contexto hospitalario del Kid-KINDL®.

En el sexto capitulo se ha realizado un estudio sobre la CVRS de los nifios
hospitalizados en distintas unidades pediatricas en la Regién Metropolitana de
Santiago. El propodsito del estudio va consistir en analizar la CVRS global y sus
dimensiones, as{ como analizar los factores que determinan la CVRS.

Por ultimo, en el séptimo capitulo se propone un estudio exploratorio sobre el

uso del tiempo durante la hospitalizacion infantil y su relacién con la CVRS. El
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analisis del uso del tiempo y de la CVRS en el contexto hospitalario puede
contribuir a facilitar la participacién de los nifios hospitalizados en actividades
significativas, mejorando el bienestar del nifio y aportando a la mejora de la
asistencia hospitalaria de esa poblacién.

Para finalizar, el octavo capitulo engloba conclusiones generales, implicaciones
practicas, las limitaciones de los estudios presentados, asi como futuras lineas de

investigacion.
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I. MARCO TEORICO
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1. Hospitalizacion infantil

Este capitulo presenta primeramente tanto las implicaciones
psicosociales de la hospitalizacién para los nifios como los cambios de los
derechos de nifios hospitalizados que impactaron en iniciativas en este
ambito, considerando el contexto internacional y més especificamente Chile.
1.1. Los efectos de la hospitalizacion en los nifios

Se calcula que en Chile, uno de cada cuatro nifios o adolescentes se
ha hospitalizado al menos una vez (Garcia & Barra, 2005). En el afio 2016,
aproximadamente 200 mil pacientes (hasta 18 afios de edad) fueron
egresados de los hospitales chilenos. Mientras que las enfermedades
respiratorias han sido la principal causa de hospitalizacién de los nifios entre
0 y 9 afios, las enfermedades del sistema digestivo son la causa para los
pacientes del rango etario que va desde los 10 a los 14 afios (DEIS, 2016).

La hospitalizacién se visualiza como una situacién extremadamente
perturbadora en la vida de una persona y puede ser ain mas impactante
cuando se trata de un acontecimiento en la infancia, pues afecta todas las
dimensiones de la vida. El ingteso de un nifio en el hospital puede ser una
experiencia potencialmente traumitica, alejando al paciente de su vida
cotidiana, del ambiente familiar, y de los grupos que él participa, llevandolo a
enfrentar el dolor, la limitacion fisica, y la pasividad (Mitre & Gomes, 2004).
La ansiedad vivida en este proceso puede deberse a la separacion de

miembros de la familia; a que los nifios vivan la enfermedad como punicion;
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a que se encuentren en un ambiente extrafio, a merced de personas
desconocidas; y que reciban el procedimiento médico como una agresiéon a
su integridad (Filippazzi, 2002).

En virtud de las reglas, valores y cddigos propios, y de la diversidad
de personas que alli conviven, el hospital puede ser considerado como una
cultura peculiar, especifica de este tipo de institucion (Foster & Anderson,
1978). Esta “cultura peculiar” constituida por codigos y conductas, al estar
muy lejos del lenguaje y de la experiencia de vida cotidiana, genera una dificil
adecuacion por parte de los pacientes y sus familiares cuando se someten a
procesos de hospitalizacién. Enfrentar un ambiente extrafio dentro y fuera
de su cuerpo es un desafio complejo del nifio enfermo que debe ser
hospitalizado (Schwekbe & Gryski, 2003). Esta nueva estructura lleva a una
significativa pérdida de la autonomia del nifio al estar limitado a reglas y
normas preestablecidas por la institucion. La medicaciéon y los
procedimientos clinicos deben ser realizados, la dieta aceptada y los horarios
y rutinas necesitan ser respetados y seguidos. La independencia en las
actividades cotidianas también puede estar disminuida en funcién del estado
clinico, de las limitaciones fisicas momentaneas, restriccién a la cama y
sobreproteccién de los cuidadores (Konuk & Karaca, 2017; Rokach, 2016;
Wikstrém, 2005).

La incidencia estimada de problemas emocionales como resultado de
la experiencia en el hospital varfa de 10% a 30% para trastornos psicolégicos
severos, y hasta un 90% para los cuadros mas leves (Rokach, 2016). La

hospitalizacién también puede llevar a una etapa de regresioén y aumento de
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la dependencia, y repercutir sobre la autoestima cuando los pacientes la
experimentan como un indicador de mala suerte. Sintomas de depresion y
ansiedad han sido petcibidos frecuentemente en estos nifios, al igual que
conductas desadaptadas, mientras permanecen en el hospital como cuando
ya han recibido alta clinico (Lizasodin & Polaino-Lorente, 1992).

Algunos factores que inciden directamente en la experiencia del nifio
en este proceso, son, por ejemplo, las experiencias previas con la
hospitalizacion, el tiempo desde el diagndstico, el estilo de afrontamiento, la
gravedad de la enfermedad, el estado emocional de los padres y el nivel de
desarrollo cognitivo y emocional del nifio (Lizasodin & Polaino-Lorente,
1992; Rae & Sullivan, 2005; Rapoport & Weingarten, 2014; Wright,
1995).Con respecto al nivel de desarrollo, los nifios mas pequeflos son mas
susceptibles a las alteraciones emocionales durante y después de la
hospitalizacién (Lizasodin & Polaino-Lorente, 1992). El periodo descrito por
Piaget como sensoriomotor (0 a 2 afios), esta muy marcado por la necesidad
de la presencia de los padres e imposibilidad de preparacion para el proceso
de hospitalizaciéon o enfermedad. Aun en la etapa pre-operacional, hasta los 6
aflos, es comun que los nifios tengan sentimientos de culpa y responsabilidad
por la enfermedad, miedo al abandono y a la falta de control (Clartke &
Harrison, 2001).

El tipo de enfermedad también determinara el proceso y las posibles
consecuencias de la hospitalizaciéon. Aunque varios estudios han demostrado
que una enfermedad cronica conduce a un estrés emocional significativo,

pudiendo tener efectos negativos en la CVRS de estos pacientes (Hegarty,
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Macdonald, Watter, & Wilson, 2009; Jowsey, 2016; Jowsey, Yen, & W, 2012),
baja capacidad de afrontamiento y altos niveles de ansiedad. Este tipo de
efectos, también han sido detectados en nifios con enfermedades agudas,
principalmente en aquellos que necesitan someterse a cirugfas (Brewer, et al,,
2006; Filippazzi, 2002; Zahr, 1998).

Por otro lado, ademas de los factores personales mencionados,
factores ambientales relacionados al proceso de hospitalizacion, (tanto fisico
como social), pueden mediar y determinar la forma como los nifios
experimentan este periodo. Caracterfsticas del entorno hospitalario, si es o
no adaptado en funcién de las necesidades de los pacientes; y el apoyo social
recibido, principalmente por parte de la familia y del personal sanitario,
podrian amortiguar el estrés asociado a la hospitalizacién (Ullan y Belver,
2008). Segin Ullan y Belver (2000), desde la perspectiva de los derechos del
nifio, algunos han sido los avances en las ultimas décadas que buscaron
garantizar la mejora de la calidad de atenciéon en salud, con medidas que
buscan la satisfaccion de los pacientes y la humanizaciéon del entorno
hospitalario.

Histéricamente solo a partir del afio 1925 en Inglaterra, existe el
registro del primer hospital que permitia la compafifa de la madre. Hasta ese
momento la visita de los padres se reducfa a algunas horas semanales
(Barrera, Moraga, Escobar, & Antilef, 2007). Estudios sobre las infecciones
cruzadas, esta idea gané fuerza en Europa. Un informe conocido como
“Platt Report” ha sido elaborado en Reino Unido, sugiriendo al propio nifio

como centro del proceso de su enfermedad y hospitalizacién, la participacién
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activa de la familia y la mantencién de las actividades religiosas, ladicas y
educativas (Platt, 1959). Estas ideas impulsaron el establecimiento de
entidades volcadas a la defensa de derechos y a la creacién de mecanismos
psicosociales que apoyaron al nifio enfermo, como la actual “Action for Sick
Children”, que en Inglaterra se compromete a garantizar que los nifios y
jovenes reciban los mas altos estandares de atencion sanitaria. En esta linea,
el Parlamento Europeo aprobé, en el afio 1986, la Carta de los Derechos de
los Nifios Hospitalizados que, entre otras declaraciones, resalta el derecho de
que el nifio esté acompafiado de sus padres, tenga informacién adaptada a su
edad, sea hospitalizado junto a otros nifios, prosiga con su formacién escolar
y disponga de materiales y locales que respondan a sus necesidades de
cuidados, educacién y juegos con seguridad (Parlamento Europeo, 1993).
Ademis, dentro del marco normativo y legal, la Convencién de las Naciones
Unidas sobre los Derechos del Nifio adoptada en 1989, ha apuntado para el
derecho del nifio a servicios de salud, educacién, esparcimiento, juego y
actividades culturales (Hall & Reet, 2000). Actividades lddicas y educativas
dentro del hospital pasaron a ser vistas como un derecho de los nifios, y
tanto el propio hospital como organizaciones internacionales de proteccién a
infancia empezaron a reconocetlo.

Entre las iniciativas actuales en este ambito, estd la actuacién de
profesionales especificos para los contextos hospitalarios pediatricos,
conocidos como los “expertos en vida infantil”, muy presentes en Estados
Unidos desde los afios 60; o los “expertos del juego” como son

denominados en Inglaterra. Dicho profesional utiliza del juego para explicar
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procedimientos médicos y las enfermedades de manera que los niflos
comprendan; trabajan con el manejo del dolot, estrategias de afrontamiento y
actividades expresivas y de juego (Schwekbe & Gryski, 2003). Todo indica
que cuando un nifio es preparado para la cirugfa, su capacidad de
afrontamiento mejora y la ansiedad se alivia (Brewer, et al., 2006; Crandall,
Lammers, Senders & Braun, 2009; Filippazzi, 2002; Ullan, et al., 2014).

En esta misma linea, proyectos como la Red de Hospitales
Promotores de Salud (Health Promoting Hospitals - HPH) de la OMS, tiene,
entre otros, el objetivo de dar a conocer los derechos de los nifios en el
hospital, evaluar su cumplimiento, ¢ incluir dichos derechos en los entornos
hospitalarios, fomentando y apoyando el crecimiento saludable de nifios y
adolescentes (Pelikan, Krajic, & Dietscher, 2001). Asimismo, el Programa de
Atencién de Salud Amigable para Niflos (Child Friendly Healthcare
Initiative- CFHI), un proyecto originado en Inglaterra, en 2004, declara su
compromiso con las necesidades fisicas, psicolégicas y emocionales de los
nifios y sus familias; basandose en los Derechos del Nifio de la OMS vy
asumiendo la necesidad de juego y educacion durante la hospitalizacién. Su
objetivo es reducir el miedo, la ansiedad y el sufrimiento de los nifios y sus
familias; mejorar sus experiencias con la atencién en salud; involucrar a los
pacientes en la toma de decisiones segun su madurez y ademas disminuir la
mortalidad y morbilidad (Tripodi, et al., 2017).

Hsta es una tendencia mundial, pero aun no tan presente en
Latinoamérica. En Chile, solamente a finales del siglo XIX se inicia el

planteamiento de la necesidad de crear unidades propias de hospitalizacién
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pediatrica. No obstante, desde mediados del siglo XX han surgido en el pais
cambios relevantes en el escenario de los indicadores de salud, como la
disminucién de la mortalidad infantil a través de la implementacién de
programas de inmunizacién, mejora en la atencién al parto, indices de
desnutricién infantil controlados y acceso garantizado a un sistema de salud.
Por lo tanto, se constata una mejora con respecto a las condiciones sanitarias
de la poblacién que permite a Chile ser comparado a paises desarrollados
(Molina, et al., 2008). De esta manera, ocurre un cambio en las prioridades de
atencion, antes definidas por altas tasas de mortalidad, y hoy considerando
un modelo de salud mas integral, que incluyen factores psicolégicos y
sociales, con el fin de mejorar la calidad de vida.

Asimismo, considerando el nuevo perfil epidemiolégico de la
poblacién, las implicaciones psicosociales del proceso de enfermedad y
hospitalizacién, y los avances que buscan garantizar los derechos del nifio,
existe en Chile un significativo avance en la preocupacién y posterior
creacion de dispositivos con relacion al cuidado de los nifios. En 1990, al
igual que otros pafses de América Latina, Chile ratificé la Convencién
Internacional sobre los Derechos del Nifio de 1989; comprometiéndose
tanto a reconocer los derechos de los nifios, nifias y adolescentes, como a
cambiar su legislacién y adecuarla a lo sefialado en la Convencién (Palomer,
2016). Ademas, el Gobierno de este pafs aprobé una Norma General
Administrativa sobre los Derechos del Nifio Hospitalizado, en 1995, cuyo fin
es establecer las normas generales para la atenciéon de los menores de 18

afios, considerando que la hospitalizacién presenta situaciones médicas,

20



Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

tecnologicas, materiales, profesionales, legales, sociales y econémicas que
interactuan en el proceso de recuperaciéon de la salud (Norma General
Administrativa N.° 4, 1995).

A partir de esta perspectiva, se empez6 a considerar la patticipacién
de la familia durante los procesos de enfermedad, se lanzaron programas con
base en indicadores sociales y se llevaron a cabo cambios organizacionales
para favorecer el enfoque biopsicosocial y atenuar las consecuencias
negativas de la hospitalizacion (Barrera, et al., 2007; Molina, et al., 2008). En
2007, a través de un Consejo Asesor Presidencial para la Reforma a las
Politicas de Infancia, se anuncié la ctreacién del Sistema de Proteccion
Integral a la Infancia Chile Crece Contigo. Este programa dirige sus
esfuerzos al acompafiamiento y seguimiento personalizado de la trayectoria
del desarrollo de los nifios y nifias desde la gestacién hasta los 4 aflos de
edad, y estd presente hasta la actualidad en toda la red de salud publica del
pais (Molina, et al., 2008). Declaran que la hospitalizacion incide de manera
significativa tanto en el desarrollo del nifio como en su calidad de vida y
generaron un documento para apoyar a los equipos sanitarios a promover el
desarrollo de nifios hospitalizados a través de ambientes favorables, de la
habilitacién de espacios de juego y lectura y de planes de estimulacién del
desarrollo adecuados para la edad y estado de salud (Moraga, Vergara, &
Cordero, 2011). También, iniciativas como el Hospital Amigo de los nifios
(CFHI) han sido adoptadas por hospitales de la red publica chilena (Oviedo,

Riveros, Alarcén, Donoso, & Batrrio, 2010).
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De igual forma, las condiciones crénicas de salud han recibido
especial atencién, y desde 2008, en Chile se utiliza el término NANEAS
(nifios y adolescentes con necesidades especiales de atencién en salud) para
referirse a las enfermedades crénicas en la infancia. Programas hospitalatios
tratan de asociar a estas enfermedades el manejo integral, centrado en la
familia y a cargo de un equipo multidisciplinario. Igualmente, existe un
objetivo de disminuir la estancia en el hospital de dichos pacientes con la
asistencia en domicilio y ambulatoria de calidad (Flores, et al., 2012).

Ademas, la garantfa del derecho a la mantencién de actividades
educativas durante la hospitalizacién también estd prevista por la Normativa
de Educacién Especial en Chile. La Ley 20.201/07/07, (en su articulo N.° 3
reemplazé al articulo N.° 31 de la ley 19.289), en 2007, indica que se
proporcionara la correspondiente atencién escolar en el lugar que deban
permanecer, segun el médico, alumnos con patologias o condiciones médico-
funcionales, y que esta atencién serd reconocida como continuacién de
estudios y certificada. La Pedagogia Hospitalaria tiene el objetivo de hacer
cumplir este derecho de nifios, nifias y adolescentes en situacién de
enfermedad y/o proceso de rehabilitacién; y en Chile se ha desarrollado
positivamente en forma progresiva y sistematica, con la primera escuela
ubicada dentro de un hospital en 1960. Con la participaciéon de
organizaciones sin fines de lucro bajo el amparo de escuelas hospitalarias,
actualmente el Ministerio de Educacién las reconoce oficialmente dentro de
la modalidad de Educacién Especial (CEDAUH, 2010). El pafs ya cuenta

con 46 escuelas hospitalarias, subvencionadas y financiadas por el Estado.
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A pesar de los avances sobre los aspectos psicosociales que se
relacionan con la hospitalizacién infantil, todavia son escasos los estudios
que se han llevado a cabo para comprobar el impacto de dichas acciones en

la salud y bienestar de pacientes pediatricos.

1.2. La hospitalizacion desde la perspectiva de los nifios

Algunos estudios intentan incluir la mirada del nifio acerca de su
proceso de hospitalizacién y de la institucién sanitaria a través de
metodologias cualitativas. Forsner, Jansson y Serlie (2005) sefialan que la
perspectiva del nifio acerca de su proceso de enfermedad ha sido ignorada en
la mayorfa de los estudios. Los autores afirman que la experiencia de
enfermarse narrada por los propios niflos puede llevar a una mejor
comprension e influenciar la manera como cuidamos a pacientes pediatricos.

Bjork, Nordstrém y Hallstrom (2000) realizaron una investigacién
cualitativa sobre las necesidades de nifios con cancer durante sus primeras
hospitalizaciones. Han identificado 5 temas relevantes: (1) tener cerca a los
padres; (2) la necesidad de jugar y divertirse; (3) la necesidad de participar del
cuidado y del tratamiento; (4) la necesidad de establecer una buena relacion
con el equipo de salud y por dltimo (5) la necesidad de satisfaccion fisica y
emocional.

Pelander, Lehtonen y Leino-Kilpi (2007) trataron de identificar
elementos de calidad en dibujos de los nifios sobre el “hospital ideal” y
apoyaron el uso de técnicas proyectivas en investigaciones con nifios con el

objetivo de desarrollar una medida que los nifios puedan utilizar para evaluar
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la calidad del cuidado de la enfermeria pediatrica. De esta forma,
considerando la perspectiva del nifio, el estudio de Mantegazza (2005) ha
concluido que los hospitales necesitan un cambio estructural en su rutina
para que puedan proporcionar mas seguridad y tranquilidad al paciente
pediatrico. Los dibujos infantiles utilizados por este autor demostraron que el
hospital es percibido por los nifios hospitalizados como una enorme y
terrible realidad.

Una mirada hacia los pequefios pacientes como consumidores de los
cuidados en pediatria también es defendida. Los nifios podrian participar en
la evaluacién de la calidad de la asistencia si son realizadas adaptaciones en el
proceso de recolecciéon de datos (Lindeke et al., 2006). Completar frases para
describir sus mejores y peores experiencias durante la hospitalizacién y
técnicas de juego y marionetas para recolectar datos han sido otras
metodologias utilizadas para recoger la perspectiva de los nifios en este
contexto (Aldiss, Horstman, O’Leary, Richardson, & Gibson, 2009; Pelander
& Leino-Kilpi, 2004).

Chappuis et al. (2011) han desarrollado una encuesta para evaluar la
satisfaccion de niflos entre 6 y 12 afios durante su estancia en el hospital. Los
resultados han reforzado la importancia de tener cuestionarios disponibles
para los nifios para considerar sus opiniones y alcanzar la calidad de atencion.
La infraestructura del hospital ha sido una de las variables evaluadas por los
nifios. Asi, por ejemplo, han encontrado una mayor satisfacciéon cuando se
disponian de espacios amplios y con una decoracién adecuada a la infancia.

También, las actividades de ocio y recreo ofrecidas por el hospital
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investigado han sido positivamente evaluadas por un 98% de los nifios. Y,
por dltimo, se indica en este estudio la asociacién que hicieron algunos
pacientes entre la posibilidad de moverse por distintos lugares dentro del
hospital y la sensacion de “libertad”.

Con respecto a la calidad de vida, Coniglio, Giammanco, Mertoli,
Ferito y Pignato (2009) realizaron un estudio con el objetivo de recaudar
informacién acerca de los efectos negativos de la hospitalizacion y utilizar los
resultados para planear programas de prevencién. Los autores han utilizado
términos como “evaluacion de la calidad de vida percibida” durante la
estancia en el hospital, pero a pesar del marco conceptual, no utilizaron un
instrumento validado, pero si preguntas semi-estructuradas acerca de la
satisfacciéon de los pacientes con el cuidado ofrecido en el hospital. Los
hallazgos de este estudio demostraron que, para incrementar la calidad de
vida percibida durante la hospitalizacién, era necesario mejorar las
habilidades de comunicacién entre los pacientes y los equipos de salud y
promover oportunidades para que los nifios compartiesen diferentes
actividades en un ambiente comuin y adecuado para ellos.

En resumen, la hospitalizacién es un proceso complejo que
involucra situaciones vulnerables y la suspension de actividades diarias junto
con condiciones clinicas adversas, que pueden afectar negativamente el
bienestar del nifio (Alves & Mitre, 2012; Anthony, et al., 2017; Coyne, 20006;
Filippazzi, 2002; Rae & Sullivan, 2005; Schwekbe & Gryski, 2003; Ullan &
Belver, 2008). El impacto de la hospitalizacién en el bienestar de un nifio

lleva a considerar la medida de Calidad de Vida relacionada con la Salud
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(CVRS) como un aspecto fundamental de la atencién pediatrica. Partiendo
de la importancia de conocer las necesidades del propio usuario para
responder adecuadamente a sus demandas, algunas medidas, como la CVRS,
pueden contribuir de forma mas objetiva a la planificacién de servicios y
cambios en politicas publicas que objetiven tanto mejorar la asistencia
integral al nifio como también considerar la perspectiva del paciente

(Gonzilez-Gil, et al., 2008).
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2. Calidad de vida como indicador de salud y bienestar de los

pacientes pediatricos

En este capitulo se expondran definiciones de Calidad de Vida (CV)
y CVRS en la infancia, sus principales dimensiones y los resultados de
investigaciones que han buscado analizar la CVRS especificamente en el
contexto hospitalario. Seran revisados con mas profundidad algunos de los
instrumentos utilizados para medir este constructo en nifios hospitalizados y
luego las medidas ya validadas y disponibles en Chile, pais de realizacién del
actual estudio. La pertinencia del cuestionario aleman KINDL® es
reconocida a través de investigaciones que utilizaron este instrumento
precisamente para determinar la percepcion de la CV durante la

hospitalizacion infantil.

2.1. La calidad de vida en el contexto de la hospitalizacion infantil

La Organizacién Mundial de la Salud define la CV como la
“percepcién de los individuos sobre su posicién en la vida en el contexto de
la cultura y los sistemas de valores en los que viven y en relacién con sus
objetivos, expectativas, estindares y preocupaciones” (The WHOQOL
Group, 1995, p. 1403). Esta definicion esta dentro de un matco
multidimensional que abarca tanto las medidas fisicas como el bienestar
petcibido (The WHOQOL Group, 1998). Las esferas fisicas, emocionales y

sociales de la vida humana deberfan componer este concepto, aunque en la

27



Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

practica no todas estin presentes en las distintas formas de evaluar el
constructo.

Ya la CVRS puede ser definida como la forma en que la salud afecta
la CV (Karimi & Brazier, 2016) y ha emergido con un importante impacto en
la literatura pediatrica y de rehabilitacién (Nicholas, et al., 2010). El concepto
ha sido considerado por algunos autores como el movimiento social mas
exitoso dentro del ambito de la salud; y es cada vez mas utilizado en la
literatura pediatrica y de rehabilitacion (Fernandez-Loépez, Fernandez-Fidalgo
& Cieza, 2010). Cuando es vista de manera mas focalizada, la CVRS se
centraliza en la capacidad de vivir sin enfermedades o de superar las
dificultades de los estados o condiciones de morbilidad. Las escalas de
medicién de CVRS incluyen los mas diversos aspectos, como la capacidad
funcional, el estado de salud, el bienestar psicoldgico, las redes de apoyo
social, la satisfaccion y el estado de animo de pacientes (Urziua & Caqueo-
Urizar, 2012).

HEspecificamente en la infancia, la CVRS incluye la capacidad
funcional y la interacciéon psicosocial del nifio y su familia (Shumaker &
Naughton, 1995; Teixeira, Novais, Pinto, & Cheik, 2012). Asi, por ejemplo,
la situacién socioeconémica, el género y el nivel educacional de la familia
estan asociados a la CRVS de los nifios. También, variables que se
correlacionan con mala salud percibida, el nimero de problemas de salud, o
mas indirectamente el nimero de visitas a servicios de salud son asociadas
negativamente a la CVRS (Houben, Bai, Hatkamp, Landgraf, & Raat, 2015;

Mansour, et al., 2003; Matza, et al., 2004; Rajmil, et al., 2000).
28



Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

Por otro lado, los nifios al estar insertos dentro de multiples
contextos incluyendo la familia, el grupo de pates, la sala de clase y la
comunidad. Cada uno de estos contextos contribuye y media el impacto de la
enfermedad y tratamiento en el nifio (Matza, et al, 2004). Bukowski y
Sandberg (1999) han sefialado que la relacién con los pates es un contexto
fundamental y critico en el desarrollo infantil. L.as medidas de las relaciones
de pares durante la infancia son predictores de muchos indicadores de salud
y funcionamiento en la adultez.

También, la dimension familia es comunmente evaluada en la CVRS
infantil. Hosogi, Okada, Fujii, Noguchi y Watanabe (2012) afirman que los
nifios de familias disfuncionales estan en riesgo de tener baja autoestima. La
autoestima es un sentimiento de auto apreciacién indispensable, y también es
una de las dimensiones comunmente evaluadas en el constructo de CVRS
pediatrica. Para los nifios, especialmente los ambientes donde se desarrollan
como es la escuela y la familia, contribuyen profundamente para el desarrollo
de su autoestima, ayudando a su adaptacion social.

Shumaker y Naughton (1995) sefialan que las dimensiones mds
frecuentemente utilizadas para evaluar la CVRS son la funcionalidad, el
bienestar psicoldgico y social y los sintomas asociados con el problema de
salud y su tratamiento (como el dolor y efectos secundarios del tratamiento).

En la actualidad disponemos de escasos estudios sobre la poblacion
de nifios hospitalizados y la mayoria de ellos han hecho referencia a nifios
con enfermedades cronicas. Hstas enfermedades restringen la participacién

en actividades diarias de nifios y adolescentes. Los sintomas asociados a las
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condiciones clinicas con los nifios con enfermedades crénicas pueden
presentar peor CVRS debido a la reduccién de los niveles de participacién en
distintas actividades, por el tiempo consumido en los tratamientos y por el
deterioro de la funcién fisica. Asimismo, muchas veces la enfermedad lleva a
un estrés emocional significativo y puede tener efectos negativos sobre la
CVRS de estos nifios (Hegarty, et al., 2009; Jowsey, 2016; Jowsey, et al.,
2012).

Szyndler, Towns, Van Asperen y McKay (2005) han demostrado que
las medidas fisicas y la severidad de la enfermedad son independientes de la
CVRS informada, es decit, no estin necesatiamente relacionadas. En su
estudio con nifios y adolescentes con fibrosis quistica, esto autores resaltan la
necesidad de explorar mejor las perspectivas de los pacientes con respecto a
su CV, mas que apostar solamente en las medidas de salud fisica para evaluar
su bienestar.

Hegarty et al. (2009), en un estudio sobre la CV de nifios con
fibrosis quistica, encontraron diferencias significativas en 4 dimensiones de la
CVRS (bienestar emocional y social, imagen corporal y sintomas) en favor de
los que estaban fuera del hospital. Otro estudio que midié la CVRS en UCI
pediatrica, recomendé el uso de esta medida para evaluar el verdadero
impacto de una enfermedad critica en los nifios (Aspesberro, Mangione-
Smith, & Zimmerman, 2015). También, Gonzalez-Gil et al. (2008)
encontraron bajos puntajes de CV en su muestra de nifios hospitalizados de
hospitales publicos de Castilla y Leon, en Espafia. Las actividades rutinarias,

como las educativas, han presentado los peores resultados; mientras los ftems
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relacionados a la familia obtuvieron los mejores puntajes. Este estudio ha
apuntado a la relevancia en conocer las necesidades de nifios hospitalizados
que se relacionen con su bienestar y CV. La organizacién de unidades
hospitalarias deberia apuntar a estas necesidades y a los intereses y opiniones
de los pacientes y sus familias.

Rapoport y Weingarten (2014) proponen algunas estrategias que
pueden mejorar la CV de los pacientes pediatricos hospitalizados. Entre ellas
esta el uso de tecnologias, como video chat, uso de redes sociales, musicas y
videos. Las terapias no farmacoldgicas, como la meditacién, hipnosis,
aromaterapia y Reiki son evaluadas por los autores como favorecedoras de
una buena CV. A ello se suma la musicoterapia, que ha demostrado tener
efectos positivos, como la disminucién de diversos sintomas incluyendo el
dolor y la ansiedad, y aumentando la capacidad de los nifios de afrontar la
enfermedad. Ademas, podria ser muy util la creacién de un ambiente familiar
en el hospital, dando continuidad a las rutinas del nifio y favoreciendo la
presencia de familiares, amigos y voluntarios. Para evitar alteraciones de
ciclos de suefio y vigilia, la reduccién del ruido y de la frecuencia de la
monitorizacién y medicacién nocturna también podrian ser estrategias utiles
para la CV del nifio hospitalizado.

En el estudio de Anthony et al. (2014) se recopilaron relatos de
nifios con cancer, seflalando que las limitaciones para participar en las
actividades deseadas y el sentimiento de aislamiento y soledad eran
percibidos como aspectos negativos. Sin embargo, también informaron

sentimientos positivos como fueron mejores relaciones interpersonales y un
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cambio de actitudes acerca de s{ mismos y de la vida. Estas consecuencias
tanto positivas como negativas de la enfermedad son descritas como un
fenémeno dialéctico y aportan a la comprensién de cémo los nifios
experimentan la enfermedad.

2.2. Revision de estudios e instrumentos de calidad de vida
relacionada con la salud wutilizados en pacientes pediatricos
hospitalizados

Entre el afio 2000 y 2010 estd el mayor nimero de publicaciones
sobre el tema de CVRS en pacientes pediatricos, aunque muy pocos de estos
estudios tratan especificamente de la CV durante la hospitalizacion.

Si bien existe un interés creciente en evaluar la CVRS en nifios y
adolescentes, no hay un consenso sobre el marco teérico y los conceptos que
sostienen la diversidad de caracteristicas de los instrumentos disefiados para
este fin (Rajmil, et al., 2012). En una revisiéon de las medidas existentes de
CV, Anthony el al. (2017) critican que estas exploran largamente la
dimension de salud o bienestar fisico, incluyendo funcionalidad y sintomas
especificos; mientras los resultados de la investigaciéon cualitativa que han
realizado estos autores enfatizan la relevancia de una dimension de bienestar
o salud social, mas relacionada a la mantencion de relaciones personales y la
participacion en actividades con la familia, pares, escuela, ocio y recreo.

Desde una perspectiva de cuidados paliativos, Rapoport y
Weingarten (2014) creen que los instrumentos existentes para evaluar la
CVRS en la infancia fallan en reconocer la subjetividad del concepto; y

sugieren que la manera mas practica de comprender y maximizar la CV de
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los pacientes y sus familias serfa preguntandoles directa y regularmente “;qué
harfa sus vidas un poco mejor?”. A partir de las respuestas a esta pregunta
ubican a la CV en dos categotias, “las cosas que mejoran lo bueno”, y “las
que disminuyen lo malo”.

Los cuestionarios pediatricos que miden la CVRS se pueden
clasificar en genéricos y especificos segin las caracteristicas de la poblacién
para la cual han sido creados y sus dimensiones. Los genéricos dan una
aproximacion general del estado de salud y de las dimensiones relacionadas al
bienestar, y se podtian aplicar a la poblacién general, con o sin
enfermedades. Por otro lado, los instrumentos especificos estan dirigidos a
una condicién de salud determinada, y las escalas profundizan en los
aspectos de CV de un sintoma o proceso de enfermedad especifico, siendo
posible analizar mejor el impacto de distintos tratamientos e intervenciones
(Pane, et al., 2000).

A continuacion, se expone una revision de 6 instrumentos de CVRS
pediatrica que han sido utilizados con nifios hospitalizados, con el fin de
evaluar su pertinencia para el estudio que sera propuesto en Chile.

Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™) (Varni, Seid, & Rode,
1999)

El PedsQL™ es un instrumento genérico que mide la CVRS en
nifios y adolescentes sanos y con condiciones de salud agudas o crénicas.
Funciona con un enfoque modular, se compone de un médulo general que
contiene 23 {tems distribuidos en 4 dimensiones: funcionamiento fisico (8

items), bienestar emocional (5 items), funcionamiento social (5 items) y
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funcionamiento escolar (5 items). Ya los 8 moddulos especificos estan
disponibles para algunas condiciones de salud como el asma, la diabetes, las
enfermedades reumatolégicas, cardiacas, etc. Las escalas para cancer (Varni,
Burwinkle, Katz, Meeske, & Dickinson, 2002) y trasplantes (Weissberg-
Benchell, et al., 2010) son ampliamente utilizadas. Ademas existen versiones
para los padres (Varni, Limbers, & Burwinkle, 2007) y para los nifios entre 2
y 4 aflos (también dirigida a los padres), 5 y 7 afios, 8 y 12 afios y para
adolescentes entre 13 y 18 aflos.

Para cada dimension se utilizan preguntas referidas al dltimo mes
que se responden mediante una escala de Likert de cinco o tres puntos,
dependiendo del tramo de edad del nifio. Para calcular la CVRS se
transforman los items a una escala de 0-100 (0=100, 1=75, 2=50, 3=25,
4=0). Puntuaciones mas altas indican mejor CVRS. Cada dimensién puede
ser calculada dividiendo la suma de las puntuaciones de los items por el
nimero de items respondidos. Los resultados también pueden presentarse a
través de una puntuacién general de salud fisica (valor obtenido en la
dimensién de funcionamiento fisico), y otra de salud psicosocial (calculada
con la media de la divisién de la suma de las dimensiones de funcionamiento
emocional, social y escolar por el nimero de items respondidos en cada una
de ellas).

El PedsQL™ presenté una consistencia interna con Alfas de
Cronbach entre 0.70-0.93. La validez, medida con validez de constructo,

convergente y  discriminante, utiliz6  cuestionarios  psicosociales
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estandarizados, y presentd resultados satisfactorios, pudiendo distinguir entre
pacientes con y sin tratamiento (Rajmil, et al., 2004; Varni, et al., 1999).

En estudios que han incluido nifios hospitalizados en sus muestras,
el PedsQL™ ha sido utilizado para describir los indicadores de CVRS en
pacientes recibiendo distintos tipos de tratamiento para el cancer (Sung, et
al., 2009); y para comparar respuestas de nifios con cancer con las de sus
padres (Matziou, et al., 2008). Por ejemplo, Fisak, Belkin, Von Lehe y Bansal
(2012) aplic6 este cuestionario en niflos con anemia falciforme para
establecer la posible relacion entre CVRS, adherencia al tratamiento y
severidad de la patologia. En otro estudio llevado a cabo en Canadd, han
utilizado tres distintos instrumentos para determinar cudl era el mas
adecuado para evaluar cambios en la CVRS durante la quimioterapia. Como
resultado encontraron que el PedsQL™ era la medida mds sensible a los
cambios del tratamiento (Banks, Barrowman, & Klaassen, 2008).

Para evaluar la sensibilidad, validez de constructo y validez
predictiva del PedsQL™ en nifios hospitalizados, Desai et al. (2014) propuso
un estudio de cohorte prospectivo que involucrd a pacientes peditricos
hospitalizados por distintas causas, y sus cuidadores, en un periodo de 2
aflos. Los sujetos han completado el instrumento en el momento de ingreso
al hospital y luego entre 2 y 8 semanas después del alta. Estos autores
encontraron una mejora significativa de los puntajes del PedsQL™ entre la
admisién y el seguimiento. La diferencia ha sido mas alta en el
funcionamiento fisico, y hubo baja variabilidad en la comparacion entre

pacientes con condiciones médicas y quirurgicas. Por otro lado, pacientes
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con condiciones crénicas de salud y sus cuidadores informaron una mejora
significativamente menor en la CVRS entre la admision y el seguimiento si
comparados a aquellos sin condiciones crénicas, lo que demuestra la validez
de constructo del PedsQL™ en este contexto. Ademas, los pacientes con
condiciones complejas y crénicas de salud reportaron peor CVRS en el
seguimiento, aunque ya no estaban hospitalizados. Asimismo, en el momento
de la admisién, pacientes sin enfermedades cronicas reportaron puntajes mas
bajos de CVRS. Probablemente, el declive en su salud fisica se percibiera de
forma mds impactante si comparados a su vida anterior en buenas
condiciones de salud. Los nifios con condiciones crénicas pueden percibir
menos cambios en su salud fisica durante la hospitalizacién.

Aunque el estudio de Desai et al. (2014) no buscé analizar el
impacto de la CVRS durante el proceso de hospitalizacién, demostré la
sensibilidad del PedsQL™ en cortos periodos de tiempo y su validez en
nifios hospitalizados. Los autores apuntan a la necesidad de incorporar
indicadores como la CVRS en los servicios de salud y de disponer de un
instrumento valido para evaluar la efectividad clinica de intervenciones
hospitalarias desde la perspectiva de los pacientes pediatricos y sus familias.

En esta misma linea, la investigacién de Varni, Limbers y Burwinkle
(2007) también ha sefialado que los pacientes en condiciones cronicas de
salud tratados ambulatoriamente reportaban mas baja CVRS con el mismo
instrumento si comparados a nifios saludables.

Geyer, Lyons, Amazeen, Alishio y Cooks (2011) también utilizaron

el PedsQL™ para analizar el efecto del yoga en la CVRS de nifios con cancer
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que participaron de sesiones semanales de yoga terapéutica y que estaban
hospitalizados por un minimo de 5 semanas. Han incluido a todas las
dimensiones del PedsQL™. La funcién escolar del cuestionario ha sido
considerada ya que los pacientes recibfan servicios educacionales dentro de la
institucién. Padres y nifios fueron evaluados mediante el PedsQL™ antes y
después de la intervencién de 5 sesiones de yoga. Los resultados apuntaron a
que el yoga terapéutico afecté positivamente la percepciéon de la funcién
fisica de la CV.

KIDSCREEN (Ravens-Sieberer, et al., 2008)

El KIDSCREEN es un instrumento genérico de CVRS de 54 items,
utilizados en nifios y adolescentes de 8 a 18 afios, y también ofrece versiones
mas cortas con 27 y 10 items. Incluye las siguientes dimensiones: bienestar
fisico, bienestar psicolégico, animo y emociones, autopercepcion, autonomia,
relaciones con los padres y vida familiar, amigos y apoyo social, ambiente
escolar, aceptaciéon social y recursos financieros. Existen versiones
disponibles tanto patra nifios/as como para padres o cuidadores para todas
las variantes del cuestionario. Los {tems en todas las versiones se responden
en escala tipo Likert de 5 puntos que evalian la frecuencia o intensidad. Cada
dimension contiene entre 3 y 7 items. Las respuestas a los items se codifican
en una escala de 0 a 100 para cada dominio, con puntajes mas altos que
indican una mejor CVRS (Aymerich, et al., 2005).

HEste instrumento ha sido desarrollado multiculturalmente y aplicado
en 13 paifses de Europa de forma simultinea (Alemania, Austria, Hspafia,

Francia, Grecia, Hungria, Irlanda, Pafses Bajos, Polonia, Reino Unido,
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Republica Checa, Suecia y Suiza). El proceso fue minucioso, y se aplicaron
una variedad de enfoques psicométricos tanto en el desarrollo como en las
pruebas de items, incluyendo analisis psicométricos comunes y avanzados.
Excelentes propiedades psicométricas fueron encontradas en base a los datos
de una muestra de 22.827 nifios y adolescentes. La escala demostrd en
general excelentes caracteristicas en términos de datos perdidos, efectos de
piso y techo y consistencia interna. Los Alfas de Cronbach oscilaron entre
0.77 y 0.89 para las dimensiones en las 3 versiones. La fiabilidad test-retest
fue considerada de satisfactoria a excelente con ICC que fueron desde 0.56 a
0.77 para la versiéon de 52 elementos; 0.61 a 0.74 para la versién de 27,y 0.70
para la versién de 10 elementos. Los 3 instrumentos también mostraron
buenos resultados en términos de la validez de criterio y constructo. Obtuvo
correlaciones moderadas a altas con otros cuestionarios de CVRS (Ravens-
Sieberer, et al., 2014).

El estudio de Nolan, Luther, Young y Murphy (2014) utilizé el
KIDSCREEN-10 en el contexto hospitalario para describir y comparar las
percepciones de los padres y médicos con respecto a la CVRS de nifios con
discapacidades graves e identificar objetivos de tratamiento. Los médicos
calificaron la CVRS de los nifios por debajo de lo que evaluaron sus padres.
Profesionales y familiares presentaron diferentes objetivos y expectativas
durante las hospitalizaciones, y los médicos a menudo consideraron que las
expectativas de los padres eran poco realistas. Los autores apuntaron a la

contribucién que la evaluacion de la CVRS a través del KIDSCREEN podria
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significar para disminuir las brechas de comunicacién entre padres y
profesionales.

Otros estudios con el KIDSCREEN han considerado la
hospitalizacién como una variable que se relaciona a la CVRS
(Giannakopoulos, Tzavara, Dimitrakaki, Ravens-Sieberer, & Tountas, 2010;
Rajmil, et al., 2000), pero no analizaron especificamente muestras de nifios
hospitalizados.

TNO-AZL Children's Quality of Life (TACQoL) questionnaire
(Vogels, et al., 1999)

El TACQoL es un instrumento genérico diseflado para
investigaciones médicas, que evalia la CVRS de nifios con enfermedades
crénicas entre 6 y 15 afios y sus padres. Evalia a 5 dimensiones con 7
escalas: funcionamiento fisico con dos escalas, (incluyendo items
relacionados al cuerpo, como el dolor y otros sintomas y funcién motora),
funcionamiento social, cognicién, autonomia y funcionamiento emocional,
con emociones positivas y negativas. Médulos especificos de enfermedad
estan siendo desarrollados. Los puntajes varfan de 0 a 4, donde una
puntuacién mas alta indica mejor CVRS. Los puntajes de la escala se calculan
mediante una suma simple de puntajes de algunos de los elementos
combinados. Considerando que la CVRS es un constructo multidimensional,
los autores recomiendan no calcular un puntaje total de la escala (Vogels, et
al., 1999).

Las propiedades psicométricas de todas las versiones del TACQoL

han sido consideradas satisfactorias. El Alfa de Cronbach varié de 0.65 a
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0.84, lo que se considera satisfactorio para comparacién de grupos, y se
recomienda determinar la estabilidad y sensibilidad al cambio antes de
analizar puntajes individuales en un diagnéstico clinico. Su validez ha sido
largamente estudiada y presentd buenos resultados, principalmente
respaldada por la distincién que pudo hacer el instrumento entre el estado de
salud y la CVRS.

Con respecto al uso del TACQoL con pacientes hospitalizados,
Landolt, Vollrath, Niggli, Gnehm y Sennhauser (2006) utilizaron el
instrumento para hacer un seguimiento de nifios con diagnéstico reciente de
cancer durante el primer afio de la enfermedad. Aunque han medido la
CVRS de estos pacientes durante las primeras 6 semanas de diagnéstico y
luego después de un aflo; la condicién de hospitalizacién no ha sido
considerada de forma especifica. Pese a que se ha demostrado que la CVRS
aumentaba con el pasar del tiempo, los nifios relataron funciones motoras y
emocionales disminuidas después de un afio tiendo iniciado el tratamiento.
Asimismo, el estudio ha comparado distintos tipos de cancer, encontrando
diferencias significativas en la CVRS en contra de los pacientes con tumores
cerebrales, lo que estuvo asociado a la presentacién de mds sintomas fisicos.

El TACQoL también ha sido utilizado en otro estudio para
investigar la naturaleza y prevalencia de problemas de CVRS en nifios con
distintas enfermedades cronicas, como asma, cancer, artritis idiopatica juvenil
y enfermedades cardiacas congénitas. El cuestionario ha sido aplicado
solamente en contexto ambulatorio o en la residencia de los nifios, nunca en

contexto de hospitalizacion. Comparados con nifios sanos, bajos puntajes en
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la CVRS de pacientes con enfermedades cronicas han sido informados en
diversas dimensiones (Grootenhuis, Koopman, Verrips, Vogels, & Last,
2007).

Child Health Questionnaire (CHQ) y Childhood Health Assessment
Questionnaire (CHAQ) (Landgraf, Abetz, & Ware, 1996)

El CHQ es un instrumento general de CV disefiado y validado para
nifios entre 5 y 18 afios, ademds de dos versiones para los padres. El
autoinforme evalua dimensiones tanto fisicas como psicosociales de la salud
entre los nifios y adolescentes con diversas condiciones médicas a través de
14 dimensiones en 84 items. Entre sus dimensiones estan la salud general,
salud mental, emocional, cohesién familiar, cambios en la salud, dolor
corporal y autoestima. Las versiones para padres contienen 50 items que
evalian las mismas dimensiones, pero con 2 suplementos extras que miden
el impacto emocional y en el tiempo de los padres. Los puntajes de cada ftem
se invierten y son transformados en una escala de 0-100, con puntuaciones
mas altas que significan mejor CVRS. El CHQ ha demostrado fiabilidad y
validez estables y ha podido discriminar con precision entre los grupos con y
sin condiciones médicas. La valores de Alfa de Cronbach han variado entre
0.53 2 0.96 (Ruperto, et al., 2001).

Speyer, Herbinet, Vuillemin, Chastagner y Briancon (2009) utilizaron
el CHQ para comparar los resultados de CVRS entre padres e hijos en los
entornos de hospitalizacién y en casa., encontrando puntajes mas bajos
durante la estancia en el hospital que en casa. Aunque el estudio demostrd

que la concordancia entre padres e hijos difieren segin la localizacién
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(hospital o casa), encontraron una peor CVRS tanto para los padres como
para los nifios, durante la estancia en el hospital.

También, Speyer, Herbinet, Vuillemin, Briangon y Chastagner (2010)
utilizaron el CHQ para evaluar el impacto de sesiones de actividad fisica
adaptada, con uso de un protocolo especifico, en la CVRS de nifios
hospitalizados con cancer. La version para los padres también ha sido
aplicada. La medida ha sido completada en el ultimo dia de hospitalizacién
para evaluar la CVRS durante la estancia en el hospital. Los resultados
indicaron, tanto para los padres como para los nifios, que la CVRS era mids
alta cuando los pacientes habfan practicado las sesiones de actividad fisica,
mas especificamente en las dimensiones relacionadas al funcionamiento
fisico, social, autoestima y salud mental. En resumen, el estudio sugiere que
los nifios hospitalizados con cancer pueden mejorar la CVRS en la mayorfa
de sus dimensiones psicolégicas y fisicas a través de la participaciéon en
actividades fisicas, y que estas son complementarias a la atencién médica
ofrecida en los hospitales.

Mientras el CHQ es un instrumento de salud genérico disefiado para
capturar el bienestar fisico y psicosocial de los nifios independientemente de
la enfermedad subyacente; el CHAQ), es un instrumento de salud especifico
que mide la capacidad funcional en las actividades de la vida diaria en nifios
con artritis idiopatica juvenil (AlJ). Consta de 30 items adecuados para
padres de nifios entre 1 y 19 afios. Evalta el desempefio de los nifios durante
la dltima semana en ocho areas funcionales (vestuario y cuidado personal,

levantarse, comer, caminar, higiene, alcance, agarre y actividades).
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Puntuaciones mads altas indican un peor funcionamiento (El Miedany,
Youssef, & El Gaafary, 2003).

No han sido encontrados estudios con el CHAQ que evaluasen
nifios especificamente hospitalizados.

Congenital Heart Disease Quality of Life Questionnaire (ConQol)
(Macran, et al., 2006)

Es un cuestionario especifico, que tiene una version para nifios de 8
a 11 afios (29 items) y otra para 12 a 16 afios (35 items). Evalua dominios
como actividades posibles de realizar, relaciones con pares y adultos, y
mecanismos de control y afrontamiento de la enfermedad. Ademas de un
puntaje relacionado a la CVRS, el instrumento ofrece un perfil de sintomas
de la enfermedad cardfaca (Macran, et al., 2006). Sus grandes limitaciones son
la ausencia de una versiéon para padres, y el hecho de que ha sido diseflado
para uso en nifios y adolescentes especificamente con cardiopatias
conggénitas, perdiendo el potencial de comparaciéon con otro cuadros clinicos
(Marino, Uzark, Ittenbach, & Drotar, 2010).

Las respuestas a los items se dan a través de una escala con cuatro
opciones de respuesta de frecuencia (nunca, algunos dias, la mayoria de los
dias, todos los dfas) y otra con respuestas relacionada a la intensidad, con
puntajes de 0 a 10. El instrumento arroja puntajes de 0 a 100 donde 0 indica
peor CVRS.

En su proceso de validacion, el ConQoL presentd buenos resultados

de consistencia interna, con Alfa de Cronbach de 0.86, y la correlacién
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intraclase fue de 0.7 o mas. También demostré buena validez concurrente
con otros instrumentos de CVRS.

Este instrumento ha sido utilizado unicamente para evaluar la CVRS
en contextos no hospitalarios. No obstante, Marino et al. (2010) sefiala que
bajas puntuaciones de CVRS obtenidas mediante el ConQol estaban
asociadas a mas hospitalizaciones, cirugfas y visitas médicas en el periodo de
un ano.

KINDL® (Ravens-Sieberer & Bullinger, 2000)

El KINDL® ha sido desarrollado en un momento de urgencia de
estudios de CV y escasez de instrumentos apropiados para su evaluacién. El
objetivo ha sido disefiar un conjunto de instrumentos que cumplieran con
los siguientes aspectos: (1) evaluacién de la CVRS desde la perspectiva del
nifio y la de sus padres; (2) disponibilidad para distintos grupos de edad; (3)
valido para ser utilizado en niflos sanos y enfermos; (4) disponibilidad de
médulos especificos para distintas enfermedades; y (5) posibilidad de uso
para distintos tipos de estudios (epidemioldgicos, clinicos y centrados en la
rehabilitacion).

El KINDL® es un instrumento genérico de evaluaciéon de CVRS de
nifios y adolescentes de 3 a 16 afios. El cuestionario fue originalmente creado
en 1994 (Bullinger, 1994) y luego revisado en 2000 (Ravens-Sieberer &
Bullinger, 2000). Esta disponible hasta el momento en 25 idiomas,
incluyendo versiones en castellano para Espafia, Argentina, Uruguay, y mas
recientemente una version para Chile ha sido agregada a la pagina web oficial

del instrumento (www.kindl.org). Dispone de 3 cuestionarios segin el tramo
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de edad: el Kiddy, para nifios entre 4 y 6 afos, el Kid, para los de 7 a 13
afios, y el Kiddo, para adolescentes de 14 a 17 afios. También posee 2
versiones para padres o responsables, definidas segin la edad del nifio o
adolescente.

Consta de 24 items divididos en 6 dimensiones: Bienestar Fisico,
Bienestar Emocional, Autoestima, Familia, Amigos y Escuela. En esta ultima
sub-escala las respuestas también pueden referirse a la escuela hospitalaria.
Ademas, existe un médulo de “Enfermedad”, el cual corresponde a las
ultimas 6 preguntas del instrumento, y mide la CVRS con respecto a la
enfermedad, relacionandose con la capacidad de afrontamiento que podiia
presentar el nifio.

Cada item de cada dimensién tiene un puntaje que varfade 1 a 5 en
una escala Likert, y los puntajes obtenidos se transforman en una escala de 0-
100, donde mas puntos indican mejor CVRS. Los puntajes alcanzados en las
sub-escalas y el puntaje total del KINDL® representan un dato cuantitativo
de la CVRS de un sujeto desde su punto de vista.

Los resultados psicométricos han revelado un alto grado de
fiabilidad (Alfa de Cronbach mayor a 0.70 para la mayoria de las
dimensiones) y una validez convergente satisfactoria, ademds de una muy
buena aceptacién por parte de nifios y adolescentes investigados. El
cuestionario ha permitido distinguir entre nifios con diferentes tipos de
enfermedades (Ravens-Sieberer & Bullinger, 2000). La version en espafiol del

KINDL® (Rajmil, Herdman, et al., 2004) present6 propiedades psicométricas

45



Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

similares a las encontradas en la version original alemana. La consistencia
interna fue aceptable para la mayoria de los dominios (alfa 0.40-0.88).

Estudios realizados en Espafia y Portugal (Gonzalez-Gil, et al., 2008;
Lopes, 2012), han utilizado el KINDL® especificamente para evaluar la CV
de nifios hospitalizados, y seran expuestos mas adelante en el apartado 2.4.
2.3 Instrumentos de calidad de vida adaptados para la poblacion
chilena

Diversos estudios hacen referencia al uso de diferentes escalas para
evaluar la CVRS en contextos pediatricos en Chile, pero nunca utilizando
muestras de niflos hospitalizados. A continuacién, para conocer los
contextos donde se aplicaron los instrumentos disponibles en el pals y
evaluar su pertinencia, se han revisado algunas investigaciones que
involucraron a 5 de los instrumentos de CVRS pediatrica adaptados a la
poblacion chilena (el CHQ/CHAQ, el PedsQL, el ConQol, el KIDSCREEN
y finalmente el Kiddo- KINDL®).

La version chilena del Child Health Questionnaire (CHQ) y del
Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ) ha sido adaptada por
Miranda et al. (2001) quienes propusieron un cambio de algunas palabras
desde la version ya existente en espafiol, considerando su uso en el contexto
cultural chileno. Han incluido muestras de pacientes con AlJ y nifios sanos
en el proceso de validacién de los instrumentos, y encontraron que el CHQ y
el CHAQ pudieron discriminar pacientes de los dos grupos, siendo que los
nifios con Al] presentaron significativamente peor bienestar fisico y

psicosocial. Estos autores han concluido que las versiones chilenas de los
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instrumentos son fiables y validas para evaluar la CVRS de pacientes con AlJ
en este pais.

El Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™ 4.0) ha sido
sometido solamente a un proceso de validacion lingtifstica para Chile, por
Santibafiez (2006). Este autor ha planteado un estudio acerca de la CVRS de
nifios hemofilicos de la Regién Metropolitana de Santiago. También, Reyes,
Hernandez, Sams6, Palma, Escolbar y Holmgren (2007) utilizaron el
PedsQL™ en otro estudio chileno para analizar la CVRS en nifios con
discapacidades motoras con riesgo de osteoporosis (Reyes, et al., 2007). Por
ultimo, la versién chilena del PedsQL™ ha sido utilizada para relacionar
CVRS vy funcién pulmonar en bronquiolitis obliterante por adenovirus
(Nayar, Escobar, Saavedra, & Vidal, 2011).

La versién chilena del Congenital Heart Disease Quality of Life
Questionnaire (ConQol) ha sido adaptada y validada por Toledo et al. (2012).
Este proceso incluyé una etapa cualitativa de adaptacién sociocultural
incorporando la percepcién del nifio respecto de su vivencia como portador
de una patologia crénica, profundizando en los temas que constituyen el
constructo de CV del instrumento, contemplando aspectos culturales y de
comunicacién propios de la poblacién (Toledo, et al., 2009). Los analisis de
las propiedades psicométricas del instrumento adaptado han sido realizados
con los resultados de una muestra de 334 nifios de 4 hospitales distintos,
llevando a resultados apropiados segun la versién original. Los autores
concluyen que el instrumento adaptado es valido y fiable para evaluar la

CVRS en nifios chilenos con cardiopatias congénitas.
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También el KIDSCREEN-27 ha tenido sus propiedades
psicométricas analizadas en nifios y adolescentes chilenos (Urzda, Cortés,
Vega, Prieto, & Tapia, 2009). Se evalu6 tanto la consistencia interna como
indicadores de wvalidez de constructo, discriminante y convergente,
informando resultados aceptables y comparables a los encontrados en la
versién original. Este mismo estudio posibilité reportar valores de
referencias para esta poblaciéon. Se han comprobado las hipdtesis previas
respecto de la validez del instrumento, y los autores enfatizan el uso
internacional que alcanzé el KIDSCREEN, y las posibilidades de
comparacién entre distintos grupos haciendo con que sea una buena
herramienta para comparar distintas poblaciones y aportar en la elaboracion
de politicas publicas (Urzta, Cortés, Vega, Pricto, & Tapia, 2009). En el afio
2011, una investigacién que buscaba evaluar la CVRS de nifios chilenos
curados de leucemia (Cadiz, Urzaa, & Campbell, 2011) pudo comparar los
resultados alcanzados con los parametros establecidos en nifios sanos por el
estudio de Urzda et al. (2009). Encontraron que los pacientes curados de
leucemia tuvieron medias inferiores de CVRS a la de los grupos con que se
compararon, pero estos resultados no han sido significativos. La versiéon mas
completa del instrumento, KIDSCREEN-52, también ha sido adaptada
transculturalmente y validada en una muestra de 7910 niflos y adolescentes
chilenos entre 10 y 18 afios (Septlveda, et al., 2013).

Con respecto al KINDL®, en Chile, solamente las propiedades
psicométricas de la version para adolescentes, el Kiddo, han sido evaluadas.

Urzda y Mercado (2008) utilizaron el cuestionario Kiddo- KINDL®
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traducido en Espafia (Rajmil, et al., 2004), y lo aplicaron a una muestra de
individuos de sectores geograficos y distintos tipos de colegio en Chile. Han
encontrado consistencia interna similar a la encontrada en Espafia y
estructura factorial aceptable. Uno de los resultados alcanzados por este
estudio ha sido las diferencias significativas en las medias de la dimensién
autoestima al comparar adolescentes enfermos con no enfermos (Urzia &
Mercado, 2008).
2.4. El KINDL® como instrumento para evaluar la calidad de vida de
los nifios hospitalizados

Vélez y Garcia (2012) en un estudio de revisién sobre evaluacion de
CV en nifios y adolescentes, encontraron que un 58% de los articulos
revisados utilizaron el KINDL®, mis concretamente han encontrado a 242
publicaciones.

Segiin Rajmil et al. (2012) para la selecciéon de un instrumento de
CVRS se debe considerar si el cuestionario satisface el propésito de la
investigacion, si las dimensiones cubiertas son relevantes para el contexto y si
el cuestionario esta disponible para el grupo de edad de interés También es
necesario evaluar la sensibilidad de los instrumentos al cambio y promover la
inclusiéon de la evaluacién de la CVRS en los nifios como medida de
resultado para evaluar las intervenciones clinicas y poblacionales. El
KINDL® es uno de los instrumentos genéricos de CVRS que miden
contenidos fisicos, psicologicos y sociales adaptados y validados en paises
iberoamericanos. Segtn sus autores, este cuestionario representa una medida

flexible, corta, apta metodolégicamente y con buenas propiedades
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psicométricas para medir la CVRS de nifios y adolescentes en distintos
contextos (Ravens-Sieberer & Bullinger, 2000).

En relacién con el uso del KINDL especificamente con nifios
hospitalizados, en Espafia, Gonzalez-Gil (2002) desarrollé un estudio
empirico para determinar la influencia de la enfermedad y la hospitalizacién
en la percepciéon del nifio hospitalizado sobre su CV. Para esto ha traducido,
adaptado y validado la primera version del instrumento (Bullinger, 1994) en
una muestra de pacientes internados en 8 centros de Castilla y Ledn. Este
proceso se dio antes del momento en que el KINDL es revisado y pasa a ser
considerado un instrumento de CVRS y no solamente de CV. El cuestionatio
utilizado era constituido por 40 items divididos en las dimensiones de
Bienestar Fisico (que miden el estado general de salud, sensaciones fisicas y
energia percibida); Bienestar Emocional (estado de animo, predisposicién a
realizar actividades, seguridad y autoimagen); Actividades de la Vida Diaria
(con temas relacionados a las actividades cotidianas como la escuela); y
Relaciones Sociales (que miden patrones de relaciones con la familia, amigos
y demds personas en general). El procedimiento de adaptacién propuso
algunos cambios para su aplicacion en el contexto hospitalario: la
modificacién del tiempo verbal de los items (pasando a redactarlos en
tiempo presente en vez de pasado) y también, la contextualizacion de algunas
actividades, como por ejemplo reorientar los items referentes a la escuela
para la clases recibidas dentro del hospital. Luego, en la validacién, se ha
verificado que los cambios realizados no causaban impacto en la

composicion factorial de la escala. El analisis de la consistencia interna indicé
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Alfas de Cronbach que variaron entre 0.40 (para Relaciones Sociales) y 0.76
(para Bienestar Emocional), y un 0.88 para la CRVS global (Gonzalez-Gil, et
al., 2008). Los resultados de este estudio apuntaron a que los nifios
hospitalizados presentaban una baja CV.

Asimismo, en Portugal, el estudio de Lopes (2012) utilizé la version
espanola para nifios hospitalizados de Gonzalez-Gil (2002) y la someti6 al
proceso de traduccidn, adaptacion y validacion para la lengua portuguesa;
evaluando su consistencia interna y estructura factorial. La autora ha optado
por la eliminacién de 6 items segun su funcionamiento, y su version final del
cuestionario tenfa 34 items divididos en las 4 dimensiones. Los valores de
Alfa de Cronbach han variado desde 0.443 (Relaciones Sociales) hasta 0.787
(Bienestar Fisico); y la CV global obtuvo un Alfa de 0.893. Se considerd que
el instrumento era valido para evaluar la percepcién de CV de nifios
hospitalizados en este pais. Sus resultados apuntaron a que los pacientes
pediatricos, durante su hospitalizacién, percibian mejor CV con respecto a
las relaciones sociales y puntajes mds bajos en las Actividades de la Vida
Diaria y Bienestar Emocional; dimensiones valoradas por la autora como
prioritarias para la intervencién psicosocial. Lopes (2012) también pesquisd
la percepciéon y satisfaccion de los pacientes con respecto al hospital y la
hospitalizacién. Los niflos investigados sefialaron a la sala de juego, la
television, el computador y las visitas como los items que mas les agradaban
en el hospital; y se quejaron de la baja diversidad de las actividades y del

contacto disminuido con los pares.
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En resumen, estos estudios previos, asi como el hecho que el
KINDL® contiene una sub-escala de “Enfermedad” (completada en caso de
enfermedades u hospitalizacién), que a la vez, se compone de seis items que
miden la CV con respecto a la enfermedad, parecen confirmar que es un

instrumento adecuado para evaluar la CVRS de nifios hospitalizados.
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3. Calidad de vida relacionada con la salud y la participacion del
nifio hospitalizado: la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, Discapacidad y Salud como marco de

referencia

La participaciéon en actividades significativas ejerce gran influencia
positiva en la salud y en el bienestar. La Clasificaciéon Internacional del
funcionamiento, de la discapacidad y de la salud (CIF), podtia significar un
marco conceptual importante para discutir la necesidad de participacién
debidamente adaptada de nifios hospitalizados, lo que serd examinado a
continuacion.

La Organizacién Mundial de la Salud aprobé la CIF en el ano 2001.
Pensada especialmente para cambiar el modelo anterior basado en las
discapacidades, esta nueva propuesta ha sido aceptada como una de las
clasificaciones sociales de las Naciones Unidas. El término “funcionamiento”
incluye funcién, actividad y participacién (aspectos positivos de esta
interaccion); y el término “discapacidad” incluye deficiencias, limitaciones y
restricciones (aspectos negativos de esta interaccién) (Fernandez-Lopez, et
al., 2010). El funcionamiento como componente de la salud es considerado
mas relevante que las consecuencias de las enfermedades en este nuevo
modelo. Ademas, el ambiente es visto como un facilitador o una barrera para
el desempefio y participacién en distintas actividades (Sampaio, et al., 2005).

De modo resumido, el modelo de la CIF esta basado en 4

componentes: (1) las funciones corporales, (que se refieren a los sistemas del
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cuerpo y incluyen las funciones psicolégicas); (2) las estructuras corporales
(que incluyen las partes anatémicas del cuerpo); (3) las actividades y la
participacién (que incluyen una amplia gama de areas de la vida como
comunicacién, interaccién y educacién); y (4) los componentes de los
factores contextuales, como los ambientales (fisicos, actitudinales y sociales)

y personales (ver Figura 1).

Condicion de salud
(trastorno o enfermedad)

Funciones y Estructuras ¢——p Actividad <«—— 3  Participacion

Co%porales T T
! !

[Factores Ambientales | [Factores Personales |

Fignra 1. Modelo de Funcionamiento y Discapacidad

Fuente: Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Clasificacion internacional del
Jfuncionamiento, de la discapacidad y de la salud (CIF). Instituto de Migraciones y
Servicios Sociales, Imserso, Madrid; 2001.

La CIF propone una comprensioén relacional acerca de la salud,
incorporando aspectos desde modelos biolégicos y sociales. Considera
factores sociales y ambientales como determinantes para comprender el
funcionamiento y la salud (Mangia, Muramoto, & Lancman, 2008).

Segun la CIF (2001) la “participacion” es definida como el hecho de

involucrarse en situaciones de la vida. Tratindose de nifios y adolescentes, la
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participaciéon esta vinculada a las relaciones sociales con la familia y los
amigos, las tareas domésticas, el aprendizaje en la escuela, y las actividades de
ocio y recreacién en el hogar y en la comunidad. En todas ellas se destacan
tres aspectos de la participaciéon como muy relevantes: la interaccién social, la
oportunidad para el juego y la movilidad (King, et al., 2009).

Desde este marco, la relacién entre los factores contextuales y la
participaciéon ha estimulado muchas investigaciones que intentan identificar
facilitadores o barreras, pero que son, en su mayoria, estudios relacionados
con la discapacidad fisica y/o intelectual (Almasti, et al., 2011; Mancini,
Coster, Trombly, & Heeren, 2000; Melo & Badia Corbella, 2009); pero que
también podtia aplicarse a los nifios hospitalizados.

Durante la hospitalizacion, funciones y estructuras corporales estan
comprometidas por la enfermedad, y el nivel de actividad de los pacientes
hospitalizados seguramente estara limitado. Tanto el entorno como las
caracteristicas personales pueden significar una barrera o un facilitador para
que el nifio siga desarrollandose acorde a su ciclo vital, aunque esté dentro
del hospital. En este contexto, las actividades a las cuales se dedican los nifios
estan directamente influenciadas por factores ambientales de la institucién.
Tales factores pueden ser fisicos, (como los relacionados a la accesibilidad, la
disponibilidad de recursos, la presencia de espacios de juego, etc.); sociales,
(como por ejemplo el apoyo emocional ofrecido por distintos actores de la
institucién); o actitudinales, (como setrfa el fomento a la participacién en
actividades ludicas y educativas y las actitudes de familiares). Al fin y al cabo,

funciones como el cuidado a la salud; las reglas, rutinas y espacios
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disponibles en el hospital condicionaran el tiempo y la participacién de los
niflos en las actividades cotidianas (Ullan y Belver, 2008).

Los espacios pueden afectar la salud de los individuos produciendo
sentimientos de estrés o bienestar y entregando informaciones negativas o
positivas al autoestima, seguridad e identidad de las personas (Fornara,
Bonaiuto, & Bonnes, 2006). En los dltimos afios, los efectos del entorno
fisico en el proceso de tratamiento y en la CV de los pacientes y sus familias
han demostrado ser cada vez mas relevantes. El “disefio basado en la
evidencia” se refiere al impacto obtenido por entornos considerados
curativos (bealing environments) tanto en la reduccién del estrés y la ansiedad
asociados con la hospitalizacién, como en la mejora de los resultados del
tratamiento y consecuente disminucién de la estadia en el hospital. Este tipo
de ambiente puede ser definido como un lugar creado para ayudar el proceso
de recuperacion; en el cual la interaccion entre el paciente y el personal
sanitario produce resultados de salud positivos dentro del entorno fisico
(Huisman, Morales, Hoof, & Kort, 2012). Este tipo de esfuerzo por concebir
hospitales con instalaciones que benefician a sus pacientes estd enmarcado
dentro de un modelo de atencién centrado en el usuario.

La forma en que el hospital es percibido por los nifios puede
condicionar el efecto de los estresores hospitalarios en el bienestar de estos
pacientes pediatricos. Tales estresores pueden derivarse de la enfermedad y
sus sintomas y riesgos, de los procedimientos clinicos experimentados, de las
relaciones personales y de la estructura del hospital, incluyendo su

decoracién, interrupcién de las actividades diarias, pérdida de autonomia e
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identidad e incertidumbre sobre la conducta adecuada. Estos factores
ambientales, tanto del entorno fisico como del apoyo social podtian
amortiguar las reacciones de estrés al proceso de hospitalizacion (Ortigosa &
Méndez, 2000). El espacio fisico del hospital, entendido como un espacio de
significados, se construye a partir de la interpretacion de las sefiales que estan
presentes en el ambiente. Este proceso de atribuir significado es la base de
una experiencia emocional del espacio; y considerando las caracteristicas
psicosociales de los nifios hospitalizados, se hace necesaria una atencién
especial con respecto a su percepcion del entorno y experiencias emocionales
relacionadas al proceso de hospitalizacién (Belver & Ullan, 2010).

Para la creacién de un “ambiente curativo” se consideran, como
elementos del entorno interior la seguridad, ergonomia, color, obras de arte,
iluminacién, vista exterior y mobiliatio. Por otro lado, para el ambiente
exterior se valora la naturaleza y los juegos infantiles al aire libre (Ghazali &
Abbas, 2011). La importancia del acceso visual al exterior, la calidad
paisajistica del entorno, la presencia de jardines y la separacién de los
pacientes pediatricos de los adultos en el hospital, son elementos
estructurales destacados, entre otros, por Ulldn y Belver (2008).

Asimismo, el mobiliario de un hospital pediatrico deberfa presentar
elementos que indicasen su wuso infantil, con sillas apropiadas
ergonémicamente para los nifios y mesas con altura ajustada. La presencia de
juegos, juguetes o materiales de dibujo y pintura, ademds de un aparato de
television dentro de la habitacién, también son vistos como elementos

funcionales relevantes. En el caso de que no se cumplieran la adecuacion de
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las estancias a las necesidades de los pacientes, los nifios estarfan impedidos
de realizar cualquier tipo de actividad en la habitacién, ademas de estar
acostados (Ullan y Belver, 2008). La Carta Europea de Detrechos de los
Niflos Hospitalizados (Parlamento Europeo, 1993) afirma el derecho a
disponer de locales amueblados y equipados de modo que respondan a sus
necesidades en materia de cuidados, de educacién y de juegos. En esta misma
linea, se suma lo analizado por Ullan y Belver (2008), respecto a que los
espacios fisicos y la ocupacién del tiempo en el hospital son dimensiones de
humanizacién del entorno hospitalario.

Indicadores sobre actividades y participaciéon son necesarios para
evaluar de forma comprensiva la salud y CV de los nifios (Fayed, et al.,
2014). La evaluacién de la CVRS podtia ser utilizada para determinar cémo
la participacién es afectada por una condicién especifica de enfermedad
(Petersson, Simeonsson, Enskar, & Huus, 2013). Considerando el contexto
hospitalario, los factores ambientales y la participacion en actividades
podrian impactar directamente la CVRS de los usuarios. Para comprender la
CVRS y la participacion en las actividades diarias durante la hospitalizacion,
es primordial conocer cémo utilizan su tiempo los pacientes pediatricos en
este periodo. El uso del tiempo ha sido apuntado como un indicador de la

CV (Pentland, et al., 1998).
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4. Eluso del tiempo y la hospitalizacion infantil

La cantidad de tiempo distribuido entre distintas actividades significa
cierto grado de exposiciéon o participaciéon en experiencias del desarrollo
(Daunhauer, Bolton, & Cermak, 2005). En los dltimos afios, la evidencia
sugiere que el analisis del uso del tiempo es de gran relevancia en las
investigaciones en salud, abarcando comportamientos de nifios sanos, con
discapacidad u otras condiciones cronicas en distintos contextos, y
relacionando algunos indicadores con la participacién en actividades fisicas
(Lin, Cherng, & Chen, 2016; Yu, Ziviani, & Haynes, 2011); juegos y
educaciéon (Hunt, McKay, Dahly, Fitzgerald, & Perry, 2015; Nunes &
Emmel, 2015; Yu, Ziviani, Baxter, & Haynes, 2012), uso de tecnologias
(Vandewater, Bickham, & Lee, 20006) y sueflo (Yu, et al, 2011). La
importancia en examinar las relaciones entre CVRS y estos diferentes
componentes del uso del tiempo estd en que muchos de estos factores son
potencialmente modificables y podtian transformarse en el objeto de
intervenciones o politicas de salud publica en la infancia (Rees, 2017). A
pesar de que aun son escasos los estudios sobre el uso del tiempo en el
contexto hospitalario, resulta claro que la hospitalizacién podtia restringir las
oportunidades o alterar los patrones de participacién en actividades,
impactando el bienestar de los nifios (Ortigosa & Méndez, 2000). En este

capitulo se abordara el uso del tiempo en la hospitalizacién infantil.
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4.1. El uso del tiempo durante la hospitalizacion infantil

La admisién en el hospital implica en la interrupcién abrupta en la
rutina del nifio, quien debera comenzar a percibir el hospital como su hogar
mientras permanezca alli como paciente (Rokach, 2016). Para el nifio
hospitalizado, el uso del tiempo estara marcado por la medicacién y los
procedimientos clinicos que deben ser realizados, la dieta que debe ser
aceptada y los horarios y reglas institucionales que necesitan ser respetados y
seguidos (Foster & Anderson, 1978). Las actividades cotidianas pueden verse
afectadas en funcién del estado clinico, de las limitaciones fisicas
momentaneas, la restriccién a la cama y sobreproteccién de los cuidadores.

Ullan y Belver (2008) analizan la ocupacién del tiempo en el hospital,
pero no se preguntan exactamente “qué hacen los nifios”, sino “qué es lo
que pueden hacer”. Estos autores han podido analizar la organizacién de las
actividades cotidianas durante la hospitalizacién en una investigacién
realizada en unidades pediatricas de distintos hospitales de Castilla y Leén
(Ullan & Belver, 2005). En esta instancia analizaron los espacios, las
organizaciones temporales, y las oportunidades y recursos materiales y
humanos disponibles en las unidades pediatricas. Han podido establecer que
las actividades diarias de los pacientes estan organizadas por 4 categorfas: (1)
los cuidados clinicos, relacionados al diagnéstico y/o tratamiento; (2) el
cuidado personal (higiene y alimentacion); (3) las actividades relacionadas a la
escuela y (4) las actividades sociales de juego y distraccioén (ocio y recreo).

Rapoport y Weingarten (2014) sefialan que encontrar maneras de

incorporar en el hospital la rutina diaria del nifio puede beneficiar a su
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bienestar. La Pedagogia Hospitalaria, a través de la mantencién de
actividades educativas durante la hospitalizacién y la enfermedad, busca
normalizar la vida del paciente y su familia, mejorando su CV (Calvo, 2017).
Al incluir la escuela en la rutina del paciente, se potencia tanto su
participacién, como también se previenen riesgos asociados a la postetior
inclusion escolar y al desempefio académico. Nifios crénicamente enfermos
presentan peor rendimiento escolar y mas riesgo de desarrollar dificultades
de aprendizaje comparados a sus pares saludables (Taras & Potts.Datema,
2005). Ademas presentan riesgo aumentado de desarrollar sintomas o
trastornos de ansiedad, lo que contribuye negativamente para el éxito
académico en el futuro (Martinez & Ercikan, 2009).

La musica también es una herramienta frecuentemente utilizada en el
contexto hospitalario; empleandose para incrementar el cotidiano de los
nifios, y como parte del tratamiento. Algunos efectos que han sido
comprobados son: la disminucién del dolor, de la ansiedad y la duraciéon de
las nauseas durante la hospitalizacion de pacientes con enfermedad
oncologica. De igual forma, la mdsica resulté ser un recurso para el
aprendizaje, con impacto en habilidades cognitivas como la concentracion,
memoria y coordinacién de movimientos (Hendon & Bohon, 2008; Robb,
2000; Robb, et al., 2008; Sahler, Hunter, & Liesveld, 2003; Whitehead-
Pleaux, Baryza, & Sheridan, 2000).

Sumado a lo anterior, los recursos audiovisuales (citcuitos de video,
sistemas musicales, etc.), las bibliotecas infantiles y los programas estables de

voluntarios también son considerados por Ullan & Belver (2008) como
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propuestas respecto a la ocupacion del tiempo de hospitalizacién infantil.
Asi, por ejemplo, los recientes avances tecnolégicos han dado lugar a nuevas
modalidades para que los pacientes hospitalizados puedan mantener
contactos con familiares y amigos (mensajes de texto, video chat, blogs, etc.).
Esta demostrado que la realidad virtual, videoconferencias, mensajes y
correos electrénicos contribuyen en el mantenimiento del cotidiano regular
del nifio durante la hospitalizacién, y también representan una salida para la
situacién del paciente confinado a la cama (Haiat, et al., 2003; Maor &
Mitchem, 2015; Nihei, et al., 1999).

En el hospital, actividades relacionadas tanto el cuidado a la salud
como al auto-cuidado (higiene y alimentacién) son previsibles dentro de la
rutina institucional; no obstante, el estudio de Ullan y Belver (2005)
identificé que los nifios dedican relativamente poco tiempo a estos dos
grupos de actividades, quedando bastante tiempo disponible para otras
funciones. De esta forma, los autores analizaron a 3 factores de los cuales
depende la ocupacion del tiempo durante la hospitalizaciéon infantil: (1) el
estado clinico y los sintomas del nifio; (2) la organizaciéon de procedimientos
de diagndstico y tratamiento y (3) las posibilidades que el hospital ofrece al
nifio para desarrollar actividades alternativas.

Asi, por ejemplo, Jacob, Hesselgrave, Sambuco y Hockenberry
(2007) han examinado las relaciones entre el dolor y la percepciéon de suefio y
actividad de nifios con cancer durante la hospitalizacion. Han utilizado una
escala de calificacion numérica para evaluar tanto el dolor como la

percepcion de cantidad de suefio y actividad. Para el suefio han preguntado
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“¢Cuanto tiempo de suefio ha tenido durante la nocher”; y los nifios tenfan
que contestar entre “he dormido mucho” o “no he dormido nada”. Luego,
para las actividades, han preguntado solamente de forma general “;Cuanta
actividad has tenido hoy”?, con respuestas entre (“hice mucho” o “no hice
nada”). Bajos niveles de actividad diurna han sido encontrados en todos los
pacientes del estudio, independientemente del dolor, por el confinamiento
que lleva estar hospitalizado. Entre los factores asociados al estado clinico y
sintomas, apuntados por los autores para también explicar este resultado,
estan los bajos niveles de energfa por la baja de hemoglobina; fatiga
relacionada con la quimioterapia, niuseas y uso de medicamentos para el
dolor. Ademas, el uso de monitores respiratorios y de presion arterial, y
bombas de infusién intravenosa limitaban la ejecucién de actividades.

Las posibilidades ofrecidas por el hospital con respecto al
entretenimiento de los pacientes también determinaran el nivel de actividad y
la satisfacciéon de los mismos con el servicio de salud. Desde esta misma
perspectiva, Ulldn, Serrano, Badia y Delgado (2010) en un estudio
prospectivo transversal descriptivo sobre las preferencias y prioridades de
adolescentes hospitalizados, encontraron que la mitad de las propuestas
realizadas por los adolescentes estaban relacionadas con la mejora de los
servicios de ocio y ocupacién del tiempo en el hospital. Mas concretamente,
manifestaron la necesidad de mejorar la tecnologia de ocio disponible para
los pacientes (ej.: internet y televisién gratuita en las habitaciones) y disponer
de espacios (sala de juego) para poder patticipar en actividades de ocio y

entretenimiento fuera de sus habitaciones.
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4.2. El juego en la hospitalizacion

Los estudios realizados desde diferentes marcos epistemoldgicos
demuestran que el juego es un fenémeno que se relaciona con las distintas
dimensiones del desarrollo en la infancia. Por ejemplo, guarda conexiones
con el desarrollo de la creatividad, de aspectos cognitivos, emocionales y
motores, el aprendizaje de roles, etc. (Ullan & Belver, 2006). No obstante, el
juego es parte inseparable del mundo del nifio, siendo importante por si
mismo, y no solamente porque favorece otras funciones; la experiencia de
placer que genera puede ser considerada promocién de salud (Parham, 1996).

El juego debe ser valorado y apoyado a nivel social para que los
nifios de diversos origenes, edades y habilidades tengan acceso a
oportunidades de juego motivadoras y atractivas. Un documento
desarrollado por UNICEF ("Un mundo apropiado para los nifios"), describe
recomendaciones para garantizar que el juego sea central entre las
necesidades y los derechos de los nifios en todos los contextos. Asegurar que
los nifios tengan acceso rapido a oportunidades de juego seguras y
compatibles puede ser muy desafiante, particularmente durante la
hospitalizacién (Rodger & Ziviani, 2000).

El juego merece especial atenciébn por las innumerables
investigaciones que tratan de relacionarlo a aspectos de la salud vy
especificamente al contexto de hospitalizacioén. El nivel de actividad ladica de
los nifios hospitalizados normalmente esta limitado. Existe una tendencia a
involucrarse en pocas actividades de juego, en conductas repetitivas y de

preferencia de juego solitario. Altos niveles de ansiedad e irritabilidad
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dificultarfan que el nifio se envolviera en juegos simbolicos, por ejemplo
(Gariepy y Howe, 2003).

La actividad lddica puede ayudar el nifio hospitalizado a
comprender e interpretar mejor las imagenes, los sonidos y el lenguaje del
hospital. Cuando un nifio juega, convierte él mismo su pasividad en
actividad. A través del juego el nifio crea las reglas, permite que su
imaginacién y sentimientos corran libremente, se divierte, y se siente libre,
pudiendo expresar experiencias pasadas desagradables, lograr el control
emocional de eventos estresantes y ganar un sentido de integridad y
autoestima. Wikstrém (2005) comenta que, al visitar una sala de juego, al
contrario de lo que pasa en todas las otras dreas del hospital, son los nifios
los que deciden qué hacer. Un niflo que puede expresar e interpretar sus
sentimientos negativos con éxito, verbal o no verbalmente, mostrard un
menor Impacto psicolégico negativo resultante de su enfermedad u
hospitalizacién (Haiat, et al., 2003). De esta forma, la actividad ladica surge
como posibilidad de modificar el cotidiano del hospital, produciendo una
realidad propia y singular. A través del movimiento entre el mundo real y el
mundo imaginario, el nifio traspasa las barreras de la enfermedad y los limites
del tiempo y espacio (Mitre & Gomes, 2004).

El uso terapéutico del juego da respuesta a una supuesta
obligatoriedad del nifio de procesar sus sentimientos con relacién a la
experiencia de hospitalizacién (Rae & Sullivan, 2005). Segun estos autores,
un programa de juego terapéutico es un intento de preparar un niflo de

manera psicolégica para los efectos adversos de la hospitalizaciéon y de la
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enfermedad, y representa uno de los muchos métodos disefiados para ayudar
al nifio a sobrellevar su condicién. Segun Filippazzi (2002), quien utiliza la
actividad lidica para hacer que el nifio conozca y acepte el procedimiento
médico desagradable, el uso del juego simbélico no serfa una distraccion,
sino una técnica terapéutica para aumentar la capacidad de afrontamiento de
la situacién.

En un hospital infantil a las funciones hospitalarias basicas se
incorporan las necesidades psicosociales de los nifios ingresados, entre ellas
el juego y creatividad como elementos fundamentales de CV del paciente
pediatrico (Ullin & Belver, 2006). La promocién del juego puede ser una
herramienta significativa para manejar temas como: la atencioén integral, la
adhesion al tratamiento, el establecimiento de canales de comunicacion entre
el nifio y los profesionales sanitarios, el mantenimiento de los derechos del
niflo y la re-significacién de la enfermedad (Medrano, 2004; Mitre & Gomes,
2004).

Sin embargo, el uso de juguetes y de otros materiales lidicos dentro de las
unidades pedidtricas enfrenta una barrera importante en lo que se relaciona
con la infeccién nosocomial. Hay evidencias sobre la transmisién de
infecciones a través de juguetes en el contexto hospitalario. El hospital
deberfa adecuarse a las normas establecidas de precaucién, una vez que el
objetivo primordial del ingreso del nifio es la curacién y/o paliacién de su
condicion fisica (Avila—Agﬁero, et al.,, 2004; Fleming & Randle, 20006). Este
riesgo puede ser considerado una barrera en relacién con el derecho al juego.

Aunque los tratamientos médicos estén mas sofisticados, incrementando las
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tasas de expectativa de vida, la CV para los nifios hospitalizados y con
enfermedades cronicas y sus familias a largo o a corto plazo esta muy lejos
del ideal. La promocion del juego podtia ser uno de los caminos de mejoria

de la CV de dichas personas (Gariepy & Howe, 2003).
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I1. ESTUDIOS EMPIRICOS
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5. Estudio 1: Adaptacion y propiedades psicométricas del Kid-
KINDL® para nifios hospitalizados en Chile!

Journal of Pediatric Nursing (Viotti, Badia, Orgaz, Ullan, & Urzua, 2018)

5.1. Introduccién

En las ultimas décadas, se han realizado una serie de avances
significativos cuyo proposito ha sido garantizar los derechos de los nifios
hospitalizados. Uno de éstos ha sido la creacién de dispositivos legales en
relacién al cuidado ofrecido en los hospitales (Campbell, et al., 2008;
Chappuis, et al,, 2011; Ullan & Belver, 2006). En este marco, la CV ha
surgido como un posible indicador de los servicios de salud y calidad de
asistencia (Bullinger, 1997; Buyan, et al., 2010; Ravens-Sieberer, et al., 2000).

La OMS define la CV como la “percepcion de los individuos sobre
su posicion en la vida en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en
los que viven y en relacién con sus objetivos, expectativas, estandares y
preocupaciones” (The WHOQOL Group, 1995:1403). Asi, la CVRS puede
ser definida como la forma en que la salud afecta la CV (Karimi & Brazier,
2016) y ha emergido como un importante impacto en la literatura pediatrica y
de rehabilitacién (Nicholas, et al., 2010). La CVRS en la infancia incluye la
capacidad funcional y la interaccién psicosocial del nifio y su familia

(Teixeira, et al., 2012). Shumaker y Naughton (1995) sefialan que las

! Viotti, F., Badia, M., Orgaz, M. B, Ullan, A. M., & Urzua, J. S. (2018) The
adaptation and psychometric properties of the Kid-KINDL for
hospitalized children in Chile. Journal of Pediatric Nursing: Nursing Care
of Children and Families. d0i:10.1016/.pedn.2018.02.007
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dimensiones mas frecuentemente utilizadas para evaluar la CVRS son la
funcionalidad, el bienestar psicolégico y social y los sintomas asociados con
el problema de salud y su tratamiento (como el dolor y efectos secundatios
del tratamiento).

La hospitalizacién es un proceso complejo que involucra situaciones
vulnerables y la suspensién de actividades diarias junto a condiciones clinicas
adversas, que pueden afectar negativamente el bienestar del nifio (Alves &
Mitre, 2012; Anthony, et al.,, 2017; Coyne, 2006; Filippazzi, 2002; Rae &
Sullivan, 2005; Schwekbe & Gryski, 2003; Ullan & Belver, 2006; Ullin &
Belver, 2008). Varios estudios han demostrado que la enfermedad conduce a
un estrés emocional significativo y puede tener efectos negativos en la CVRS
de estos nifios (Hegarty, et al., 2009; Jowsey, 2016; Jowsey, et al., 2012).

Gonzilez-Gil et al. (2008) encontraron que los nifios hospitalizados
tenfan mala CV, demostrando que los elementos fisicos, organizacionales y
humanos del hospital determinaban su percepcién. De igual forma, Coniglio,
Giammanco, Mertoli, Ferito y Pignato (2009) descubrieron que para mejorar
la. CVRS percibida durante la hospitalizacién, era necesario mejorar las
habilidades de comunicacién entre los pacientes y los equipos de salud y
promover oportunidades para que los nifilos compartiesen diferentes
actividades en un ambiente comuin y adecuado para ellos.

Algunas investigaciones se han centrado en identificar otros factores
relacionados con la baja CVRS en nifios enfermos. Un bajo nimero de dfas
de hospitalizacién ha sido considerado un indicador que se relaciona a mejor

CVRS (Alonso, et al., 2013; Rae & Sullivan, 2005). Entre los sintomas, el
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dolor ha sido apuntado como una de las principales afecciones que pueden
afectar la CVRS (Badia, et al., 2014; Badia, et al., 2012; Kim, et al., 2014;
Ramstad, Jahnsen, Skjeldal, & Diseth, 2012). Los nifios con dolor crénico
refieren significativamente peor CVRS si comparados a nifios con otras
enfermedades crénicas (Gold, Mahrer, Yee, & Palermo, 2009; Gold, et al.,
2009). El temor a padecer dolor en el hospital debido a procedimientos
médicos es una experiencia muy comun y muy atemorizante para los nifios
hospitalizados (Ullan & Belver, 2008). La evaluacién de la CVRS es una
forma de tener una comprension biopsicosocial integral del dolor y su
detetioro funcional.

Igualmente se han encontrado diferencias significativas determinadas
por sexo (niflas presentan peor CV que nifios) y edad (nifios mds pequeflos
presentan mejor CV) en estudios que buscaban validar instrumentos de CV o
CVRS (Aymerich, et al.,, 2005; Rajmil, Herdman, et al., 2004; Urzaa, et al.,
2009; Urzta & Mercado, 2008).

El impacto de la hospitalizacién en el bienestar de un niflo ha
llevado a considerar la medida de CVRS como un aspecto fundamental de la
atencién pediatrica. Segin Rajmil et al. (2012), para seleccionar un
instrumento de CVRS se debe considerar si el cuestionario satisface el
proposito de la investigacion, si las dimensiones son relevantes para el
contexto del estudio y si el cuestionario estd disponible para el grupo etario
objetivo, ademads de su sensibilidad al cambio. La CVRS deberfa ser incluida
en los servicios pediatricos como medida de evaluaciéon de diferentes

intervenciones.
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El KINDL® (Ravens-Sieberer & Bullinger, 2000) es uno de los
instrumentos de CVRS genéricos que mide el bienestar fisico, psicologico
(bienestar emocional y autoestima) y social (familia, amigos y escuela), y ha
sido adaptado y validado en pafses de América Latina (Rajmil, et al., 2012).

Estudios realizados en Espafia y Portugal (Gonzalez-Gil, et al., 2008;
Lopes, 2012) han demostrado la atingencia del instrumento aleman KINDL®
para evaluar la CVRS de nifios hospitalizados. En base a los resultados de
estos estudios y al hecho de que el KINDL® dispone de una sub-escala de
“enfermedad”, (la cual debe ser aplicada en casos de enfermedades
prolongadas u hospitalizacién), se ha optado por la eleccién de este

instrumento para el presente estudio.

5.2. Objetivos

Los objetivos de este estudio son los siguientes: (1) adaptar la
version en espafiol del Kid-KINDL® en nifios hospitalizados en Chile
atendidos por la red de salud publica de la Regién Metropolitana de Santiago;
(2) obtener una version reducida del instrumento; y (3) analizar las

propiedades psicométricas de la version reducida.

5.3. Método
Una muestra de conveniencia de 122 niflos hospitalizados fue
obtenida de 3 hospitales de la red publica de Salud de la Regién

Metropolitana de Santiago de Chile.
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5.3.1. Instrumentos
Kid-KINDL®

Se utilizé la versién en espafiol de Kid-KINDL® (Rajmil, et al., 2004)
segin la recomendaciéon de los autores del instrumento original. Tres
versiones del cuestionatio estin disponibles como medidas de autoinforme
para diferentes grupos de edad: Kiddy, para nifios de 4 a 6 afios; Kid, para
los de 7 a 13 afios; y Kiddo, para adolescentes de 14 a 17 afos. El Kid-
KINDL® contiene 24 items y esta dividido en seis dimensiones o sub-escalas
que se evalian comunmente en CVRS (Bienestar Fisico, Bienestar
Emocional, Autoestima, Familia, Amigos y Escuela). Cada elemento de cada
dimensién tiene un puntaje que varia de 1 a 5 en una escala Likert, y los
puntajes obtenidos se transforman en una escala de 0-100, donde mas
puntos indican mejor CVRS. La versién en espafiol del KINDL® (Rajmil, et
al., 2004) present6 propiedades psicométricas similares a las encontradas en
la versién original en aleman (Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998a). La
consistencia interna fue aceptable para la mayoria de los dominios (alfa 0.40-
0.88) (Rajmil, et al., 2004).
Adaptacion

El proceso de adaptacién cultural se llevéd a cabo segtin el guideline
para medidas de autoinforme propuesto por Beaton et al. (2000) y Guillemin,
Bombardier y Beaton, (1993). Como la intencién era utilizar el cuestionario
en otro pais con el mismo idioma, el proceso de traduccién no era requerido,

solamente la adaptacion cultural.
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Un comité de expertos fue invitado a participar, conformado por 7
profesionales chilenos, con experiencia clinica e investigativa en pediatria que
garantizaban la comprensién de de los items del Kid-KINDL® en el contexto
sanitario. Médicos, enfermeras, educadores y psicdlogos revisaron los 24
items del instrumento con respecto a su equivalencia semantica e idiomatica,
equivalencia experimental y conceptual, sensibilidad y fiabilidad, asi como
también si el {tem estaba redactado de manera positiva o negativa en relacion
a la CV (valencia) (Figura 1). El analisis descriptivo de sus respuestas
demostrd que los items habian sido evaluados con un 60% de acuerdo entre
los jueces en todas las dimensiones. Se propusieron cambios menores al
cuestionario original para su aplicacién al contexto hospitalario chileno: (a)
los items fueron redactados en tiempo presente; (b) en la dimensién de
Bienestar Fisico, se utilizé6 una palabra mas coloquial en la cultura chilena
para asignar “dolor de estébmago”; y (c) en la dimensiéon Familia, la palabra
“hogar” fue reemplazada por “familia”, para que los nifios pudiesen
responder sobre su relacién con la familia sin considerar que no estaban en
casa durante la hospitalizacion.

Ademids, se realizaron y grabaron 11 entrevistas cualitativas basadas
en los items del instrumento, con nifios que cumplian los criterios de
inclusion, antes de la elaboracion de la version adaptada final del instrumento

(Figura 1).
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Adaptacion Kid- KINDLR
cultural Version original
¢ (Ravens-Sieberer & Bullinoer. 2000)
Validez de Eleccién de la Versif')n en castellano
contenido . ESP ana
(Rajmil et al., 2004)
¢ Pre test de la
Revisién comité de expertos (7) vetsion final:
Profesionales chilenos de los dmbitos Entr-eV{stas
de Educacién y Salud S cgfthtatlvas a
Analisis del cuestionario segin: amos
1.  Comprension hospltahzac}os
2. Pertinencia de 7a 13 afios
3. Sensibilidad an
4.  Factibilidad
5. Valencia
v

\ !

Confeccion de la version adaptada final del instrumento

Fignra 1. Diagrama de la etapa de adaptacién basado en las recomendaciones
del “guideline for the cross-cultural adaptation of self-report
measures”(Beaton, Bombardier, Guillemin, & Ferraz, 2000; Guillemin,
Bombardier, & Beaton, 1993).

La dimensién Escuela causé problemas de comprensién. Los sujetos
se confundian con frecuencia y declarando no entender si las respuestas
sobre su desempefio académico se referfan a los momentos antes o durante
la hospitalizacién, especialmente porque no asistfan a la escuela en el
hospital. Considerando esta confusién y la confiabilidad negativa encontrada
en esta escala en un analisis preliminar de los items, se ha optado por

eliminar esta dimensién para la version adaptada para nifios hospitalizados.
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En la dimensiéon Familia, uno de los items también present6 problemas de
comprension.
Wong-Baker FACES® Pain Rating Scale

La escala Wong-Baker FACES® es una escala de Likert que consiste
en expresiones faciales que demuestran variaciones en la amplitud del dolor
(Wong & Baker, 1988). Esta adecuadamente respaldada por datos
psicométricos. Ademds de ser ampliamente utilizada con la poblacién
pediatrica hospitalizada, ha sido evaluada como la medida favorita de los

nifios (Tomlinson, von Baeyer, Stinson, & Sung, 2010).

5.3.2. Muestra de la poblacion y Muestreo

Se han estudiado a 122 nifios hospitalizados de tres hospitales
pertenecientes a la Red de Salud Publica de la Regién Metropolitana de
Santiago en Chile. Los criterios de inclusién fueron nifios y nifias entre 7y 13
afios, hospitalizados por un minimo de 48 horas. Han sido excluidos los
pacientes hospitalizados por maltrato y violencia intra o extra familiar, los
que estaban en Unidades de Cuidados Intensivos, en Cuidados Paliativos y
los que presentaban deterioro cognitivo o cualquier afeccién del lenguaje que
les impidiera contestar de forma independiente a las preguntas de la
entrevista y del cuestionario. Diferentes unidades en cada hospital
(pediatrica, cirugfa y oncologfa) han sido consideradas con el objetivo de que
el contexto de hospitalizacion funcionara como un factor mas relevante que

el diagnostico especifico.
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5.3.3. Calculo de la potencia

En base a las sugerencias de Gorsuch (1983), una proporcién de 5 a
1 (cinco personas por item de la escala) con necesarios para llevar a cabo un
analisis factorial exploratorio (AFE). De este modo, un minimo de 100
participantes es requerido para realizar el AFE de los 20 items del
instrumento Kid-KINDL® (una vez eliminados los items correspondientes a
la dimensién Escuela). La muestra (n = 122) ha sido suficiente para realizar

pruebas psicométricas del Kid-KINDL®.

5.3.4. Procedimiento

Los datos clinicos (incluidos el diagnostico, los dias de
hospitalizacion y la experiencia previa con la hospitalizaciéon) se obtuvieron
desde la ficha clinica, con el apoyo de la enfermera a cargo de la unidad
pediatrica. La recogida de datos se llevé a cabo durante 5 meses, entre
septiembre de 2014 y enero de 2015, y se invitd a participar a todos los nifios
que cumplian los criterios de inclusién. Los pacientes fueron instruidos
inicialmente para completar la escala de dolor. El Kid-KINDL® ha sido
aplicado a través de una entrevista después de la autorizaciéon concedida por
los padres, con el consentimiento informado y por el mismo nifio, con el
asentimiento informado, respetando siempre la decision del nifio en primera
instancia. Todos los cuestionarios se completaron de forma completa. Los
datos demograficos se recopilaron mediante un cuestionario especifico

construido para la investigacion (ver Anexo A).
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Este estudio fue revisado y aprobado por los comités de ética de la
Universidad Central de Chile y por el Comité Etico Cientifico del Servicio de
Salud Metropolitano Sur, de acuerdo con la Declaracién de Helsinki de 1964
y sus enmiendas posteriores. El consentimiento informado y el asentimiento

se obtuvieron de todos los padres y nifios incluidos en el estudio.

5.4. Analisis estadistico

Los datos han sido analizados utilizando el paquete estadistico SPSS
version 20.0. Para considerar un resultado estadisticamente significativo se ha
tomado un valor p igual o menor a 0.05.
Validez

Para examinar la validez de constructo, se realizd un analisis factorial
exploratorio (AFE) de los principales componentes con rotacién Varimax,
porque no se esperaban correlaciones entre los factores. La opcidén de
establecer cinco componentes tuvo en cuenta la versién original del
instrumento Kid-KINDL® y los factores con valor propio (eigenvalues)
superior a 1.00 (Criterio de Kaiser). Se considerd que los coeficientes patron
superiores a 0.40 eran de importancia practica y se utilizaron para retener
elementos (Stevens, 2002). Antes de realizar la AFE, se aplicaron la prueba
de Bartlett y el test de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) para evaluar si el andlisis
factorial era adecuado. La prueba de Bartlett (p <.05) y el valor KMO, que
puede variar de 0 a 1 con un estindar minimo de 0.6, indicaron la

conveniencia de utilizar el analisis factorial en los datos (Kaiser, 1974).
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Para estudiar la validez convergente, se calcularon las correlaciones
de Pearson entre las dimensiones de las versiones adaptadas y reducidas del
Kid-KINDL® y la escala Wong-Baker FACES®.

Consistencia interna

El Alfa de Cronbach se us6 para estimar la consistencia interna de la
version adaptada de Kid-KINDLR® y la contfiabilidad de cada componente.
Un valor Alfa de Cronbach entre 0.70 y 0.95 se considera aceptable como

una medida de confiabilidad (Tavakol & Dennik, 2011).

5.5. Resultados
Participantes

Un total de 122 pacientes (51.6% nifias) cumplieron con los criterios
de inclusién del estudio. Los patticipantes tenfan una edad media de 10.26
afios (DE = 1.92). La mitad de los participantes tenfa una enfermedad aguda
(51.6%), el 32,8% tenfa una enfermedad del sistema digestivo, principalmente
apendicitis aguda, la enfermedad quirdrgica de emergencia mas frecuente en
nifios escolares (Kohan, Zavala, Zavala, Vera, & Schonhaut, 2012).
Aproximadamente la mitad de los participantes estaba en la unidad de cirugia
(47.5%) vy el otro 47.5% estaban en la unidad pediatrica. Solo un 5% de los
pacientes estaban en la unidad de oncologia, donde muchos no cumplian los
criterios de inclusién o no tenfan condiciones clinicas para responder a las
preguntas. El nimero promedio de dias de hospitalizacion fue de 5.73 dias
(DE = 9.49), con un minimo de 2 dias y un maximo de 94 dias, y el 55.7%

de la muestra nunca antes habia sido hospitalizada. Encontramos niveles
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bajos de dolor M = 2.06, DT = 2.29), con un puntaje maximo de 10 puntos
y un minimo de 0. El 41% de los pacientes no refirié dolor, el 47.5% tenfa

dolor leve y solo 11.5% refirié el moderado o dolor severo (Tabla 2).
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Tabla 1
Descripcion de la muestra de nifios hospitalizados chilenos
Hombre Mujer Total
n (%) n (%) n (%)
59 (48.4) 63 (51.6) 122 (100)
Edad
7-10 afios 33 (55.9) 29 (46) 62 (50.8)
11-13 afios 26 (44.1) 34 (54) 60 (49.2)
Tipo de enfermedad
Aguda 35(59.2) 28 (44.4) 63 (51.6)
Crénica 24 (40.8) 35 (55.6) 59 (48.4)
Categorfa diagnoéstica (basada en CIE-10)
Aparato digestivo 24 (40.7) 16 (25.4) 40 (32.8)
Lesiones. Envenenamientos y otras consecuencias 7 (11.8) 7 (11.1) 14 (11.5)
de causas externas
Neoplasmas 3(5.1) 7 (11.1) 10 (8.2)
Aparato respiratorio 5(8.4) 5(7.9) 10 (8.2)
Aparato musculoesquelético y Tejido Conectivo 4 (6.8) 6 (9.5 10 (8.2)
Endécrinas. nutricionales. metabdlicas 6(10.2) 3 (4.8) 9(7.4)
Otras enfermedades 10 (17) 19 (30.2) 29 (23.8)
Unidad hospitalaria
Cirugia 28 (47.5) 30 (47.6) 58 (47.5)
Segunda Infancia 30 (50.8) 28 (44.4) 58 (47.5)
Oncologia 1(1.7) 5(8) 6 (4.9)
Hospitales
Hospital 1 21 (35.6) 28 (44.4) 49 (40.2)
Hospital 2 21 (35.6) 28 (44.4 49 (40.2)
Hospital 3 17 (28.8) 7(11.2) 24 (19.7)
Dias de hospitalizacion
<=2 dias 35 (59.3) 34 (54) 69 (56.6)
3 a7 dias 10 (16.9) 19 (30.1) 29 (23.8)
>7 dias 14 (23.8) 10 (15.9) 24 (19.7)
Hospitalizaciones anteriores
Si 31 (52.6) 23 (36.5) 54 (44.3)
No 28 (47.4) 40 (63.5) 68 (55.7)
Tipo de escucla
Establecimiento publico 27 (45.8) 27 (42.8) 54 (44.3)
Establecimiento privado 25 (42.3) 27 (42.8) 52 (42.6)
Otras 7 (11.9) 9 (14.4) 16 (13.1)
Nivel de Dolor(Esca la categorizada)
Dolor severo (8-10) 2(3.39) 2(3.17) 4(3.3)
Dolor moderado (5-7) 6 (10.17) 4(6.35) 10 (8.2)
Dolor leve (1-4) 27 (45.76) 31(49.21) 58 (47.5)
Sin dolor 24 (40.68) 26 (41.27) 50 (41.0)

81



Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

Validez de constructo: Analisis Factorial Exploratorio
El valor KMO de 0.60 y la prueba de Bartlett (y* (190) = 529.74, p

<.001) sugirieron la conveniencia de la utilizacion del analisis factorial. Los
cinco factores tenfan valores propios >1 con cargas superiores a 0.40. El
porcentaje de varianza total explicado por los cinco componentes
principales fue de 50.33%.

De acuerdo con los resultados del analisis factorial, el item 20, “Me
he sentido diferente a los demas nifios/as”, no se incluyé en ninguna
subescala, ya que la saturacion estaba por debajo de 0.40 en todos los
componentes y, por lo tanto, se elimind. Por otro lado, el item 4, “He tenido
mucha fuerza y energfa”, y el item 8, “He sentido miedo”, presentaban
buena saturacién, pero en un componente distinto en comparacién con la
estructura original. El item 4 pertenecia al componente Bienestar Fisico en
la escala original y se satur6 en el componente Autoestima. El item 8
pertenecfa a Bienestar Emocional, pero estaba saturado en Bienestar Fisico.

Los items 4 y 8 fueron eliminados (Tabla 2).
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Tabla 2

Cargas factoriales y estructura factorial para los items del Kid-KINDL® en la muestra chilena

items

9. Me he sentido orgulloso/a de mi
mismo

11.Me he sentido bien conmigo mismo
12. He tenido muchas buenas ideas

10. Me gusta como soy

4. He tenido mucha fuerza y energfa

13. Me he llevado bien con mis papas
14. Me he sentido bien con mi familia
15.He tenido discusiones o peleas con
mi familia

16. Mis papas me han prohibido cosas
20. Me he sentido diferente a los demas
nifios/as

1. Me he sentido enfermo/a

2. He tenido dolor de cabeza o dolor de
guata

3. He estado muy cansado/a

8. He sentido miedo

18. Les he caido bien a otros nifios/as
19. Me he llevado bien con mis
amigos/as

17. He jugado con amigos

5. Me he reido y divertido mucho

6. Me he aburrido

7. Me he sentido solo/a

Varianza explicada

Componente
I Autoestima
0.77

0.70
0.61
0.58
0.53
0.14
-0.09
0.06

0.11
-0.05

0.25
0.03

-0.16
-0.03
0.12
0.22

-0.23
0.25
0.07
-0.14
15.96

Componente
II Familia
0.07

0.31
-0.20
0.39
-0.01
0.74
0.72
0.68

0.50
0.27

-0.01
-0.14

0.03
0.32
0.02
0.10

-0.07
0.01
-0.06
0.31
10.37

Componente 11
Bienestar Fisico
-0.00

0.02
-0.04
-0.07
0.27
-0.18
-0.07
0.04

0.23
0.10

0.72
0.68

0.65
0.53
0.06
-0.02

0.03
-0.06
-0.02
0.16
9.59

Componente IV
Amigos
0.12

-0.15
0.23
-0.11
0.05
0.09
0.03
0.01

-0.17
0.03

0.06
0.07

-0.15
0.12
0.84
0.67

0.57
0.22
0.03
-0.05
7.63

Componente V
Bienestar Emocional
-0.06

0.08
0.09
-0.04
0.27
-0.13
-0.10
0.09

0.30
0.20

-0.04
-0.07

0.10
0.18
-0.07
0.09

0.17
0.76
0.75
0.41
6.78

Nota: Las cargas en negrita corresponden a cargas factoriales >0.40
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La escala adaptada constarfa de 17 items, incluidos los componentes
Autoestima y Familia, con 4 {tems correspondientes a los iftems del
instrumento original. Las dimensiones restantes incluirfan 3 elementos cada
una. Para la versiéon reducida y adaptada, se incluyeron 2 {tems
correspondientes a cada dimension, los que han presentado las cargas mas
altas en cada componente:

Componente I (Autoestima): “Me he sentido orgulloso/a de mi
mismo” y “Me he sentido bien conmigo mismo”;

Componente 11 (Familia): “Me he llevado bien con mis papas” y
“Me he sentido bien con mi familia”’;

Componente III (Bienestar Fisico): “Me he sentido enfermo” y “He
tenido dolor de cabeza o dolor de guata”;

Componente IV (Amigos): “Les he caido bien a otros nifios/as” y
“Me he llevado bien con mis amigos/as”; y

Componente V (Bienestar Emocional): “Me he reido y divertido
mucho” y “Me he aburrido”.

Fiabilidad: Consistencia Interna

El Componente I, “Autoestima”, mostré baja consistencia interna,
con alfas de 0.67 y 0.61 en las versiones adaptada y reducida,
respectivamente. Las correlaciones de los items con la subescala total
oscilaron entre 0.29 y 0.53.

El Componente I, “Familia”, mostré baja consistencia interna en
las versiones adaptada y reducida (o« = 0.63 y o« = 0.69, respectivamente). Las

correlaciones de los items con la subescala total oscilaron entre 0.38 y 0.50.
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El Componente III, “Bienestar Fisico”, mostré una pobre
consistencia interna, con un alfa de 0.55 en las versiones adaptada y reducida.
Las correlaciones de los items con la subescala total oscilaron entre 0.29 y
0.41.

El componente IV, “Amigos”, mostré una pobre consistencia
interna en las versiones adaptada y reducida (@ = 0.55 y a = 0.57,
respectivamente). Las correlaciones de los items con la subescala total
oscilaron entre 0.28 y 0.42.

El componente V, “Bienestar Emocional”, mostré una pobre
consistencia interna en las versiones adaptadas y reducidas (o« = 0.51 y o =
0.60, respectivamente). Las correlaciones de los {tems con la subescala total
oscilaron entre 0.19 y 0.41.

En la versién chilena, el coeficiente Alfa de Cronbach para la escala
total fue de 0.61 en la version adaptada y de 0.52 en la version reducida. La

Tabla 3 muestra los resultados.
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Tabla 3
Consistencia interna (a de Cronbach) y estadisticos descriptivos en la version espasiola y en las
versiones completa, adaptada y reducida del test piloto del Kid-KINDI® para nitios hospitalizados

chilenos
Version espafiola Versién Version adaptada Version
(24 items) completa chilena reducida
Subscala chilena (17 items) chilena
(24 items) (10 items)
o Cronbach o Cronbach o Cronbach o Cronbach
(no. de items) (no. de items)  (no. de {tems) (no. de items)
Componente I 0.88 0.67 0.67 0.61
Autoestima (4 items) (4 items) (4 items) (2 items)
Componente IT 0.76 0.63 0.63 0.69
Familia (4 items) (4 items) (4 items) (2 items)
Componente III 0.50 0.54 0.55 0.55
Bienestar Fisico (4 items) (4 items) (3 items) (2 {tems)
Componente IV 0.68 0.42 0.55 0.57
Amigos (4 items) (4 items) (3 items) (2 items)
Componente V 0.70 0.49 0.51 0.60
Bienestar (4 items) (4 items) (3 items) (2 {tems)
Emocional
Dimension 0.40 -0.35 X X
Escuela (4 items) (4 items)
CVRS Total 0.87 0.59 0.61 0.52
(24 items) (24 items) (17 items) (10 items)

Validez convergente

Los resultados mostraron correlaciones negativas entre los puntajes
totales de la version chilena adaptada [r (122 = -0.33, p <.001) y la versién
chilena reducida [r (122) = -0.29, p <.01) y los puntajes de la escala Wong-
Baker FACES®. Todos los componentes se correlacionaron negativamente
con los puntajes en la escala de dolor, con la excepcion del Componente 11
(Familia) en la versién reducida. Sin embargo, las unicas correlaciones
estadisticamente significativas se encontraron en el Componente III
(Bienestar Fisico) en las versiones adaptada [r (122) = -0.34, p <.001] y

reducida [r (122) = -0.36, p <. 001). Estos resultados indican que niveles mas
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altos de Bienestar Fisico estan asociados con niveles mas bajos de dolor. La

Tabla 4 muestra los resultados.

Tabla 4
Correlaciones entre los componentes del kid- KINDIR (en las escalas adaptada y
reducida) y la escala Wong-Baker Faces®

Componente Componente Componente Componente Componente CVRS
Escala I Autoestima 1T Familia III Bienestar IV Amigos V Bienestar Total
Fisico Emocional

Version -0.14 -0.07 -0.34#%% -0.15 -0.13 -0.33%%*
chilena

adaptada

Version -0.12 0.09 -0.36%+* -0.13 -0.15 -0.29%*
chilena

reducida

% < 001; #p<.01.

5.6. Discusion

El objetivo de este estudio fue adaptar la version espafiola del Kid-
KINDLR para nifios hospitalizados, obtener una versiéon reducida de este
instrumento y evaluar las propiedades psicométricas de esta version reducida.
Considerando la dindmica del contexto hospitalatio y el hecho de que son los
propios nifios que contestan acerca de su CVRS, podtia ser muy util tener a
la disposicién un instrumento que pueda ser aplicado en un corto periodo de
tiempo, siempre que presente propiedades psicométricas adecuadas. De esta
forma se puede obtener informacion similar a la ofrecida por instrumentos
mas largos. reduciendo efectos adversos como la fatiga o baja motivacion
para contestar a un cuestionario de administracién prolongada (Balluerka &
Gorostiaga, 2012). Un instrumento validado brinda apoyo empirico para la

evaluacién de la CVRS en nifios hospitalizados.
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Este instrumento reducido y adaptado, similar a la versién original,
consta de cinco componentes que incluyen algunas de las principales
dimensiones de CVRS; a saber, Autoestima, Familia, Bienestar Fisico y
emocional y Amigos. Sin embargo, algunos items se colocaron en
componentes distintos a la estructura original y han sido excluidos. El item
“He tenido mucha fuerza y energfa” ha sido incluido en el componente de
Autoestima, y el ftem “He sentido miedo” en el componente Bienestar
Fisico. El item 20, “Me he sentido diferente a los demas nifios/as” también
ha sido eliminado por su baja saturacién en todas las subescalas.

Todos los {tems en la dimensién Escuela fueron eliminados. Ellos
estaban relacionados con una rutina escolar diaria tipica: clases, tareas y
calificaciones (por ejemplo, el item 21, “He podido hacer bien las tareas
escolares” y el item 22, “Me han gustado las clases” y el item 24, “He tenido
miedo de sacar malas notas”). El item 23, “Me ha preocupado mi futuro”
causé malentendidos debido a las condiciones clinicas presentadas por los
nifios hospitalizados, lo que de hecho amenazaba su futuro, pero con
respecto a la salud. Ademas de las dificultades en la comprensién de los
items, el hecho que solo 1% de la muestra segufa formalmente vinculada a las
actividades escolares durante la hospitalizacion, junto a que los valores de
confiabilidad eran negativos, se demostré que la evaluacién de la dimension
escolar en niflos hospitalizados era inapropiada para el panorama actual de la
hospitalizacién pediatrica en Chile. Aunque apuntan en esta direccién, las
iniciativas de las escuelas hospitalarias en este pais todavia no llegan a la

mayoria de los pacientes hospitalizados. La dimensién Escuela de las escalas
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de CVRS se ha considerado en otros estudios con nifios hospitalizados
porque los pacientes asistian a servicios educativos dentro del hospital
(Geyer, et al., 2011).

Se obtuvieron correlaciones negativas entre todos los componentes
de las escalas de CVRS y la escala de dolor de Wong-Baker Faces®, excepto
en la dimension de la Familia en la escala reducida. La dedicaciéon extrema de
las familias en el momento de la enfermedad repentina o crénica de sus hijos
parece mantener la estabilidad de esta dimensién. incluso durante los
episodios de dolor (Ray, 2002). Significativamente, el dolor solamente afectd
directamente a la CVRS general y la dimensién de Bienestar Fisico, lo que
podria explicarse por la presencia de una enfermedad fisica real y
condiciones clinicas adversas en el caso de nifios hospitalizados. Esta
relacién también se pudo verificar en otros estudios, principalmente
tratandose de pacientes con enfermedades crénicas (Badia, et al., 2012; Kim,
et al., 2014; Ramstad, et al., 2012).

Con respecto a la consistencia interna, los valores de la escala
original espafiola han sido bajos en los componentes de Bienestar Fisico,
Amigos y Escuela, y la versién chilena completa presenté coeficientes alfa
mas bajos en todas las dimensiones, excepto en Bienestar Fisico. Junto con la
subescala de Bienestar Fisico, la dimensién Escuela siempre ha presentado
valores de coeficientes alfa mas bajos que otras subescalas en otras
validaciones del KINDL® (Fernandez-Lépez, Fidalgo, Cieza, & Ravens-
Sieberer, 2004; Rajmil, et al., 2004; Wee, Lee, Ravens-Sieberer, Erhart, & Li,

2005; Wee, Ravens-Sieberer, Erhart, & Li, 2007).
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La consistencia interna de la escala se consider6 baja o deficiente
para todos los componentes en la poblacién de nifios hospitalizados. Este
hallazgo puede explicarse por una combinacion de las siguientes razones. En
primer lugar, existe una amplia gama de factores que afectan directamente la
experiencia de la hospitalizacién. El tiempo desde el diagnéstico, las
estrategias de afrontamiento de cada nifio, la gravedad de la enfermedad, el
estado emocional de los padres, las experiencias previas con la
hospitalizacién y el nivel de desarrollo cognitivo y emocional del nifio
influyen directamente en la forma en que estos se enfrentan al hospital (Rae
& Sullivan, 2005; Rapoport & Weingarten, 2014; Wright, 1995). En segundo
lugar, los nifios también experimentan situaciones como la resistencia a la
medicacién, dificultades de adaptacién a una nueva rutina de cuidados
clinicos, restricciones a la cama y a la actividad fisica y procedimientos
médicos dolorosos e indeseables (Nicholas, et al., 2010); todas las cuales
podrian influir en sus respuestas al cuestionario dependiendo del momento
en que fueron entrevistados. Ademas, muchos de los nifios respondieron a
las preguntas sobre la dimensién Amigos en funcién de las relaciones que
tenfan con sus compafieros fuera del hospital.

Aunque el objetivo de los autores del KINDL® ha sido disefiar un
instrumento corto, metodolégicamente apropiado y flexible que pudiera ser
usado para niflos sanos y enfermos (enfoque genérico) (Ravens-Sieberer &
Bullinger, 2000); experiencias especificas del proceso de hospitalizacién han
impactado tanto las percepciones de los nifios sobre su CVRS como la forma

en que estos pacientes entendieron las preguntas del instrumento. Hay que
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observar también, que la muestra fue muy heterogénea con respecto a la

gravedad de la enfermedad y la intervencion.

5.7. Limitaciones

Se reconocen varias limitaciones del estudio. Primero, la muestra no
es representativa de la poblacion pediatrica general en este grupo de edad en
la Region Metropolitana de Santiago.

En segundo lugar, la consistencia interna relativamente baja
observada era preocupante. Sin embargo, un bajo valor de alfa podria
deberse a un bajo nimero de preguntas, escasa correlacion entre items o
constructos muy heterogéneos (Tavakol & Dennik, 2011). Valores similares
se encontraron en otros estudios de validacion de la KINDL® que
incluyeron nifios enfermos, especialmente para las subescalas de Bienestar
Fisico, Amigos y Escuela (Rajmil, et al., 2004; Urzta & Mercado, 2008; Wee,
Lee, Ravens-Sieberer, Erhart, & Li, 2005). Asimismo, los valores de Alfa de
Cronbach en dimensiones con pocos reactivos suelen ser bajos. El valor
minimo de 0.5 para el Alfa de Cronbach ha sido alcanzado para todas las 5
dimensiones. Algunos de los pacientes podrian haber experimentado algin
sintoma especifico de su enfermedad que alterara a sus respuestas sobre la
CVRS. Por lo tanto, se incliné a suponer que la heterogeneidad de la muestra
podria explicar la baja fiabilidad encontrada entre los nifios hospitalizados.

En tercer lugar, se ha decidido realizar un muestreo de conveniencia,

lo que pudo haber limitado la generalizacién de los hallazgos de este estudio
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a la poblacién general. Sin embargo, generalizar los resultados no fue el
objetivo principal de este estudio.

La validez de constructo debera seguir siendo analizada en estudios
futuros y esta versiéon del instrumento debe usarse con precaucién para
evaluar la eficacia de las intervenciones terapéuticas, ya sean farmacoldgicas o

no. Se recomienda buscar muestras de enfermedades mas homogéneas

(Barthel, et al., 2016).

5.8. Conclusion

En funcién de la importancia de conocer las necesidades de los
pacientes pediatricos para responder a sus demandas de forma mas adecuada,
medir la CVRS en un contexto de hospitalizacién podria contribuir
objetivamente a la planificacién de los servicios de salud y a la promocién de
cambios en las politicas publicas para mejorar la asistencia a los nifios. La
importancia de tener cuestionarios validados disponibles para los nifios
durante su estancia en el hospital y considerar sus opiniones para lograr una
buena calidad de la atencién ha sido apuntada por otros estudios (Bjork, et
al., 2006; Chappuis, et al., 2011; Forsner, et al., 2005). Los resultados son
alentadores, principalmente considerando el foco en la percepcién de los
nifios durante la hospitalizacién en lugar de tener en cuenta solamente los
resultados de CVRS descritos por sus padres o por los profesionales de la
salud (Bjork, et al., 2006; Gonzalez-Gil, et al., 2008). Los nifios son una
fuente factible para la autoevaluacion de su CVRS, y tanto la estructura del

hospital como el equipo de salud deben atender a sus necesidades y mejorar
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su CV (Haiat, et al., 2003; Lindeke, et al., 2006; Pelander, et al., 2007;
Pelander & Leino-Kilpi, 2004).

Aunque la version reducida de Kid-KINDL® parece prometedora
como una medida valida para evaluar la CVRS de los nifios en unidades
hospitalarias; se necesita una mayor validaciéon antes de su uso en la practica
para evaluar la eficacia de intervenciones terapéuticas, ya sean farmacologicas
o no. Pese al hecho de que se ha tratado de hacer que el contexto de la
hospitalizacion fuera el factor mas determinante para los resultados, parece
ser que las condiciones clinicas presentadas por los nifios impactaron de
forma relevante la evaluaciéon de la CVRS general en diferentes unidades del
hospital y enfermedades.

Por lo tanto, encontrar formas efectivas para medir la CVRS es una
prioridad tanto clinica como de investigacién en la busqueda por el
mejoramiento de los servicios que alcance la CVRS de los nifios

hospitalizados y sus familias.
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6. Estudio 2: Calidad de Vida relacionada con la Salud de nifios
hospitalizados: un estudio transversal en la Region

Metropolitana de Santiago

6.1. Introducciéon

En Chile, en base al nimero de egresos hospitalarios del registro del
Departamento de Estadistica e Informacién de Salud del Ministerio de Salud
(DEIS), en 2016, aproximadamente 200 mil nifios y adolescentes hasta 18
afios han sido hospitalizados en el pais. Aunque esta cifra corresponde a un
5% de la poblacién en este tramo de edad (Censo 2017, INE), se estima que
uno de cada cuatro nifilos o adolescentes se ha hospitalizado al menos una
vez en Chile (Garcia & Barra, 2005).Las experiencias previas con la
hospitalizacién; el estilo de afrontamiento de cada nifio; el momento de la
intervencién; el estado emocional de los padres y el nivel de desarrollo
cognitivo y emocional del nifio, son factores que inciden directamente en la
experiencia del nifio en este proceso (Alonso, et al., 2013; Rae & Sullivan,
2005).

En el afio 1995, el Estado de Chile aprob6é una Norma General
Administrativa sobre los Derechos del Nifio Hospitalizado, considerando el
impacto del proceso de hospitalizaciéon en la recuperacién de la salud, y
mencionando el derecho al juego y a la educacion (Norma General
Administrativa N.° 4, 1995). Ademis, el Programa de Apoyo al Desarrollo
Biopsicosocial y su Subsistema de Proteccion Integral a la Infancia Chile

Crece Contigo presenta una iniciativa dirigida a la atencién integral de nifios

94



Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

y adolescentes hospitalizados (Moraga, et al., 2011) . La garantia del derecho
a la mantencién de actividades educativas también estd prevista por la
Normativa de Educacién Especial en Chile (Ley N.° 20.201, 2007). Sin
embargo, muchos de los hospitales de la red publica del pafs todavia no
cuentan con la presencia de equipos multidisciplinatios completos, ni
garantizan espacios destinados al juego dentro de las unidades o escuelas
hospitalarias que atiendan a la mayor parte de los pacientes pediatricos.

La OMS define CV dentro de un marco multidimensional que
abarca tanto las medidas fisicas como el bienestar percibido (The WHOQOL
Group, 1998). El concepto de CVRS en la infancia ha sido definida como un
concepto subjetivo y multidimensional, que incluye la capacidad funcional y
la interaccién psicosocial del nifio y su familia (Teixeira, Novais, Pinto, &
Cheik, 2012). La situacién socioeconémica, el género y el nivel educacional
de la familia estin asociados a la CRVS de los nifios. Variables que se
correlacionan con mala salud percibida, el nimero de problemas de salud, o
mas indirectamente, el nimero de visitas a servicios de salud son asociadas
negativamente a la CVRS (Rajmil, et al., 2000).

Hegarty et al. (2009) comparé grupos hospitalizados y en
tratamiento ambulatorio de nifios con fibrosis quistica y encontré diferencias
significativas en favor de los que estaban fuera del hospital. Aspesberro et al.
(2015), en una revision sobre el seguimiento de nifios en UCI pediatrica,
afirman que se ha demostrado un impacto significativo en la CVRS en las

enfermedades agudas y agudas crénicas criticas. Los autores recomiendan el
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uso de las mediciones de CVRS a largo plazo para determinar el real impacto
de la enfermedad critica en los nifios.

Gonzilez-Gil et al. (2008) encontré bajos puntajes de CV en su
muestra de nifios hospitalizados. En Chile existen diversos estudios que
hacen referencia al uso de los diferentes instrumentos para evaluar la CVRS
en contextos pediatricos (Cadiz, et al., 2011; Miranda, et al., 2001; Nayar,
Saavedra, Escobar, & Vidal, 2011; Salinas, Farias, Gonzalez, & Rodriguez,
2008; Santibafiez, 2006; Toledo, et al., 2012; Urzua, et al., 2009), pero nunca
utilizando muestras de nifios hospitalizados.

Analizando el panorama actual de las politicas de proteccién a la
infancia en Chile y su creciente foco en la integralidad de la atencién durante
los periodos de hospitalizacién del nifio, se considera la relevancia de analizar
la CVRS de nifios hospitalizados a través de un instrumento valido, y buscar

variables que puedan estar relacionadas a estos resultados.

6.2. Objetivos

El objetivo de este estudio es analizar la CVRS de los nifios
hospitalizados en distintas unidades pediatricas en la Regién Metropolitana
de Santiago. Mas concretamente, los objetivos especificos son: (1) evaluar el
perfil de CVRS por dimensiones, (2) estudiar la relacion entre las
dimensiones de CVRS y (3) analizar la influencia de las variables del nifio
(edad, género y tipo de escolarizacion), las relacionadas con la enfermedad

(tpo de enfermedad) y la hospitalizacion (tiempo de hospitalizacion,
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afrontamiento de la enfermedad, dolor, hospital) en la CVRS por
dimensiones.
6.3. Método

La investigacion presenta un diseflo de caracter transversal con
muestra de conveniencia de 122 nifios hospitalizados que fue obtenida de 3
hospitales de la red publica de Salud de la Regién Metropolitana de Santiago
de Chile.
6.3.1. Instrumentos
Version Kid-KINDL® para niiios hospitalizados

La versién chilena del Kid-KINDL® para nifios hospitalizados
(Viotti, et al., 2018) ha sido adaptada culturalmente desde la versién espafiola
(Rajmil, et al., 2004), con el permiso de los autores originales del instrumento
(Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998a) y ha seguido el proceso de adaptacion
cultural en la primera etapa del actual estudio. Una versiéon adaptada reducida
ha sido generada, incluyendo 10 items, y 5 dimensiones; con coeficiente Alfa
de Cronbach para la escala adaptada de 0.61 y de 0.52 en la version reducida;
y validez convergente que replico la esperada relacion entre un alto nivel de
dolor y la baja CVRS en los nifios. La dimensién Escuela ha sido excluida del
analisis del instrumento KINDL® para analizar nifios hospitalizados
considerando que menos de 1% de la muestra declaré seguir formalmente
los estudios. El instrumento también contiene un moédulo “Enfermedad”
que evalda las percepciones del nifio con respecto a su enfermedad, estando
vinculado a la capacidad de afrontamiento que podtia presentar el nifio.

Wong-Baker FACES® Pain Rating Scale
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La escala Wong-Baker FACES® es una escala Likert de 0 a 10,
constituida por expresiones faciales en cada extremidad de una linea
horizontal, las cuales demuestran vatiaciones de amplitud desde ausencia de
dolor hasta dolor intensa (Wong & Baker, 1988).

6.3.2. Procedimiento

Un consentimiento informado ha sido completado por uno de los
padres, seguido de la aplicaciéon del asentimiento informado al nifio
patticipante. En el caso que el nifio/a no quisiera participar a pesat de que
sus padres hayan aceptado, se ha respetado la decisién del nifio/a. El
proyecto ha sido sometido y aprobado por el Comité de Etica del Servicio de
Salud Metropolitano Sur Oriente, asi como por el Comité de Etica de la
Universidad Central de Chile y estd acorde a la Declaracién de Helsinki.
Algunos datos han sido consultados en la ficha clinica del paciente, con el
apoyo de un funcionario de la Unidad hospitalaria; y otros recolectados con

los padres o responsables del nifio/a, antes de la aplicacion del instrumento.

6.4. Analisis estadistico

Los datos han sido analizados utilizando el paquete estadistico SPSS
version 20.0. Para considerar un resultado estadisticamente significativo se ha
tomado un valor p igual o menor a 0.05.

En primer lugar, y con el fin de comprobar si existian diferencias en
CVRS entre las diferentes dimensiones, se realizé un ANOVA de medidas

repetidas con las pruebas a posteriori con el ajuste de Bonferroni. También
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se obtuvieron coeficientes de correlaciéon de Pearson para comprobar el
grado de asociacion entre las diferentes dimensiones.

En segundo lugar, y con el fin de comprobar el grado de incidencia
sobre la CVRS de factores personales (género, nivel de edad y tipo de
escolarizacion) y factores relacionados con la enfermedad y la hospitalizacién
(tipo de enfermedad, unidad hospitalaria y hospitalizaciones anteriores), se
realizaron ANOVAS mixtos tomando como factor de medidas repetidas las
dimensiones de CVRS y como factor inter los factores personales y
relacionados con la enfermedad citados. En todos los casos, para interpretar
las interacciones se realizaron los correspondientes contrastes con el ajuste
de Bonferroni.

Finalmente, para determinar si la CVRS relacionada a la Enfermedad
explica las diferencias en las dimensiones de la CVRS, se realizé un Analisis
de Regresion Jerarquico, incluyendo como variable dependiente las
diferentes dimensiones de la CVRS. Por otra patte, y con el fin de controlar
el efecto de variables relacionadas con la enfermedad, se incluy6 en el primer
paso el nimero de dias de hospitalizacién y las puntuaciones en la escala de

dolor, y en el siguiente paso, las puntuaciones en el médulo “Enfermedad”.

6.5. Resultados
Participantes
La muestra fue obtenida en tres hospitales de la Region

Metropolitana de Santiago (Chile) que pertenecen a la Red Puablica de Salud y
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presentan diferencias minimas en su estructura fisica y en la composicion del
equipo profesional.

Un total de 122 pacientes (48.4% nifios y 51.6% nifias) cumplieron
con los criterios de inclusion del estudio: tener una edad comprendida entre
los 7 y los 13 afios, y haber estado hospitalizados un minimo de 48 horas.
Han sido excluidos los nifios que estaban hospitalizados por maltrato y
violencia intra o extra familiar, los que estaban en Unidades de Cuidados
Intensivos, en Cuidados Paliativos y también los que presentaban deterioro
cognitivo o cualquier afeccion del lenguaje que les impidiera contestar de
forma independiente a las preguntas de la entrevista y del cuestionario. El
tipo de colegio ha sido categorizado segin administraciéon del
establecimiento, por un lado los piblicos o municipalizados, y por otro los
particulares (que incluyeron también a los subvencionados). Se hizo una
clasificacion de las enfermedades entre agudas y cronicas (siendo estas
consideradas las enfermedades de larga duracién y progresion lenta) (WHO,

2002).
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Tabla 1
Descripcion de la muestra de nifios chilenos hospitalizados

Hombre 7 (%) Mujer # (%) Total n (%)

59 (48.4) 63 (51.6) 122 (100)
Edad
7-10 afios 33 (55.9) 29 (46) 62 (50.8)
11-13 afios 26 (44.1) 34 (54) 60 (49.2)
Tipo de enfermedad
Aguda 35 (59.2) 28 (44.4) 63 (51.6)
Crénica 24 (40.8) 35 (55.6) 59 (48.4)
Categoria diagnéstica (basada en el CIE-10)
Aparato digestivo 24 (40.7) 16 (25.4) 40 (32.8)
Lesiones, envenenamientos/ causas externas 7 (11.8) 7(11.1) 14 (11.5)
Neoplasias 3(5.1) 7 (11.1) 10 (8.2)
Aparato respiratorio 5(8.4) 5(7.9) 10 (8.2)
Aparato musculoesquelético y Tejido Conectivo 4(6.8) 6(9.5) 10 (8.2)
Endocrinas, nutricionales y metabolicas 6 (10.2) 3(4.8) 9 (7.4
Otras enfermedades 10 (17) 19 (30.2) 29 (23.8)
Unidad Hospitalaria
Cirugia 28 (47.5) 30 (47.6) 58 (47.5)
Segunda infancia 30 (50.8) 28 (44.4) 58 (47.5)
Oncologia 1(1.7) 5(8) 6 (5
Hospitales
Hospital 1 21 (35.6) 28 (44.4 49 (40.2)
Hospital 2 21 (35.6) 28 (44.4) 49 (40.2)
Hospital 3 17 (28.8) 7 (112 24 (19.7)
Dias de hospitalizacion
2-3 dias 35 (59.3) 34 (54) 69 (56.6)
<1 semana 10 (16.9) 19 (30.1) 29 (23.8)
> 1 semana 14 (23.8) 10 (15.9) 24 (19.7)
Hospitalizaciones anteriores
Si 31 (52.6) 23 (36.5) 54 (44.3)
No 28 (47.4) 40 (63.5) 68 (55.7)
Tipo de escuela
Establecimiento publico 27 (45.8) 27 (42.8) 54 (44.3)
Establecimiento privado 25 (42.3) 27 (42.8) 52 (42.6)
Otros 7 (11.9) 9 (14.4) 16 (13.1)
Nivel de Dolor (Escala categorizada)
Dolor severo (8-10) 2(3.39) 2(3.17) 4(3.3)
Dolor moderado (5-7) 6 (10.17) 4 (6.35) 10 (8.2)
Dolor leve (1-4) 27(45.76) 31(49.21) 58 (47.5)
Sin dolor 24(40.68) 26 (41.27) 50 (41.0)
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Perfil de CVRS de los nifios hospitalizados

Se obtuvieron diferencias significativas entre las dimensiones de
CVRS [F(4,484)=50.46, p<.001,eta?=.29], realizadas las pruebas a postetiori
de Bonferroni, se encontraron diferencias significativas (p<.001) entre todas
las dimensiones excepto entre Bienestar Fisico y Emocional y entre
Autoestima y Amigos. Las puntuaciones en Familia, Autoestima y Amigos
eran significativamente superiores a las de las dimensiones de Bienestar
Emocional y Fisico (Figura 1). Destacar las elevadas puntuaciones en la

dimension Familia y las bajas puntuaciones en Bienestar Fisico y Emocional.
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Figura 1. Puntuaciones en las diferentes dimensiones de CVRS

En segundo lugar, se obtuvieron coeficientes de correlacion
significativos entre la dimensién de Autoestima con Familia y Amigos. En
ambos casos, los coeficientes de correlacién fueron positivos, niveles mas
altos de Autoestima se relacionan con una mayor CV a nivel familiar y de

amigos (Tabla 2).
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Tabla 2

Estadisticos descriptivos en las diferentes dimensiones de la escala y correlaciones entre las

dimensiones

Dimensiones 1 2 3 4 Rango M (DT)

CVRS

1.Bienestar 0-100 60.76

Fisico (27.19)

2.Bienestar 0.05 0-100 55.12

Emocional (28.96)

3. Autoestima 0.09 0.15 0-100 80.33
(24.84)

4. Familia -0.08 -0.01 0.18* 0-100 94.26
(15.68)

5. Amigos 0.11 0.15 0.23* .09 0-100 73.16
(28.82)

#p<.05 #p<.01 **p<.001

Factores personales y relacionados con la enfermedad que inciden
sobre la CVRS de los nifios hospitalizados

No se obtuvieron efectos significativos del género [F(1,120)=2.23,
p=.14] ni de la interaccién género por dimensiones [F(4,480)=0.78, p=.54];
ni del nivel de edad [F(1,120)=2.55, p=.11], ni de la interaccién nivel de edad
por dimensiones [F(4,480)=0.33, p=.86]; tampoco se encontraron efectos
significativos del tipo de escuela [F(1,104)=3.59, p=.00], ni de la interaccién

del tipo de escuela por dimensiones [F(4,416)=2.23, p=.07] (Tabla 3).
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Tabla 3
Descriptivos en las dimensiones de CVRS en funcion del género, nivel de edad y tipo de
escuela
Género Nivel de Edad Tipo de Escuela

Dimensiones Hombre  Mujer  7-10 aflos 11-13 Publica Privada

(n=60) (n=62) (n=62) afios (n=54) (n=52)

(n=60)

M®OT) M®OT) M @OT) M DT) M®T) M ®DT)
Bienestar 59.79 61.69 62.30 59.17 62.27 59.13
Fisico (2829)  (2629)  (28.76) (25.61) (28.16) (26.21)
Bienestar 51.04 59.07 58.87 51.25 50.46 64.90
Emocional (2886)  (28.73)  (28.58) (29.08) (32.03) (22.96)
Autoestima 81.04 79.64 82.260 78.33 82.64 82.45

23.19)  (2651)  (22.58) 27.02) (24.33) (19.69)
Familia 92.92 95.56 94.56 93.96 91.20 97.60

(1743)  (1379) (1495 (16.51) (21.80) 6.57)
Amigos 69.58 76.61 75.20 71.04 68.75 75.96

2831)  (2912)  (30.15) 27.47) (31.36) (27.65)
Total 70.88 74.52 74.64 70.75 71.07 76.01

(13.86)  (1410)  (14.50) (13.42) (15.24) (11.71)

En relacién a los factores relacionados con la enfermedad y
hospitalizacién, no se encontraron efectos significativos del tipo de
enfermedad [F(1.120)=2.02, p=.16], pero si de la interaccién tipo de
enfermedad por dimensiones [F(4.480)=2.51, p=.04], se encontraron
diferencias significativas entre enfermos cronicos y agudos (p<.04) en las
dimensiones de Bienestar Emocional y Autoestima en ambos casos los
pacientes agudos tenfan puntuaciones mas elevadas que los pacientes
crénicos; no se encontraron efectos significativos de la Unidad Hospitalaria
[F(1.114)=3.14, p=.08], ni de la interaccion Unidad Hospitalaria por
dimensiones [F(4.456)=1.32, p=.20]; por ultimo, no se encontraron efectos
significativos de si habia habido hospitalizaciones anteriores [F(1.120)=0.65,
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p=.42] y la interacciéon con las dimensiones tampoco fue significativa

[F(4.480)=0.41, p=.80] (Tabla 4).

Tabla 4

Descriptivos en las dimensiones de CV'RS en funcion del tipo de enfermedad, unidad

hospitalaria y hospitalizaciones anteriores

Tipo de Unidad Hospitalizacion
Dimensiones enfermedad Hospitalaria anterior
Aguda Crénica Cirugfa  Segunda Si No
(n=T74) (#=48) (#=58) infancia (m=54) (#=068)
(#=58)
M ©OT) M DT) M ©OT) M DT) M@OT) M @DT)
Bienestar 62.16 58.59 61.04 60.99 59.72 61.58
Fisico (27.05)  (27.55) (26.27) (29.106) (29.51) (25.40)
Bienestar 59.63 48.18 56.03 54.96 51.39 58.09
Emocional (30.02)  (20.04) (30.01) (28.09) (27.86) (29.67)
Autoestima 84.12 74.48 85.13 75.86 80.79 79.96
(22.12)  (27.77) (21.90) (27.69) (24.850)  (25.51)
Familia 93.41 95.57 94.18 93.75 93.29 95.04
(15.92)  (15.306) (15.03) (17.09) (17.80) (13.85)
Amigos 71.28 76.04 78.23 67.24 72.92 73.34
(29.60)  (27.63) (27.76) (28.95) (27.45) (30.07)
Total 74.12 70.57 75.04 70.56 71.62 73.60
(14.62)  (13.33) (13.606) (14.106) (14.25) (13.83)

Factores predictores de la CVRS en nifios hospitalizados

El Bienestar Fisico era explicado dnicamente por el grado de dolor.

El signo negativo del coeficiente de regresion indica que puntuaciones mas

elevadas en la escala de dolor se asociada con un menor Bienestar Fisico. Por

el contrario, las dimensiones de Autoestima y Familia eran explicadas por el

niamero de dfas de hospitalizacién, el signo negativo del coeficiente de

regresion, en ambos casos, indica que un mayor numero de dias de

hospitalizacién se relaciona con menores niveles de Bienestar Emocional y
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una peor Autoestima. Las dimensiones de Bienestar Emocional y Amigos no

fueron explicadas por ninguna de las variables incluidas en el estudio (Tabla

5).
Tabla 5
Predictores de las diferentes dimensiones de C1V'RS evaluadas por el Kid-KINDILR
Bienestar Bienestar Autoestima Familia Amigos
Fisico Emocional
B SE B SE B SE B SE B SE
Paso 1:
Variables
control
N.° dias 0.20 0.25 -0.16 0.28 -0.55* 024  -031* 015 -0.22 0.28
hospitalizado
Grado de -4.2006% - 1.02 -1.93 1.16 -1.56 0.98 0.45 0.62  -1.81 1.15
dolor
F(2.119)=9.36 F(2.119)=1.44 F(2.119)=3.53 F(2.119)=2.73  F(2.119)=1.40
p<.001 p=.24 p=.03 p=.07 p=-25
R?=0.14 R?=0.02 R?=0.06 R?=0.04 R2=0.02
Paso 2:
Variables
predictoras
CVRS 0.07 0.12 0.17 0.14 0.22 0.11 0.051 0.0 -0.06 0.14
Enfermedad 7
F(3.118)=6.32 F(3.118)=1.46 F(3.118)=3.67  F(3.118)=1.98  F(3.118)=0.99
p=.001 p=-23 p=.01 p=12 p=.40
R?=0.14 R?2=0.04 R?=0.09 R?=0.05 R2=0.02

*#p<.05 #Fp<.01 **p<.001

6.6. Discusion

El propésito de este estudio ha sido analizar la CVRS de los nifios
hospitalizados en tres Hospitales de la Regiéon Metropolitana de Chile.
Diversos estudios han demostrado el impacto que tiene la hospitalizacién
sobre la CV del nifio (Desai, et al., 2014; Geyer, et al., 2011; Nolan, et al.,

2014; Rapoport & Weingarten, 2014; Speyer, et al., 2010).
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Las dimensiones de Bienestar Fisico y Emocional presentaron los
puntajes mas bajos. La condicion de estar hospitalizado impactaria
principalmente estas dos dimensiones, considerando que tanto la enfermedad
como la hospitalizacién constituyen un riesgo significativo para la salud
psiquica del paciente pediatrico (Lizasodin & Polaino-Lorente, 1992).

En nuestro estudio se ha encontrado que la extrema dedicacién
observada en las familias al momento de la enfermedad, repentina o crénica,
de sus hijos y el derecho a acompafiarlos durante la hospitalizacién pueden
estar relacionados a los altos puntajes encontrados en esta dimensioén de la
CVRS. Este resultado es confirmado por un estudio previo con nifios
hospitalizados de Gonzalez-Gil et al. (2008), que encontraron en la
dimensién Familia las mejores medias.

La autoestima es un sentimiento de auto apreciacién indispensable, y
la hospitalizacién podrfa repercutir de manera relevante sobre ella,
especialmente si consideramos las formas en que nifios mas pequefios
pueden interpretar su proceso de enfermedad, como punicién o indicativo de
“mala suerte” (Filippazzi, 2002; Lizasoain & Polaino-Lorente, 1992). Por
otro lado, particularmente los ambientes donde los nifios estin siendo
creados, escuela y familia, contribuyen profundamente para su autoestima,
ayudando a su adaptacion social (Hosogi, et al., 2012; Hosogi, et al., 2007); lo
que podria justificar la relacion entre esta dimension con Familia y Amigos, y
que lo niveles generales de autoestima reportado por los pacientes
hospitalizados no se vieran tan descendidos, acompafiando la fortaleza de las

relaciones familiares.

107



Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

Entre los factores analizados que influyen en la CVRS, se ha
encontrado que el grado de dolor incide directamente en la dimensién
Bienestar Fisico, lo que también se puede verificar en otros estudios, en el
contexto hospitalario  (Jacob, et al., 2007; Mantegazza, 2005) vy
principalmente tratindose de pacientes en condiciones crénicas de salud
(Badia, et al., 2012; Kim, et al., 2014; Ramstad, et al., 2012). Debido al dolor,
nifios con cancer hospitalizados pueden quedarse postrados en cama y a
menudo se despiertan durante la noche debido al dolor irruptivo (exacerbado
de forma subita y transitoria) (Jacob, et al., 2007).

Este estudio también ha confirmado que los nifios con
hospitalizaciones mas prolongadas en el tiempo obtuvieron menor Bienestar
Emocional y una peor autoestima. El menor numero de dias de
hospitalizacién es un indicador relacionado histéricamente a mejor CVRS
(Alonso, et al., 2013; Rae & Sullivan, 2005).

Los bajos puntajes de Bienestar Emocional y Autoestima
encontrados en nifios con condiciones cronicas de salud (si comparados a los
pacientes con enfermedades agudas) pueden ser comprobados en otros
estudios previos con esta poblacién (Alves & Mitre, 2012; Grootenhuis, et
al., 2007). Las preguntas de Bienestar Emocional estin relacionadas a
sentimientos como sentirse aburrido y ademds con las oportunidades que
tienen los nifios para divertirse y reirse. Ademas de los sintomas asociados a
las condiciones clinicas, nifios con enfermedades crénicas pueden presentar

peor CVRS debido a la reduccién de los niveles de participacion en distintas
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actividades comparados a sus pares, y muchas veces la enfermedad lleva a un
estrés emocional significativo (Hegarty, et al., 2009).

La relacion entre los resultados de CVRS y el tipo de colegio ha sido
analizada en otros estudios sobre el tema en Chile y en Espafia (Fernandez-
Lopez, et al.,, 2004; Gonzalez, et al., 2016; Rajmil, et al., 2004; Urzaa &
Mercado, 2008) en los cuales se encontraron diferencias significativas,
normalmente en favor de los colegios privados chilenos en otro tramo de
edad. En el presente estudio, aunque los puntajes han sido favorables a los
nifios que atendian a escuelas privadas en la mayor parte de las dimensiones,
no arrojaron resultados significativos. De la misma manera se esperaban
resultados significativos con respecto a la relacién de la CVRS y las variables
del nifio género, la edad los cuales no se pudieron constatar en la muestra
actual. Parece ser que el contexto, es decir, la condicion de estar
hospitalizado, lleva a la necesidad de un analisis muy especifico de la CVRS
de estos nifios, donde el tiempo que pasan ingresados, el tipo de enfermedad,
el dolot, el apoyo familiar y la posibilidad de contacto con los pates en el
hospital juegan un rol protagénico.

6.7. Conclusion

El analisis de la CVRS en nifios hospitalizados no ha obedecido una
légica esperada. No se han encontrado efectos segtin el género, la edad o la
enfermedad sobre CVRS en nifios hospitalizados. Probablemente, los
aspectos psicosociales juegan un rol fundamental en la hospitalizacién

infantil, haciendo particular la evaluacién de CVRS en este contexto.

109



Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

Partiendo de la importancia de investigar las necesidades del propio
usuario del sistema de salud para responder a sus demandas de forma mids
adecuada, medidas como la de CVRS podrian contribuir a la planificacién de
servicios y cambios en politicas publicas que objetivan mejorar la asistencia
integral al nifio(Gonzalez-Gil, et al., 2008; Teixeira, et al., 2012).

Pinquart (2013) declara que las instituciones de salud deberian
promover experiencias de éxito y relaciones de pares positivas, consideradas
importantes fuentes de autoestima. Un abordaje integral y la promocién del
juego en los hospitales infantiles, por ejemplo, son herramientas significativas
para la re-significacién de la enfermedad, lo que podria mejorar la capacidad

del nifio de afrontarla (Motta & Enumo, 2004).

6.8. Limitaciones del estudio

La muestra no es probablemente representativa de la poblacién
pediatrica general hospitalizada en la Regién Metropolitana de Santiago en
este tramo de edad. La utilidad del Kid-KINDL® en la practica clinica
hospitalaria todavia debe ser investigada. Esta version del instrumento debe
ser utilizada con precaucién. Considerando la especificidad del contexto,
agregar un modulo especifico del tipo de enfermedad y lograr muestras mas
homogéneas podria ser mas adecuado si se pretende examinar el impacto de
la enfermedad en la CVRS. Ademis, el rol de la familia y de variables
especificas como la ansiedad y el estrés también deberfan ser incluidas en un

fututo estudio.
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6.9. Implicaciones practicas

Los nifios deberfan aprovechar su estancia en el hospital para
también participar de actividades educativas y ludicas que estén adaptadas a
sus condiciones de salud, lo que mitigarfa el estrés asociado a la enfermedad
y hospitalizaciéon (Ullan & Belver, 2008). Pese a lo anterior, es fundamental
considerar igualmente que se realice el esfuerzo institucional en disminuir los
dias de hospitalizacion, considerando no solamente el impacto directo en la
red publica de salud, sino que también en la CVRS del paciente pediatrico.
Principalmente para los niflos con enfermedades crénicas en Chile, existe un
objetivo declarado de programas estatales de disminuir la estancia en el
hospital y fomentar la asistencia en domicilio y ambulatoria de calidad

(Flores, et al., 2012).
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7. Estudio 3: Uso del tiempo y la calidad de vida relacionada con la
salud en nifios hospitalizados
7.1. Introduccién

La Convencién Internacional de los Derechos del Nifio
(Otganizacién de las Naciones Unidas, 1989) establece en el articulo 24 el
derecho del nifio al disfrute del mas alto nivel posible de salud y a servicios
para el tratamiento de las enfermedades y la rehabilitacion de la salud. De
igual forma, la Carta Europea de Derechos de los Nifios Hospitalizados
(Parlamento Europeo, 1993) en el articulo 7, afirma que los nifios tienen el
derecho a disponer de locales amueblados y equipados de modo que
respondan a sus necesidades en materia de cuidados, de educacién y de
juegos.

En el afio de 1995, el Estado de Chile aprob6 una Norma General
Administrativa sobre los Derechos del Nifio Hospitalizado, considerando el
impacto del proceso de hospitalizacién en la recuperacion de la salud, donde
se mencionaba el derecho al juego y a la educacion (Norma General
Administrativa N.° 4, 1995). Ademis, dentro del Subsistema de Proteccién
Integral a la Infancia del gobierno, “Chile Crece Contigo”, el Programa de
Apoyo al Desarrollo Biopsicosocial, presenta una iniciativa dirigida a la
atencion integral de nifios y adolescentes hospitalizados en Pediattfa,
planteando adecuacién de ambientes fisicos del hospital, detecciéon de
variables de riesgo psicosocial y promoviendo intervenciones psicosociales y
de estimulacién del desarrollo (Ministerio de Desarrollo Social, 2017). La

garantia del derecho a la mantenciéon de actividades educativas, durante la
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hospitalizacion, también estd previsto por la Normativa de Educacién
Especial en Chile (Ley N.° 20.201).

HEste significativo progreso en la preocupacién y creaciéon de
dispositivos legales con telacion al cuidado ofrecido en los hospitales
coincide con el modelo del funcionamiento humano de la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)
(WHO, 2001). Considerando este marco, tanto la participacién, (que en los
nifios se relaciona a las relaciones sociales con la familia y los amigos, las
tareas domésticas, el aprendizaje en la escuela, y las actividades de ocio y
recreo), como el ambiente (fisicos, actitudinales y sociales), son componentes
esenciales para comprender una condicién de salud. Tratando de aplicar el
modelo a los nifios hospitalizados, tanto el entorno hospitalario como las
caracteristicas personales pueden significar una barrera o un facilitador para
la participaciéon del paciente. Durante la hospitalizacién, funciones y
estructuras corporales estin comprometidas considerando la enfermedad; y
el nivel de actividad fisica de los pacientes hospitalizados seguramente estara
limitado. Ademas, en este contexto, las actividades a las cuales se dedican los
nifios estan directamente influidas por factores ambientales de la institucién.

La hospitalizaciéon es un proceso complejo, potencialmente
traumatico, y que involucra situaciones de vulnerabilidad y suspension de
actividades cotidianas junto a condiciones clinicas adversas (Alves & Mitre,
2012; Anthony, et al, 2017; Coyne, 2006; Filippazzi, 2002; Foster &
Anderson, 1978; Rae & Sullivan, 2005; Schwekbe & Gryski, 2003; Ullan &

Belver, 2008; Ullan & Belver, 2005). En Chile, en base al nimero de egresos
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hospitalarios del registro del Departamento de Estadistica e Informacion de
Salud del Ministerio de Salud (DEIS), en 2016, aproximadamente 200 mil
nifios y adolescentes hasta 18 afios han sido hospitalizados. Se estima que
uno de cada cuatro nifios o adolescentes pasé por el proceso de
hospitalizacién al menos una vez en este pafs, y un porcentaje considerable
de estos podria presentar alteraciones emocionales decurrentes de esta
experiencia (Garcia & Barra, 2005).

Las experiencias previas con la hospitalizacion, el tiempo desde el
diagnostico, el estilo de afrontamiento de cada nifio; la gravedad de la
enfermedad; el estado emocional de los padres y el nivel de desarrollo
cognitivo y emocional del paciente pediatrico son factores que inciden
directamente en la experiencia del nifio en este proceso (Rae & Sullivan,
2005; Rapoport & Weingarten, 2014; Wright, 1995).

Segin Ullan y Belver (2008) el ingreso hospitalario implica la
interrupcién de muchas actividades cotidianas y la alteracién de las relaciones
sociales habituales, provocando en el nifio ansiedad y malestar. Estos autores
resaltan que la atencion hospitalaria “cuando los pacientes son nifios” debe
contemplar no solo los cuidados fisicos, sino también los cuidados
psicosociales que garanticen el bienestar del usuario. La mejora de la calidad
de los servicios sanitarios son importantes medidas orientadas a la
humanizacién de los espacios fisicos y la mejora de la ocupacién del tiempo
de la hospitalizacién de los nifios. Los autores antes mencionados sefialan,

ademas, que una de las peculiaridades de la hospitalizacién es la gran
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cantidad de tiempo desocupado del que disponen los pacientes, provocando
una situacion que favorece el estrés y la angustia del nifio.

En una extensa investigacion sobre espacios, tiempos y juegos en la
hospitalizacién infantil llevado a cabo en 14 hospitales publicos de Espafia,
se concluyé que las actividades cotidianas de los nifios hospitalizados se
organizaban en cuatro bloques: (1) actividades de diagnéstico y/o
tratamiento; (2) actividades de alimentacién e higiene; (3) actividades
educativas y (4) actividades sociales, de juego y distraccion. Sin embargo, en
la mayoria de los casos los nifios destinaban muy poco tiempo al grupo de
actividades educativas y al de actividades recreativas (Ullan & Belver, 2005).
Ulldn et al. (2010) en un estudio prospectivo transversal descriptivo sobre las
preferencias y prioridades de adolescentes hospitalizados, encontraron que la
mitad de las propuestas realizadas por los adolescentes estaban relacionadas
con la mejora de los servicios de ocio y ocupacién del tiempo en el hospital.
Mas concretamente, manifestaron la necesidad de mejorar la tecnologia de
ocio disponible para los pacientes (ej.: internet y televisién gratuita en las
habitaciones), y disponer de espacios (sala de juego) para poder participar en
actividades de ocio y entretenimiento fuera de sus habitaciones, donde
usualmente pasan la mayor parte del tiempo que tienen que estar
hospitalizados.

Rapoport & Weingarten (2014) sefialan que encontrar maneras de
incorporar en el hospital la rutina diaria del nifio puede beneficiar a su
bienestar. Asi, por ejemplo, los recientes avances tecnolégicos han dado

lugar a nuevas modalidades para que los pacientes hospitalizados puedan
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mantener contactos con familiares y amigos (mensajes de texto, video chat,
blogs, etc.) (Haiat, et al., 2003; Maor & Mitchem, 2015; Nihei, et al., 1999).
Asimismo, el poder continuar con la escuela durante la hospitalizacién y la
enfermedad, busca normalizar la vida del paciente y su familia (Calvo, 2017),
manteniendo una ocupacion fundamental que es parte del cotidiano de los
nifos.

También, Ullan y Belver (2008) plantean una serie de propuestas
respecto a la ocupacion del tiempo de hospitalizacién infantil que incluyen la
escuela hospitalaria, los recursos audiovisuales (circuitos de video, sistemas
musicales, etc.), las bibliotecas infantiles, los programas estables de
voluntarios y la consideracién del juego como un recursos de bienestar y de
CV. Todos estos son factores ambientales del contexto hospitalario que
pueden funcionar como facilitadores o barreras para que el nifio siga
participando en distintas actividades.

La mejora de la calidad de los servicios sanitarios implica medidas
orientadas a la humanizacién de los entornos hospitalarios y a la satistaccién
de los pacientes (Ullan & Belver, 2005; Ullan, et al., 2010). Para ello, es
necesario valorar la CV desde la perspectiva del nifio y adolescente en los
aspectos fisicos, psicolégicos y sociales (Bullinger, Schmidt, Peterson, &
Ravens-Sieberer, 2006). La OMS define la CV como la "petcepcién de los
individuos sobre su posicién en la vida en el contexto de la cultura y los
sistemas de valores en los que viven y en relacién con sus objetivos,
expectativas, estandares y preocupaciones (The WHOQOL Group, 1995,

p.1403). La CV es conceptualizada como un constructo subjetivo y
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multidimensional que abarca varios dominios de la vida (Bjornson &
McLaughlin, 2001) y que esta influida por factores ambientales (Schalock &
Verdugo, 2002; Verdugo, Schalock, Keith, & Stancliffe, 2005). Ya el
concepto de CVRS se refiere a la forma en que se estima que la salud afecta
la CV; y en la infancia incluye la capacidad funcional y la interaccién
psicosocial del nifio y su familia.

La CVRS abarca varios de los dominios de la CIF, particularmente
los relacionados con "actividad" (ejecucién de una tarea especifica) y
“participacién” (en las situaciones reales de la vida/comportamientos)
(Fernandez-Lépez, et al., 2010). La participacién en actividades significativas
¢jerce influencia importante y positiva en la salud y en el bienestar (Law,
2002); y comprenderla podria estar directamente relacionada al
entendimiento de la CVRS (Longo, et al, 2017). Indicadores sobre
actividades y participacioén son necesarios para evaluar de forma comprensiva
la salud y CV de los nifios (Fayed, et al., 2014). La evaluacién de la CVRS
podria ser utilizada para determinar como la participacion es afectada por
una condicién especifica de enfermedad (Petersson, et al, 2013) o de
hospitalizacion.

Gonzalez-Gil et al. (2008) encontraron que los nifios hospitalizados
tenfan baja CV, demostrando que los elementos fisicos, organizacionales y
humanos del hospital determinaban su percepcién. De la misma manera,
Coniglio et al. (2009) apuntaron a la necesidad de mejorar las habilidades de

comunicacién entre pacientes y equipo de salud y de ofrecer oportunidades
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para que los nifios compartan distintas actividades en un ambiente comun y
adecuado para ellos, con vistas a mejorar su CV durante la hospitalizacion.

Asi, para comprender la CVRS y la participacién en las actividades
diarias durante la hospitalizacién, es primordial conocer como utilizan su
tiempo los pacientes pediatricos en este periodo. El uso del tiempo ha sido
apuntado como un indicador de la CV (Pentland, et al., 1998).

En la infancia, fuera del contexto de hospitalizacién, la asignacion de
tiempo a actividades generalmente es determinada por la familia, y las
decisiones de los padres pueden verse influenciadas por las caracteristicas de
sus hijos. Los patrones de uso del tiempo son fundamentales para establecer
cémo los nifios organizan y estructuran sus vidas diarias (Poulsen & Ziviani,
2004). Para el nifio hospitalizado, es uso del tiempo estard marcado por la
medicacién y los procedimientos clinicos que deben ser realizados, la dieta
que debe ser aceptada y los horatios y reglas institucionales que necesitan ser
respetados y seguidos (Foster & Anderson, 1978).

En la actualidad se conoce muy poco sobre el cotidiano de los nifios
hospitalizados y su posible relaciéon con la CV. Aunque algunos autores han
planteado preguntas acerca de las actividades que se llevan a cabo durante la
hospitalizacién infantil (Calvo, 2017; Gariepy & Howe, 2003; Haiat, et al.,
2003; Hendon & Bohon, 2008; Jacob, et al., 2007; Maor & Mitchem, 2015;
Mitre & Gomes, 2004; Nihei, et al., 1999; Rae & Sullivan, 2005; Rapoport &
Weingarten, 2014; Rokach, 2016; Ullan & Belver, 2008), no se ha encontrado
investigaciones donde la medicién del tiempo, a través de una encuesta o

diario, durante la hospitalizacién, haya sido un objeto de estudio.
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7.2. Objetivos

El propésito de este estudio ha tenido como objeto analizar el uso
del tiempo de hospitalizacion y cémo este afecta a la CVRS. Mas
concretamente, los objetivos fueron los siguientes: (1) analizar el perfil de
actividades cotidianas del nifio hospitalizado, (2) analizar con quién el nifio
comparte el tiempo de hospitalizacién, (3) analizar el lugar y posicién del
nifio durante su estancia en el hospital y (4) analizar las diferencias en
funcién del tipo de enfermedad, de la presencia de dolor, de la unidad y del

hospital en el que estan ingresados.

7.3. Método
Diserio

Se llevé a cabo un estudio de corte transversal de una muestra
obtenida en dos hospitales de la Regién Metropolitana de Santiago (Chile)
que pertenecen a la Red Publica de Salud. Los hospitales presentaban
diferencias basicas como la presencia de una sala de juego en el Hospital 1
(H1), donde también habfa mas accesibilidad a otros espacios dentro del
hospital. Recursos audiovisuales no estaban disponibles en ninguna de las
instituciones, estando a cargo de las familias de los pacientes llevar o no
television y/o videojuego. Un programa gubernamental dirigido a la atencién
integral de nifios y adolescentes hospitalizados (Chile Crece Contigo), estaba
presente en las 2 instituciones, pero con un equipo multidisciplinario a cargo
de la Unidad (Cirugfa o Segunda Infancia) solamente en el H1. Recursos y

materiales ladicos eran proporcionados solamente en la sala de juego del H1.
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Ambas instituciones tenfan salas compartidas, variando entre 2 y 6 nifios por
habitacion.

Los critetios de inclusién de la muestra han sido tener una edad
comprendida entre los 7 y los 13 afios, y haber estado hospitalizado un
minimo de 48 horas. Han sido excluidos los nifios que estaban hospitalizados
por maltrato y violencia intra o extra familiar, los que estaban en Unidades de
Cuidados Intensivos, en Cuidados Paliativos y también los que presentaban
deterioro cognitivo o cualquier afeccion del lenguaje que les impidiera
contestar de forma independiente a las preguntas de la entrevista y del
cuestionatio.

Para la caracterizacién de la muestra se han recogido datos
sociodemograficos, la Unidad de ingreso al hospital, el diagnéstico principal,
la experiencia previa con la situacién de hospitalizacién, el nimero de dias
hospitalizado y posibles condiciones clinicas especificas. Se hizo una
clasificacion de las enfermedades entre agudas y cronicas (siendo estas
consideradas las enfermedades de larga duracién y progresion lenta) (WHO,
2002).

7.3.1. Instrumentos
Diario del nso del tiempo: etapa cualitativa

Las observaciones y los diarios de tiempo han sido los métodos de
estudio empirico mas utilizados para evaluar los ritmos diarios, actividades e
interacciones de los nifios (Super & Harkness, 1999). Existen muchas
clasificaciones sobre las actividades que componen los diarios de uso del

tiempo de los nifios utilizados en distintos contextos (Ferrar & Golley, 2015;
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ONU, 2006; Panel study of in come dynamics, 2014; Tsiros, Samaras,
Coates, & Olds, 2017; Economic Commission for Europe United Nations,
2013; Yu, et al., 2012; Yu, et al., 2011). Sin embargo, las actividades que son
llevadas a cabo en el hospital seran muchas veces definidas por el tipo de
tratamiento recibido y las oportunidades ofrecidas por la institucion.
Deportes, juegos al aire libre, movilidad en la ciudad, paseos en el parque o
asistencia a talleres extraprogramaticos, por ejemplo, son actividades
comunmente evaluadas en investigaciones sobre el uso del tiempo en
poblacién infantil, pero no son atingentes al contexto hospitalario.
Considerando la especificidad del hospital, se ha optado por realizar
una etapa cualitativa de la investigacion, antes de la elaboracién de la versién
final de la tabla de categorias de las actividades. Diarios que dividian el dia en
48 partes de 30 minutos han sido entregados a 8 nifios que cumplian con los
criterios de inclusion de la muestra en los dos hospitales. Ellos mantenfan el
diario por todo el dia y eran orientados a escribir libremente, juntos a su
cuidador, las actividades a las cuales se dedicaban en el hospital, las personas
involucradas, los lugares y la posicion en que se encontraban mientras
realizaban la actividad (Figura 4). Los participantes han sido reclutados
gradualmente durante los meses previos al estudio, hasta que se lograra la
saturacién. La saturacion de datos en este caso ocurrié cuando no hubo
nueva informacién acerca de la diversidad de actividades posibles llevadas a

cabo dentro del hospital.
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DIARIO DEL TIEMPO \

MI DIA EN EL HOSPITAL..

)
nes
o2
Oy
05t

Fecha: Dia de la semana: Hospital:
Nombre del nifio/nifia: Edad del nifio/a,
Nombre del cuidador/a: Horario en que empieza el diario

Este dia es considerado habitual dentro de tu rutina en el hospital?

() Si
() No. Por qué?

Tiempo/Cuando? | Qué? Donde? Con quién? | Como? Observaciones sobre
la conducta del nifio/a.

08:00 a 08:30

Qﬂ 2 09:00 /

Figura 4. Diario uso del tiempo cualitativo

A partir de la variedad de contenido que surgi6 en dicho diario, han
sido detectadas y categorizadas 20 actividades, las cuales compusieron 5
bloques basados en el estudio de Ullan y Belver (2005): (1) suefio y descanso;
(2) cuidado personal (actividades de alimentaciéon e higiene); (3) cuidados
clinicos (actividades de diagndstico y/o tratamiento); (4) actividades
educativas y (5) actividades de ocio y recreo (sociales, de juego y distraccion).
Un item ha sido definido sin considerar las 5 categorias, para cuando los
nifios contestaban que no hacian nada. Las actividades de ocio y recreo han
sido categorizadas segun la exigencia fisica y la necesidad de materiales que
exigfan (Rodger & Ziviani, 2006). De esta forma los juegos simbdlicos
compartieron la misma categoria que las manualidades, el dibujo y la pintura;
y los juegos de construccion han sido categorizados juntamente con los

juegos de reglas.
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Ademas, a partir de la informacién cualitativa recogida, han sido
considerados 9 lugares posibles de estar en los dos hospitales investigados
(como la cama, el pasillo, la sala de juego, etc.); 3 posiciones corporales
(acostado, sentado y de pie); v 8 categorias de personas con las cuales se
podrian relacionar los niflos hospitalizados; entre ellas, su familia, los
profesionales y voluntarios (vea Anexo F).

Kid-KINDL® adaptado para niios hospitalizados en Chile

La versién chilena del Kid-KINDL® para nifios hospitalizados
(Viotti, et al., 2018) ha sido adaptada culturalmente desde la versién espafiola
(Rajmil, et al., 2004), con el permiso de los autores originales del instrumento
(Ravens-Sieberer & Bullinger, 2000) y ha seguido el proceso de adaptacion
cultural en la primera etapa del actual estudio. Una version adaptada reducida
ha sido generada, incluyendo 10 items, y 5 dimensiones (Bienestar Fisico,
Bienestar Emocional, Autoestima, Familia, Amigos). Cada item de cada
dimension tiene una puntuacién que va de 1 a 5, en una escala Likert, y sus
valores luego son transformados en una escala de 0-100 donde una
puntuacién mayor indica mejor CVRS (Rajmil, et al., 2004). La version
adaptada arrojé un coeficiente Alfa de Cronbach para la escala adaptada de
0.61 y de 0.52 en la version reducida; y validez convergente que replicé la
esperada relacién entre un alto nivel de dolor y la baja CVRS en los nifios.

E/ médulo Enfermedad

El médulo “Enfermedad”, que corresponde a las dltimas 6

preguntas del instrumento KINDL®, mide la CVRS con respecto a la

enfermedad, relacionandose con la capacidad de afrontamiento que podria
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presentar el nifio. La valoracién cognitiva de un niflo sobre un evento
determinara su capacidad de enfrentamiento o su superacién a una situacién
de estrés (Brewer, et al., 2000).
Wong-Baker FACES® Pain Rating Scale

La escala Wong-Baker FACES® es una escala Likert de 0 a 10,
constituida por expresiones faciales en cada extremidad de una linea
horizontal, las cuales demuestran variaciones de amplitud desde ausencia de
dolor hasta dolor intensa (Wong & Baker, 1988). Ademas de ser
ampliamente utilizada en poblacién pediatrica hospitalizada, y presentar
buenas propiedades psicométricas, resulté ser la preferida de los nifios para
evaluar el dolor (Tomlinson, et al., 2010). Sus valores han sido categorizados
para el actual estudio como: 0-2 (sin dolor); 2-4 (dolor leve); 4-6 (dolor

moderado); 8-10 (dolor severo).

7.3.2. Procedimiento

La recopilacién de datos se llevé a cabo durante 6 meses, entre julio
y diciembre de 2015, y se invitd a participar a todos los nifios que cumplian
los criterios de inclusién. En primera instancia, los datos demograficos se
recopilaron mediante un cuestionario especifico construido para la
investigacion, aplicado al acompafiante o responsable por el nifio. En
seguida, los pacientes fueron instruidos a responder oralmente su nivel de
dolor segun la escala de Wong-Baker FACES®. Luego, el instrumento de

CVRS ha sido aplicado por el investigador y 2 ayudantes de investigacion al
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nifio a través de una entrevista, tratando de que los cuidadores no
interfirieran en sus respuestas.

La informacién sobre el uso del tiempo se recopild utilizando los
diarios de 24 horas construidos en la primera etapa de la investigacion. La
informacién ha sido recaudada en un dia de la semana escogido al azar,
nunca en fines de semana. En el diario, periodos de cada 30 minutos han
sido contabilizados con una actividad principal, definida posteriormente por
los investigadores segun las categorias establecidas (vea Anexo F). Asimismo,
se informé sobre quién acompafiaba al nifio durante la actividad, ademas de
su posicion y el lugar del hospital donde se encontraba el paciente pediatrico.
Los diarios fueron completados a través de una entrevista, (realizada por el
investigador principal y 2 ayudantes), en dos momentos distintos del dia, en
horarios acordados con la familia previamente. El acompafiante, en conjunto
con el nifio, contestaba a las preguntas, tratando de recordar y definir cada
periodo de tiempo en sus Gltimas 12 horas.

Los datos clinicos (incluidos el diagnéstico, los dias de
hospitalizacién y la experiencia previa con la hospitalizacién), se obtuvieron
desde la ficha clinica, con el apoyo del personal de la unidad pediatrica.

Un consentimiento informado ha sido completado por uno de los
padres, seguido de la aplicaciéon del asentimiento informado al nifio
participante. El proyecto ha sido sometido y aprobado por el Comité de
Etica del Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente (Chile), asi como por
el Comité de Etica de la Universidad Central de Chile y estd acorde a la

Declaracion de Helsinki.
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7.4. Analisis estadistico

Los analisis estadisticos se realizaron con el paquete estadistico SPSS
version 20.0 y con un nivel de significacion de a=.05 para considerar
diferencias significativas.

En primer lugar, para obtener el perfil del nifio hospitalizado se
calcularon estadisticos descriptivos del tiempo y los porcentajes del dia que
pasaba realizando las diferentes actividades, con quién, dénde y cémo.

Se realizaron ANOVAS para obtener las diferencias en los tiempos
en funcién del tipo de enfermedad, de la presencia de dolor, de la unidad y
del hospital en los que estaban ingresados. En aquellos casos en los que se
encontraron efectos significativos se realizaron las correspondientes pruebas
a posterioti y se incluy6 el tamafio del efecto.

Por dltimo, para obtener las relaciones entre el perfil hospitalario y la
CV, se obtuvieron coeficientes de correlacion de Pearson entre el tiempo y

las puntuaciones en la escala CVRS.

7.5. Resultados

Un total de 51 pacientes (58.8% niflos y 41.2% nifias) con edades
comprendidas entre 7 y 13 afios (M= 10.22 afios; DT= 2.01) cumplieron con
los criterios de inclusion del estudio. La mayor parte de los participantes
presentaba una enfermedad aguda (58.8%), el 29.4% tenia una enfermedad
del aparato digestivo. Solo un 31.4% de los nifios estaban hospitalizados en
la unidad de cirugfa. El nimero promedio de dias de hospitalizacién fue de

5.86 dias (DE= 5.261), con un minimo de 2 y un maximo de 22 dfas en el
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hospital; y el 52.9% estaba viviendo su primera experiencia con la
hospitalizacién. Han sido encontrados niveles bajos de dolor (M=2.04,
DT=2.57), con un puntaje maximo de 10 puntos y un minimo de 0. El
45.1% no refirié dolor; y un dolor moderado o severo ha sido reportado por

solo 13.7% de la muestra (Tabla 1).
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Tabla 1

Descripcion de la muestra de nisios hospitalizados chilenos hospitalizados (n=51)

Hospital 1 Hospital 2 Total

% (n) % (n) % (n)
43.1 (22) 56.9 (29) 100 (51)

Género

Hombre 40.9 (9) 72.4 (21) 58.8 (30)

Mujer 59.1 (13) 27.6 (8) 41.2 (21)
Edad

7 a 10 afios 54.5 (12) 55.2 (106) 54.9 (28)

11 a 13 afios 45.5 (10) 44.8 (13) 45.1 (23)
Tipo de enfermedad

Aguda 59.1 (13) 58.6 (17) 58.8 (30)

Crénica 40.9 (9) 41.4 (12 41.2 (21)
Categoria diagnéstica (basada en CIE-10)

Aparato digestivo 40.9 (9) 20.7 (6) 29.4 (15)

Lesiones, envenenamientos y otras 0 (0) 17.2 (5) 9.8 (5)
consecuencias de causas externas

Aparato respiratorio 9.1 (2) 0 (0) 3.9 (2

Aparato musculoesquelético y Tejido 0 (0) 13.8 (4) 7.8 (4)
Conectivo

Endocrinas, nutricionales, metabolicas  13.6 (3) 20.7 (6) 17.6 (9)

Otras enfermedades 36.4 (8) 27.6 (8) 31.4 (106)
Unidad hospitalaria

Cirugfa 36.4 (8) 27.6 (8) 31.4 (10)

Segunda infancia 63.6 (14) 72.4 (21) 68.6 (35)
Dias de hospitalizacion

<=2 dias 36.4 (8) 37.9 (11) 37.3 (19)

3 a7 dias 45.5 (10) 37.9 (11) 41.2 (21)

>7 dias 18.2 (4) 24.1 (7) 21.6 (11)
Hospitalizaciones anteriores

Si 50 (11) 44.8 (13) 47.1 (24)

No 50 (11) 55.2 (16) 52.9 (27)
Nivel de Dolor (Escala categorizada)

Sin dolor 40.9 (9) 48.3 (14) 45.1 (23)

Dolor leve (1-4) 36.4 (8) 44.8 (13) 41.2 (21)

Dolor moderado (5-7) 912 3.4(1) 5.9 (3)

Dolor severo (8-10) 13.6 (3) 3.4(1) 7.8 (4)
Tipo de escuela

Establecimiento Municipal 18.2 (4) 37.9 (11) 29.4 (15)

Establecimiento Particular 68.2 (15) 41.4 (12) 52.9 (27)
Subvencionado

Establecimiento Patticular 451 17.2 (5) 11.8 (6)

Otro: clases en hospital, no asiste 9.1 (2) 34 (1) 5.9 (3)

Perfil del nirio hospitalizado: ;qué hace? ;con quién, dinde y como pasa el tiempo?
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En primer lugar, se obtuvieron los estadisticos descriptivos del
tiempo (medido en minutos) que a lo largo de un dfa dedicaban los nifios a
los diferentes tipos de actividades, y se calcul6 el porcentaje del tiempo

correspondiente a un dia que dedican a cada una de ellas (Tabla 2).
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Tabla 2

Descriptivos del tiempo de un dia (minntos) que dedican los nisios hospitalizados a cada

11po de actividad, porcentaje de tiempo al dia y porcentaje casos que no realiza cada

actividad
Frecuencia de las
Tipo de Actividades Actividades
Actividades Minutos (dia) % Dia Nada
M (DT) %%
Suefio y Dormir o intentar dormir 580.00 580.00 40.28 0.0
descanso (119.50)  (119.50)
Cuidado Comer y beber 112.35 0.0
personal (38.34) 169.41 11.76
Higiene  personal vy 57.06 (62.59) 13.7
vestirse (45.40)
Cuidados Controles  (temperatura, 164.12 0.0
clinicos presion, FR, FC, glicemia) (57.606)
Pruebas de sangre y orina. 6.47 86.4
Examenes de imdgenes (22.70)
Curaciones, aspiraciones y 9.41 191.18 13.28 90.2
nebalizaciones (32.03)  (77.76)
Cirugfa 0.59 98.0
(4.20)
Atencién  médica y 10.59 82.4
multidisciplinar (26.71)
Escuela Tareas relacionadas con la 2.35 2.35 2.00 96.1
escuela de origen u (13.20) (13.20)
hospitalatia
Ocio y Internet: uso notebook, 4.12 92.2
recreo tablet (1 802)
Videojuegos 110.59 33.3
(118.87)
Hablar o chatear por 22.94 72.5
teléfono (48.59)
Ver television/ peliculas 162.94 235
(139.98)
HEscuchar musica 26.47 82.4
(64.52) 524.71 36.44
Lectura y actividades de 24.12 (147.50) 78.4
libro (sopa de letras) (56.93)
Manualidades, pintura, 27.65 72.5
dibujo, juego simbdlico (55.91)
Juegos de reglas y 26.47 74.5
construccion (puzzle, (54.88)
cartas, tablero, legos)
Juegos motores/fisicos 7.06 88.2
(22.92)
Conversaciones 101.76 25.5
(123.85)
Pasear 10.59 78.4
(23.10)
Hacer nada 136.47  136.47 9.50 9.8
(104.84)  (104.84)
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Ademas del tiempo que dedica a las actividades necesarias de suefio
y descanso (36%), cuidado personal (10%) y cuidados clinicos (12%), el nifio
hospitalizado dedica el tiempo libre principalmente a actividades de ocio y
recreo (32%), y a “hacer nada” (8%), dedicando muy poco tiempo a
actividades escolares (2%).

A continuacién, analizamos las actividades que los nifios realizan en
su tiempo libre, considerando, por una parte, el porcentaje de nifios que
nunca realiza la actividad, y por los descriptivos del tiempo que han pasado
realizandola.

En primer lugar, destacar que un 96% de los nifios hospitalizados
han sefialado que no han dedicado nada de tiempo del dia a actividades
relacionadas con la escuela y un 90% dedica al menos dos horas al dfa a no
hacer nada. En cuanto a las actividades de ocio y recreo, las actividades que
ocupan su tiempo son en primer lugar “ver la televisién/peliculas”, en
segundo lugar, los “videojuegos”, y, en tercer lugar, “conversaciones”.
Destacar el importante porcentaje de nifios que no realizan en todo el dia
actividades fisicas como juegos motores/fisicos (88%) o pasear (78%).
Tampoco realizan actividades como escuchar musica (82%), lectura u otras
actividades que utilicen libros (78%), jugar a juegos de tablero, carta o
rompecabezas (74%) o hacer manualidades, pinturas o dibujos (72%)).
También destacar el importante porcentaje que no utiliza internet o tablet

(92%) o el telétono (72%).
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En segundo lugar, se obtuvieron los estadisticos descriptivos del
tiempo (medido en minutos) que pasaban los nifios con diferentes personas a
lo largo del dfa. Como se puede observar, el 70% del tiempo lo pasan con su
padre o madre, con otros familiares (11% del tiempo) o solos (15% del
tiempo) (Tabla 3).

Tabla 3
Descriptivos del tiempo de un dia (minutos) que pasan con cada una de las personas,

porcentaje de tiempo al dia y porcentaje casos que no pasa nada de tienmpo en un dia con

esa persona
Personas Minutos (Dia) % Dia Nada %
M (DT)
Padre o madre 1010.59 70.18 2.0
(453.84)
Otros familiares 160.00 11.11 60.8
(291.40)
Profesionales Sanitarios 35.88 2.49 66.7
(65.18)
Pates (misma sala) 2.35 0.16 96.1
(11.76)
Otros pares (de otra sala) 12.35 0.86 88.2
(38.50)
Voluntarios 1.76 0.12 96.1
(9.32)
Solo 216.47 15.03 45.1
(344.43)
Visitas externas 0.59 0.04 98.0
(4.20)

Los nifios pasan con uno de sus padres al menos 16 horas diatias y
estan solos sobre 3 horas. Destacar también que el 98% no recibe visitas
externas y el 96% tampoco de voluntarios. También es elevado el porcentaje

que no tiene contacto con otros nifios (88%-96%).
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En tercer lugar, se obtuvieron los estadisticos descriptivos del
tiempo (medido en minutos) que pasaban en diferentes lugares a lo largo del
dfa (Tabla 4).

Tabla 4
Descriptivos del tiempo de un dia (minutos) que pasan en cada lugar, porcentaje de tiempo

al diay porcentaje casos que no pasa nada de tiempo en un dia con esa persona

Lugar Minutos (Dia) % Dia Nada %
M (DT)
Cama 1345.29 93.42 0.0
(115.31)

Silla acompafiante 3.53 0.03 92.2
(14.26)

Bafio pacientes 36.47 2.53 43.1
(39.94)

Pasillo 12.94 0.09 76.5
(28.93)

Otras unidades 21.76 1.51 82.4
(80.96)

Sala de juego 18.82 1.31 88.2
(60.88)

Escuela hospitalaria 0.00 0.00 100.0
(0.00)

Sala equipo 0.00 0.00 100.0
(0.00)

multiprofesional

Area externa del hospital 1.18 0.01 98.0
(8.40)

Los nifios pasan en la cama al menos 22 horas diarias (93% del dia) y
no hubo casos de nifios que asistieran a la Escuela Hospitalaria. También
destacar que un 98% no sale al area externa del hospital.

Por dltimo, se analizé la posicién en la que estan los nifios a lo largo

del dia, y se encontré que pasan un 78% del dia acostados (en media 18

133



Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

horas diarias), 18% sentados (4 horas) y Gnicamente un 4% de pie (1 hora)
(Tabla 5). Un 39% de los pacientes no estd nada de tiempo al dia de pie.

Tabla 5
Descriptivos del tiempo de un dia (minutos) que pasan en cada posicion, porcentaje de

tiempo al diay porcentaje casos que no pasa nada de tiempo en un dia con esa persona

Posicién Minutos (Dia) % Dia Nada %
M (DT)

Acostado 1117.06 77.57 0.0
(222.86)

Sentado 262.94 18.26 17.6
(215.21)

De pie 60.00 4.17 39.2

(68.41)

Diferencias en funcion del tipo de enfermedad, de la presencia de dolor, de la unidad y del
hospital en los que estdn ingresados.

A continuacion, se analizé si existian diferencias en el tiempo que los
nifios hospitalizados dedicaban en su tiempo libre a las actividades de ocio y
recreo y a “hacer nada”. Los niflos pasaban significativamente mas tiempo
libre realizando actividades de ocio y recreo que sin hacer nada
[F(1.49)=288.95, p<.001, eta?=.78] (Tabla 06).

No se encontraron diferencias significativas en funcién del tipo de
enfermedad [F(1.49)=0.23, p=.64], pero la interaccién actividades de tiempo
libre por tipo de enfermedad fue significativa [F(1.49)=5.08, p=.03,
eta?=.09]. Realizadas las pruebas a posteriori se encontraron diferencias
significativas entre los enfermos crénicos y agudos en la actividad “hacer
nada” [F(1.49)=4.25, p=.045, eta?=.08], no encontrindose diferencias

significativas en “ocio y tiempo libre” [F(1.49)=3.54, p=.07]. No se
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encontraron diferencias significativas en funcién de la presencia de dolor
[F(1.49)=0.01, p=.95], y la interaccibn tampoco fue significativa
[F(1.49)=0.06, p=.81]; tampoco se encontraron diferencias significativas en
funcién del tipo de unidad en la que estaban ingresados [F(1.49)=0.79,
p=.238], ni la interacciéon [F(1.49)=0.47, p=.49]; por dltimo, el hospital
tampoco tenia efectos significativos [F(1.49)=1.58, p=.22] ni la interaccién
[F(1.49)=1.21, p=.28] (Tabla 6). En resumen, los nifios con enfermedad
aguda dedicaban mas tiempo libre a “hacer nada” y los crénicos a actividades

de ocio y recreo, aunque en este ultimo caso la diferencia no fue significativa.
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Tabla 6

Estadisticos descriptivos del tiempo que dedican a diferentes actividades o que pasan con diferentes personas (medido

en minutos) en funcion del tipo de enfermedad, presencia de dolor y unidad de ingreso y hospital

¢Qué hace?
Ocioy  Hacer
recteo  nada
Tipo de enfermedad
Aguda 493.00  161.00
(7=30) (149.6)  (105.8)
Cronica 570.00 101.43
(n=21) (135.1)  (95.1)
Presencia de dolor
No 528.26 131.74
(n=23) (145.5)  (93.9)
Si 521.79  140.36
(n=28) (151.7)  (114.6)
Unidad de ingreso
Cirugia 528.75  108.75
(7=16) (135.4) (774
Segunda 522.86  149.14
infancia (154.6)  (114.0)
(n=31)
Hospital
H1 49227 14318
(155.6)  (95.3)
H2 549.31 131.38
(138.7) (112.9)
Total 524.71  136.47
(147.5)  (104.84)

¢Con quién estar?

Padres

1079.00
(464.7)

912.86
(380.3)

970.43
471.1)

1043.57
(410.4)

1001.25
(403.4)

1014.86
(455.5)

940.91
(432.0)

1063.45
(438.8)

1010.59
(435.84)

Solo

187.00
(355.2)

258.58
(332.4)

281.74
(396.6)

162.86
(291.4)

181.88
(310.5)

232.29
(362.1)

203.18
(319.1)

226.55
(367.7)

21647
(344.43)

Pasillo

10.00
(25.3)

17.14
(33.6)

13.04
(28.3)

12.86
(29.9)

11.25
(30.7)

13.71
(28.5)

17.73
(36.6)

9.31
(21.4)

12.94
(28.9)

¢«Dénde estar

Otras

unidades

400
(13.0)

47.14
(122.4)

9.13
(31.9)

32.14
(105.2)

15.00
(39.5)

24.86
(%94.4)

4091
(117.7)

7.24
(28.5)

21.76
(80.9)

Sala
de

Juego
14.00
(49.6)

25.71
(74.9)

7.83
(37.5)

27.86
(74.3)

15.00
(52.5)

20.57
(64.9)

43.64
(87.7)

0.00
0.0)

18.82
(60.9)

¢Coémo estar

Sentado

191.00
(193.5)

365.71
(206.4)

318.26
(244.7)

217.50
(179.5)

181.88
(179.8)

69.38
(82.5)

190.91
(155.6)

317.59
(239.5)

262.94
(215.2)

De
pie

53.00
(69.4)

70.00
(67.3)

60.00
(68.3)

60.00
(69.7)

69.38
(82.5)

55.71
(61.8)

100.91
(72.0)

28.97
(46.4)

60.00
(68.4)

A continuacién, se comprobd que existian diferencias significativas
en con quién pasaban el tiempo diario [F(1.50)=61.85, p<.001, eta?=.55], los
nifios pasaban significativamente mas tiempo con sus padres que solos . No
se encontraron diferencias significativas en funcién del tipo de enfermedad
[F(1.49)=1.14, p=.29], y la interaccién con quién comparten el tiempo por
tipo de enfermedad tampoco fue significativa [F(1.49)=1.35, p=.25];

tampoco se encontraron diferencias significativas en funcién de la presencia
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de dolor [F(1.49)=0.27, p=.61], y la interaccién tampoco fue significativa
[F(1.49)=0.89, p=.35]; no se encontraron diferencias significativas en
funcién del tipo de unidad en la que estaban ingresados [F(1.49)=0.46,
p=.50], ni la interacciéon [F(1.49)=0.03, p=.87]; finalmente, tampoco se
encontraron efectos del hospital [F(1.49)=2.84, p=.10], ni la interaccién
[F(1.49)=0.23, p=.63]. En resumen, aunque las diferencias no son
significativas los nifios con una enfermedad aguda, con dolor y del hospital 2
pasan mds tiempo con sus padres.

En cuanto al lugar, no se encontraron efectos significativos
[F(2.100)=0.27, p=.77], no hay diferencias significativas en el tiempo que los
nifios pasan en el pasillo, otras unidades o en la sala de juego. Se encontraron
diferencias significativas en funcién del tipo de enfermedad [F(1.49)=4.95,
p=.03, eta?=.09], v la interaccién lugar por tipo de enfermedad no fue
significativa [F(2.98)=1.25, p=.29]; no se encontraron efectos significativos
de la presencia de dolor [F(1.49)=2.30, p=.14], ni de la interaccién
[F(2.98)=0.52, p=.60]; tampoco fueron significativos los efectos del tipo de
unidad [F(1.49)=0.34, p=.57], ni de la interaccién [F(2.98)=0.04, p=.90]; si se
encontraron efectos significativos del hospital [F(1.49)=10.59, p=.002,
eta?=.18], pero no de la interaccién [F(2.98)=1.08, p=.34]. Los nifios con
enfermedad crénica y los del Hospital 1 pasaban significativamente mas
tiempo en el pasillo, en otras unidades y en la sala de juego.

Por dltimo, se comprobé que existian diferencias significativas en

cémo pasaban el tiempo diario [F(1.50)=57.20, p<.001, eta®=.54], los niflos
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pasaban significativamente mas tiempo sentados que de pie. Se encontraron
diferencias significativas en funcién del tipo de enfermedad [F(1.49)=10.96,
p=.002, eta®=.18], y la interaccion también fue significativa [F(1.49)=6.52,
p=.01, eta?=.12], realizadas las pruebas a posteriori, se encontraron
diferencias significativas unicamente en el tiempo que permanecian sentados
[F(1.49)=9.53, p=.003, eta?=.16]; no se encontraron diferencias significativas
en funcién de la presencia de dolor [F(1.49)=2.67, p=.11] y la interaccién
tampoco fue significativa [F(1.49)=2.53, p=.12]; no se encontraron efectos
de la unidad [F(1.49)=2.48, p=.12] y la interaccién tampoco fue significativa
[F(1,49)=3.85, p=.00]; tampoco se encuentran efectos del hospital
[F(1.49)=0.75, p=.39], pero la interaccion si fue significativa [F(1.49)=11.39,
p=.001, eta?=.19], realizadas las pruebas a posteriori se encontraron
diferencias significativas entre los dos hospitales tanto en la posicién de de
sentados [F(1.49)=4.65, p=.04, eta?=.09] como en la de pie [F(1.49)=18.75,
p<.001, eta?=.28].

En conclusién, los enfermos crénicos pasaban mas tiempo sentados
y de pie que los agudos, pero las diferencias dnicamente fueron significativas
en el tiempo que permanecian sentados. Por otra parte, los nifios ingresados
en el Hospital 2 pasaban mas tiempo sentados que los del Hospital 1, por el
contrario, estos ultimos pasaban mas tiempo de pie que los primeros.
Relaciones entre el perfil hospitalario del paciente y la C1RS

En primer lugar, se obtuvo la relacién entre las dimensiones de

CVRS y el nimero de dias que llevan hospitalizados, se obtuvieron
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correlaciones negativas significativas con la CVRS global [r(51)=-.39,
p=.004] y con la dimensién familia [£(51)=-.28, p=.047]. Un mayor nimero
de dias de hospitalizacién esta asociado con un menor nivel de CVRS global,
y la dimensién que se ve principalmente afectada es la de la Familia.

Cuando se analizaron las relaciones con el tipo de actividad, se
obtuvieron correlaciones negativas estadisticamente significativas entre el
tiempo que dedicaban a cuidados clinicos y las dimensiones de Amigos
[r(51)=-.41, p=.003] y Enfermedad [r(51)=-.35, p=.012]; y correlaciones
positivas significativas entre el tiempo que dedicaban a ocio y recreo y
Bienestar Fisico [r(51)=.33, p=.018]. Un mayor tiempo dedicado a cuidados
clinicos se relaciona con un menor nivel de CVRS en las dimensiones de
Amigos y Enfermedad; por el contrario, una mayor cantidad de tiempo
dedicado a actividades de ocio y recreo se relaciona con mayores niveles de
Bienestar Fisico.

Cuando se analizaron las diferentes actividades, se encontraron
correlaciones negativas significativas entre tareas escolares y la dimension
Familia [r(51)=-.38, p=.005], juegos motores y Enfermedad [r(51)=-.34,
p=.014], conversaciones y Autoestima [t(51)=-.31 p=.026], y paseos y
Bienestar Emocional [r(51)=-.34 p=.013]. Cuanto mas tiempo dedicaban al
dia a este tipo de actividades tenfan un peor nivel de CV en las dimensiones
indicadas.

Una vez obtenidas las correlaciones con el tiempo que pasaban con

cada una de las personas, se obtuvieron correlaciones negativas
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estadisticamente significativas en el caso del tiempo que pasaban con los
profesionales sanitarios con las dimensiones de Autoestima [r(51)=-.42,
p=.002], Familia [r(51)=-.28, p=.049] y Enfermedad [£(51)=-.39, p=.005], y
en el caso de las visitas externas, con la dimensién de Autoestima [r(51)=-
46, p=.001]; por otra parte, se obtuvieron correlaciones positivas
significativa entre el tiempo con los pares de la misma sala y el Bienestar
Emocional [r(51)=.33, p=.02]. Una mayor cantidad de tiempo a lo largo del
dia con los profesionales sanitarios estaria relacionada con menor CV a nivel
de Autoestima, Familia y Enfermedad, y también en el caso del tiempo con
las visitas externas estarfa relacionado con una menor autoestima. Por el
contrario, una mayor cantidad de tiempo con los pares de la misma sala
estarfa asociada con mayores niveles de CV de Bienestar Emocional.

En el caso del lugar, se obtuvieron correlaciones negativas
significativas entre el tiempo que pasaban en la silla del acompafante y las
dimensiones Autoestima [r(51)=-.28, p=.046] y Familia [¢(51)=-.39, p=.005];
el que pasaban en el pasillo y las dimensiones de Bienestar Emocional
[£(51)=-.35, p=.01] y Autoestima [r(51)=-32, p=.02], y el que pasaban en
areas externas y Autoestima [r(51)=-.46, p=.001], Familia [¢(51)=-.32, p=.02]
y Enfermedad [t(51)=-36, p=.009]. Por el contrario, se obtenian
correlaciones positivas significativas entre el tiempo que pasaban en el bafio
de pacientes y la dimensién Amigos [£(51)=.40, p=.004], y el que pasaban en
otras unidades y Bienestar Emocional [r(51)=.33, p=.02]. Un mayor tiempo

en la silla del acompafante se relacionaba con menor CV en Autoestima y
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Familia, asi mismo mayor tiempo en el pasillo se relacionaba con menor
Bienestar Emocional y Autoestima, y, por ultimo, mas tiempo pasado en
areas externas con menor Autoestima. Por el contrario, cuanto mas tiempo
pasaban en el bafio de pacientes mayor CV a nivel de Amigos, y cuanto mds
tiempo pasaban en otras unidades, mayor Bienestar Emocional.

En cuanto a la postura, se obtuvieron correlaciones positivas
significativas entre el tiempo que pasaban de pie y la dimensién Amigos
[r(51)=.29, p=.030] es decir, cuanto mas tiempo pasa el nifio de pie mejor
CVRS (Amigos). También se obtuvieron correlaciones positivas significativas
entre el tiempo que pasaban acostados y la dimensién familiar [£(51)=.306,
p=.008], y correlacién negativa significativa con la familiar [r(51)=-.34,
p=.015]. Cuanto més tiempo pasa el nifio acostado y menos de pie es mejor
la CV familiar, contrariamente cuanto mds tiempo pasa de pie mejor CV en

Amigos.

7.6. Discusion

El propésito de este estudio ha sido analizar el uso del tiempo de
hospitalizacién y cémo este afecta a la CVRS. El cotidiano de estos pacientes
estd marcado por la separaciéon de miembros de su familia, escuela y
comunidad. A medida que su aislamiento aumenta, también lo hace su
vulnerabilidad como resultado de una serie de actividades interrumpidas que
aseguraban al nifio una nocién de tiempo, espacio y posibilidades (Maor &

Mitchem, 2015).
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Los resultados de esta investigacion pueden ser discutidos a la luz de
los componentes del marco de la CIF, como son las condiciones de salud,
los factores ambientales (aqui considerados como la estructura y
posibilidades ofrecidas por el hospital y la presencia de la familia), y la
participacion en distintas actividades analizadas a partir de la descripcion del
uso del tiempo en nifios hospitalizados.

Condicion de salud

Aunque la enfermedad no demostré ser el factor determinante en el
analisis de CVRS de nifios hospitalizados, las condiciones clinicas
presentadas por los pacientes han impactado de distintas formas su uso del
tiempo y bienestar. El tiempo dedicado a la realizacioén de actividades de ocio
y recreo estuvo asociado al Bienestar Fisico. Estudios han demostrado los
efectos que tienen el juego sobre algunos sintomas que pueden ser frecuentes
en un nifio hospitalizado, como es el dolor o la fatiga (Furtado & Lima,
1999; Gold, et al.,, 2009; Preti & Welch, 2004; Schwekbe & Gryski, 2003;
Ullan, et al., 2014). La actividad ludica surge como posibilidad de modificar
el cotidiano del hospital, produciendo una realidad propia y singular (Alves &
Mitre, 2012); pudiendo ayudar a preparar el nifio para los efectos adversos de
la enfermedad y sobrellevar su condicién (Rae & Sullivan, 2005), facilitando
de esta forma la participacién en este tipo de actividad. La promocién del
juego es vista como uno de los caminos de mejorfa de la CV de de nifios

enfermos (Gariepy & Howe, 2003).
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Asimismo, los nifios que estuvieron sometidos a més tiempo de
actividades de diagnéstico y tratamiento reportaron peor CVRS con respecto
a los amigos y a la enfermedad. Y en la misma linea, el tiempo destinado a los
cuidados clinicos y la asistencia multiprofesional dentro del hospital también
estuvo relacionado a baja CVRS en varias dimensiones, principalmente en la
dimensién de Enfermedad. Los pacientes que eran derivados a la atencion
del equipo multidisciplinario (kinesiélogos, psicélogos, fonoaudidlogos y
terapeutas ocupacionales), presentaban condiciones fisicas y/o emocionales
mas adversas, las cuales justificaban esta derivacién y posiblemente los bajos
resultados en CVRS. Por otro lado, los procedimientos en el hospital
suponen una experiencia estresante para los pacientes. La interpretacion de
los procedimientos médicos estan cargadas de distintas emociones y a
menudo presentan ideas confundidas sobre la enfermedad, asociadas a
fantasfas sobre punicién y la propia muerte (Lizasodin & Polaino-Lorente,
1992). El desconocimiento de los procesos a que son sometidos pueden
generar ansiedad y alternativas han sido apuntadas para prevenir estas
reacciones y mejorar el afrontamiento a la enfermedad, como el uso de
juegos terapéuticos y dibujos y la intervencién con grupos de pates que
comparten la misma situacion de salud (Clatworthy, et al., 1999; Chesson, et
al., 2002; Stewart, Masuda, Letourneau, Anderson, & McGhan, 2011).
Muchos estudios de CV en la infancia destacan el impacto negativo sobre

esta cuando hay mayor uso de servicios de salud (Mansour, et al., 2003;
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Rajmil, et al,, 2004). La consultas médicas y hospitalizaciones han sido
seflalados como los mejores predictores de CVRS (Houben, et al., 2015).

El impacto del tipo de enfermedad se vio reflejado en las diferencias
del uso del tiempo de nifios crénicos y agudos. Los primeros, han podido
estar significativamente mds tiempo en otros espacios del hospital y
dedicandose a mas actividades de ocio y recteo. Posiblemente por las
limitaciones fisicas generadas por una enfermedad aguda y/o la cirugfa, estos
pacientes, y los que también refirieron mas dolor, relataron mas tiempo
acostados y sin “hacer nada”. También estuvieron mds tiempo con sus
padres, y el tiempo acostado en la cama estuvo asociado a mejor CVRS de la
dimension familiar, lo que podria ser explicado por la necesidad de asistencia
que requerfan. Algunos autores seflalan que hacen faltan mds iniciativas y
proyectos dedicados a los nifios con enfermedades agudas, como son los
programas de preparacién para cirugia, que apuntan a una mejora de la
capacidad de afrontamiento y nivel de ansiedad (Brewer, et al., 2006; Ullan,
etal., 2014).

Factores ambientales

Los espacios pueden afectar la salud de los individuos produciendo
sentimientos de estrés o bienestar y entregando informaciones negativas o
positivas al autoestima, seguridad e identidad de las personas (Fornara, et al.,
2000). La estructura fisica de las Unidades pediatricas investigadas impactaba
directamente los cambios de posicion y de espacio ocupados por los nifios

hospitalizados. El Hospital 1 disponfa de una sala de juego, lo que
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probablemente posibilité que los pacientes pasaran significativamente mads
tiempo fuera de la cama y de pie, comparados con los pacientes del Hospital
2. Los resultados del estudio de Chappuis et al. (2011) sobre la satisfaccién
de los nifios con el hospital, refuerza la importancia de la infraestructura de la
institucién, con espacios mas amplios y decoracién adecuada a la infancia.
Las actividades de ocio y recreo ofrecidas por el hospital investigado han
sido positivamente evaluadas por un 98% de los nifios encuestados. Se
rescata en este estudio la asociacién que hicieron algunos pacientes entre la
posibilidad de moverse por distintos lugares dentro del hospital y la
sensacioén de seguir siendo “libres”.

Otros aspectos espaciales del hospital, como el tipo de habitaciéon
(individual o compartida), impacta en las relaciones e interacciones entre los
nifios, padres y personal sanitario. La habitacién privada ha sido asociada a
aislamiento social, soledad y aburrimiento, mientras las salas compartidas
promueven mds sociabilidad y distraccién (Curtis & Northcott, 2017). En el
estudio de Ullan et al. (2010) sobre los adolescentes hospitalizados, un 86.4%
de estos afirmaron que en caso de tener que compartir la habitacion,
preferirian compartirla con alguien de la misma edad. Actualmente, en
muchos hospitales con salas compartidas en Chile todavia no se hace posible
una programacion institucional previa con respecto a las edades de los nifios
en cada sala. La mayorfa de los nifios investigados, en etapa escolar (7 a 13
afios) compartian habitaciones con bebés y otros niflos mas pequefios, lo que

podria representar una barrera para la participacién conjunta en actividades
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de ocio y recreo. Aproximadamente un 90% de los investigados no relat6
contacto con sus pares durante el periodo de hospitalizacion. De esta forma,
una mayor cantidad de tiempo con los pares de la misma sala estuvo asociada
con mayores niveles de CVRS (dimensién Bienestar Emocional).

Las medidas de las relaciones de pares durante la infancia son
predictores de muchos indicadores de salud y funcionamiento en la adultez
(Bukowski & Sandberg, 1999); y representan un contexto fundamental y
critico en el desarrollo infantil. El sentimiento de aislamiento y soledad ha
sido uno de los temas explicitados por nifios con cancer en distintas etapas
de tratamiento como impactantes en la CVRS en la investigacién de Anthony
el al. (2017) sobre los constructos de CV. Los participantes relataron
restricciones de la libertad, con sensacion de estar atrapados y de
aburrimiento durante la hospitalizacion.

Han sido pocos los actores que convivieron directamente con el
paciente pediatrico en esta investigacién. No se ha registrado la interaccién
con voluntarios y las visitas externas estan prohibidas por la administraciéon
de los hospitales investigados, ocurriendo solamente en casos especiales y
segin solicitud del equipo de salud. Por otro lado, la presencia de los padres
durante la hospitalizacién es una realidad actualmente, 70% del dia
acompafiando directamente a sus hijos enfermos, escenario muy distinto a lo
observado en los primeros hospitales pediatricos cuando la madre o
cualquier otro pariente estaban ausentes durante la estancia del nifio en el

hospital, con excepcién de las horas oficiales de visita. El contacto entre los
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equipos de atenciéon médica y los miembros de la familia se limitaba a
transmitir informacién durante el alta, las visitas y procedimientos mas
delicados, como las cirugfas (Alves & Mitre, 2012).

Las habitaciones de los hospitales investigados contaban con una
cama para el paciente y una silla para los acompafiantes al lado de la cama.
Los nifios que se quedaron mayor tiempo en la silla posiblemente no estaban
acompafiados de sus padres en esos momentos, lo que puede haber llevado a
menor CVRS en Autoestima y Familia. La relacién entre autoestima y
relaciones familiares esta estudiada por otros autores. Segun Hosogi et al.
(2012), se podria afirmar que los nifilos de familias disfuncionales estan en
riesgo de tener baja autoestima. La autoestima es un sentimiento de auto
apreciacion indispensable, y para los nifios, especialmente los ambientes
donde estan siendo creados, escuela y familia, contribuyen profundamente
para el desarrollo de su autoestima, ayudando a su adaptacién social.

El uso de nuevas tecnologfas estd presente cada vez mas en el
ambito de la salud, tanto para avances a nivel farmacéutico, diagnéstico y
quirdrgico, como una herramienta terapéutica que ameniza los efectos
nocivos de la institucionalizacién. Aunque esta demostrado que la realidad
virtual, videoconferencias, mensajes y emails contribuyen al mantenimiento
del cotidiano regular del nifio durante la hospitalizacién, también representan
una salida para la situacién del paciente confinado a la cama (Haiat, et al,,
2003; Maor & Mitchem, 2015; Nihei, et al, 1999). Sin embargo, las

tecnologfas interactivas han estado muy poco presentes en la rutina de los
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niflos investigados. Solo un 8% de ellos refirieron uso de internet o tablet, y
apenas un 28% utilizaba teléfonos celulares conectados a internet. Los
hospitales del estudio (H1 y H2), que son publicos, no contaban con sefial de
internet inalambrico y no disponian de notebooks para uso o préstamo.

Histéricamente, el menor numero de dias de hospitalizacién es un
indicador relacionado a una mejor CVRS (Alonso, et al, 2013; Rae &
Sullivan, 2005). Esfuerzos institucionales deberfan ser empleados tanto para
hacer mejorias para el periodo de hospitalizacién como para disminuir el
tiempo necesario de estancia del nifio/a.
Actividades y participacion

Tanto el cuidado a la salud como el autocuidado son previsibles
dentro de la rutina del hospital; sin embargo, en la mayoria de los casos, los
nifios destinaban muy poco tiempo a estas actividades. Los cuidados clinicos,
relacionados al diagnéstico y al tratamiento, han correspondido a solo un
12% del dia y el tiempo destinado a alimentacién e higiene solo un 10% en
promedio. Al contrario de lo que se puede imaginar, las actividades rutinarias
del hospital dejan al nifio la posibilidad de mucho tiempo libre para dedicarse
a otros tipos de actividades, como las educativas y recreativas (Ullan &
Belver, 2008).

Aunque esté prevista por normativas estatales la garantfa de
escolaridad en el contexto de hospitalizacién, actividades educativas
practicamente no existian en la rutina de los niflos hospitalizados

investigados. La mantencién de estas actividades educativas durante la
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hospitalizacién podrfa no solo incrementar la rutina del paciente,
potenciando su participacion, sino que también prevenir riesgos asociados a
la posterior inclusién escolar y al desempefio académico. Estudios sobre
nifios crénicamente enfermos demuestran que ellos presentan peor
rendimiento escolar y mas riesgo de desarrollar dificultades de aprendizaje
comparados a sus pares saludables (Taras & Potts.Datema, 2005). Ademas,
presentan riesgo aumentado de desarrollar sintomas o trastornos de
ansiedad, lo que contribuye negativamente al éxito académico en el futuro
(Martinez & Ercikan, 2009).

Es comun hacer la distincién entre actividades pasivas y activas,
segin la demanda de la accion, mental o fisica (Rodger & Ziviani, 2006). Las
actividades pasivas de ocio y recreo como ver televisién, videojuegos y
conversar con el cuidador, son las més frecuentes realizadas por un nifio
hospitalizado. Solo un 12% de los nifios investigados refirieron algo de
tiempo destinado a algin tipo de juego que involucraba habilidades motoras,
y casi un 40% refirié no ponerse de pie en ningin momento del dia.

Es importante recalcar que muchas de las situaciones de salud por
las cuales estaban hospitalizados los nifios no requerfan reposo absoluto, y
ademas solo un 7,8% declaré tener un nivel de dolor severo, que pudiera
impedir la realizaciéon de actividades de este tipo. Otros factores, ademas de
la enfermedad y sus sintomas, podrian estar asociados al alto nivel de
pasividad e inmovilidad encontrado en estos pacientes. Jacob et al. (2007), en

una investigacién que examind las experiencias de dolor, las percepciones del
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suefio y la actividad de los nifios con cancer durante la hospitalizacién,
encontr6 muy bajos niveles de actividad. Los autores cuestionan si este
resultado se debe mas al confinamiento en el hospital que a los aspectos
especificos del tratamiento del cancer de su muestra.

En este estudio, aunque existen diferencias de los tipos de
actividades y posturas asumidas entre grupos de enfermedad; la baja
movilidad estd presente en todos los participantes. Son 22 horas promedio
en la cama, y casi 80% del dia acostados. La mayoria pasa solamente una
hora promedio de pie. Un 98% no ha salido al area externa del hospital
durante su ingreso. Ademas, una mejor CVRS en distintas dimensiones
estuvo relacionada con el mayor tiempo de pie (dimensién Amigos) y fuera
de la cama (bafio, pasillo y otras unidades).

Ademis del impacto en la CVRS, la inactividad prolongada durante
el periodo de hospitalizacién puede llevar a complicaciones fisicas relevantes
y ha sido apuntada como una de las causas de pérdida de masa muscular
(sarcopenia) encontrada en nifios con Leucemia (Rayar, Webber, Nayiager,
Sala, & Barr, 2013). La sarcopenia también puede ser experimentada por
nifios sometidos a una cirugfa durante la estancia en el hospital,
incrementando los riesgos de agravamiento del cuadro (Lépez, et al., 2017).
La mantencién de la funcionalidad fisica para participar en actividades
significativas ha sido apuntada como el tema mas relevante de la CVRS en
otro estudio (Anthony, et al., 2017). El deseo del paciente de participar

dentro del hospital o de sentirse incluido en actividades fisicas, aunque no
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desempeniandose perfectamente, ha sido mas importante que su percepcion
de las habilidades fisicas. Uno de las criticas realizadas a las dimensiones de
los instrumento de CVRS para nifios es que muchas veces estos exploran
largamente la dimensién de salud o bienestar fisico, incluyendo funcionalidad
y sintomas especificos; mientras los resultados de la investigaciones
cualitativas apuntan a la relevancia de la dimensiéon de bienestar o salud
social, mas relacionada a la mantencién de relaciones personales y la
participacién en actividades con la familia, pares, escuela, ocio y recreo
(Anthony, et al., 2017).

La diversidad de actividades de recreo ha sido estudiada como una
de las dimensiones que explican la participacion en grupos de nifios con y sin
discapacidades (King, et al., 2009; Law, et al., 2006; Longo, et al., 2017,
McMullan, Chin, Froude, & Imms, 2012). Aunque los resultados apuntan
que la mayor parte del tiempo los nifios hospitalizados se dedican a
actividades de ocio y recreo en su periodo despierto, ademds de la restriccion
en juegos motores, la diversidad de actividades ha sido muy reducida, con
mas de 70% de los pacientes que no han escuchado musica, ni dedicado
tiempo a la lectura, a juegos de tablero, carta o rompecabezas o a hacer
manualidades, pinturas o dibujos.

Otros resultados encontrados en el analisis, como la relacién entre
autoestima y visitas externas; familia y tareas escolares y juegos motores y
Bienestar Emocional no han sido conclusivas, considerando que se trataban

de actividades que aparecfan de forma muy esporadica en la rutina de los

151



Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

nifios investigados, y necesitan ser mejor investigados con muestras mas

significativas de la poblacién en futuros analisis.

7.7. Conclusion

Aunque se utilice la misma definicién de CVRS de los adultos, en la
infancia los aspectos especificos vinculados a las experiencias, actividades y
contextos que estan directamente relacionados a esta etapa del ciclo vital se
ven reflejados en la evaluacion de la CVRS. Los nifios estan insertos dentro
de multiples contextos incluyendo la familia, el grupo de pares, la sala de
clase y la comunidad. Cada uno de estos contextos contribuye y media el
impacto de la enfermedad y tratamiento en el nifio (Matza, et al., 2004;
Petersson, et al., 2013); y esta relacién no es distinta cuando analizamos el
contexto hospitalario.

Las actividades llevadas a cabo por el nifio hospitalizado resultaron
ser muy poco diversas y su uso del tiempo y CVRS estuvo influida
principalmente por: (1) las condiciones clinicas y el tipo de enfermedad
(aguda o crénica); (2) la dedicacién a los cuidados clinicos; (3) la presencia de
sala de juego; (4) el numero de dias de hospitalizacion; (5) el acceso a internet
y dispositivos electronicos; (6) la interaccién con los pares; (7) la presencia de
la familia; (8) la ausencia de escuelas hospitalarias y (9) la inmovilidad durante
el tiempo de hospitalizacién. Pero de una manera general, activas o pasivas,
las actividades de ocio y recreo durante la hospitalizaciéon han impactado

positivamente la CVRS con respecto al Bienestar Fisico.
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7.8. Limitaciones

La muestra no es probablemente representativa de la poblacion
pediatrica general hospitalizada en la RM de Santiago en este tramo de edad.
Se recomienda realizar otro estudio buscando muestras mas homogéneas de
enfermedad (Barthel, et al, 2016). La inclusién de otros sintomas que
pudieran estar asociados a las actividades del nifio, como la sarcopenia,
también podtia ser considerados en un préximo estudio.

El uso del tiempo revela la estructura de la rutina del nifio, pero no
el significado de las actividades que ejecuta. Preguntar sobre el significado y
la intensidad de cada una de estas actividades serfa necesario para
comprender mas claramente la participacién en distintas ocupaciones del
nifio hospitalizado.

Futuras investigaciones también deberfan poder comparar el uso del
tiempo y la CVRS de nifios hospitalizados en distintas instituciones, donde
los factores ambientales sean significativamente distintos. Es importante
determinar cuales factores ambientales son mas relevantes para la CVRS
durante la estancia en hospital, y utilizar esta informacién para generar
impacto en las politicas publicas relacionadas a los derechos del nifio, y
principalmente del nifio hospitalizado, dentro de un marco de referencia

actual sobre la salud y el funcionamiento, como es la CIF.
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7.9. Implicaciones practicas

Medidas como la CVRS y el uso del tiempo, podrian contribuir
objetivamente a la planificacién de servicios de salud que mejoren la
asistencia integral al nifio (Gonzalez-Gil, et al., 2008). El equipo sanitario
debe comprender y actuar sobre los factores personales, ambientales y la
propia condicién de salud pensando en la barrera que pueden significar a la
participacién en actividades tipicas de la infancia. Los servicios hospitalatios
deberfan estar centrados en los nifios y sus familias (Coyne, 2000).

Las implicaciones clinicas del estudio van desde intervenciones
psicosociales que deben ser implementadas en el hospital (informacién al
paciente y su familia sobre las posibilidades de participacién y movimiento;
actuacion de un equipo multidisciplinario que vise la mejora de la CVRS del
nifio, considerando su rutina, incluyendo las actividades educativas), pasando
por posibles cambios arquitecténicos y de implementacién de nuevos
espacios en el hospital, hasta la posible prevencién de una condicién como la
sarcopenia, que afecta a agudos y crénicos (Lépez, et al., 2017; Rayar, et al.,
2013). Proyectos destinados a la integracién y uso del tiempo de las familias
dentro del hospital también se hacen necesatios, considerando el impacto de
esta dimension en la CVRS total de nifios hospitalizados, su estrecha relacién
con la Autoestima y la presencia constante de uno de los padres siempre

acompafiando al paciente durante el periodo de hospitalizacion.
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III. CONCLUSIONES GENERALES
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8. Conclusiones e implicaciones practicas

La hospitalizacién es vista como una situacién extremadamente
perturbadora en la vida de una persona y puede ser mas impactante cuando
se trata de un acontecimiento en la infancia. HEste proceso puede llevar a
algunos trastornos emocionales y conductuales, muchas veces relacionados a
la incapacidad del paciente pediatrico de afrontar adecuadamente a las nuevas
reglas, valores y codigos propios del hospital, y también procedimientos
invasivos y dolorosos (Foster & Anderson, 1978; Rokach, 2016). Durante la
hospitalizacién, el nifio estard, ademds de enfermo, aislado de su entorno
natural y familiar (su casa, juegos, hermanos, amigos, escuela, etc.)(Haiat, et
al., 2003). Aunque existan actualmente diversas iniciativas que intentan
mejorar la integralidad de la asistencia y disminuir los efectos negativos de la
institucionalizacién en el bienestar de los usuarios (Ttipodi, et al., 2017), el
ambiente hospitalario muchas veces no favorece la adaptacion del nifio a este
proceso, ni ofrece oportunidades de juego y educacion adecuadas a este
contexto.

En Chile hay actualmente un significativo progreso de la
preocupacion y creacién de dispositivos que consideran un modelo de salud
infantil maés integral, incluyendo factores psicolégicos y sociales, con el fin de
mejorar la CV de nifios hospitalizados. En el afio 1995, el Gobierno de este
pais aprobé una Norma General Administrativa sobre los Derechos del

Nifio Hospitalizado para establecer normas para la atencién pediatrica,

156



Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

reconociendo que la hospitalizacién presenta situaciones médicas,
tecnologicas, materiales, profesionales, legales, sociales y econdmicas que
interactian en el proceso de recuperacion de la salud. Desde 2007, a través
del Sistema de Proteccion Integral a la Infancia Chile Crece Contigo, el pais
plantea estrategias de promocion del desarrollo de nifios hospitalizados a
través de ambientes favorables, de la habilitacién de espacios de juego y
lectura y de planes de estimulacién del desarrollo adecuados para la edad y
estado de salud de los nifios. Ademds, la garantia del derecho a la mantencién
de actividades educativas durante la hospitalizacion esta prevista por la
Normativa de Educacion Especial en Chile.

La hospitalizacién puede llevar a una baja CV percibida por los
nifios. La CVRS del paciente pediatrico estd obviamente vinculada a su
enfermedad, pero no es determinada directa y exclusivamente por ello
(Toledo, et al., 2009). Elementos fisicos, organizacionales y humanos de la
institucién sanitaria también determinan su percepcién. En este contexto, las
actividades a las cuales se dedican los nifios en el hospital estan directamente
influenciadas por factores ambientales de la institucion, sean ellos fisicos,
sociales o actitudinales. Al fin y al cabo, funciones como el cuidado a la
salud; las reglas, rutinas y espacios disponibles en el hospital condicionaran el
tiempo y la participaciéon de los nifios en las actividades cotidianas. El
hospital podria restringir las oportunidades o alterar los patrones de
participacién en actividades, impactando el bienestar de los nifios. Entre los

factores ambientales que podrian tener efectos sobre la CVRS del paciente
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hospitalizado estan la arquitectura, mobiliario y decoracién adecuados al
nifio, y el apoyo social, incluyendo la relacién con el equipo de salud y las
habilidades parentales. Factores personales como las experiencias previas de
hospitalizacién y las habilidades de afrontamiento del paciente también
incidiran sobre este proceso.

Desde esta perspectiva, esta tesis, a pattit de una sélida
fundamentacién tedtica, ha consistido en llevar a cabo tres estudios.

El propésito del primer estudio ha sido adaptar el instrumento Kid-
KINDL® para evaluar la CVRS en poblacion infantil hospitalizada en Chile,
en el que se considerd la evaluaciéon de CVRS como un aspecto fundamental
de la calidad en la atencién pediatrica. Los principales resultados obtenidos
son los siguientes:

- La obtencién de una versién adaptada y corta del Kid-KINDL® para
su uso en entornos hospitalarios.

- La versién reducida de Kid-KINDL® es un instrumento valido para
evaluar la CVRS infantil en unidades hospitalarias de Chile.

El segundo estudio traté de analizar la CVRS de los nifios que
estaban siendo atendidos en tres unidades hospitalarias de la Regién
Metropolitana de Chile. Los principales resultados fueron los siguientes:

- Los nifos hospitalizados obtuvieron niveles mejores de CVRS en las
dimensiones Familia, y Autoestima, confirmando que la presencia de

los miembros de la familia durante la hospitalizacién proporciona al
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nifio sentirse seguro, apoyado y querido, y percibir el sentimiento de
estar bien atendido.

Los nifios hospitalizados presentaron niveles bajos de CVRS con
respecto a las dimensiones Bienestar Fisico y Emocional. En
consecuencia, tanto la enfermedad como la hospitalizacién
constituyen un riesgo para presentar malestar fisico y emociones
negativas.

Los nifios con niveles altos de Autoestima tuvieron una mayor
percepcion de sentirse apoyado por sus amigos y familia.

Los nifios con enfermedades crénicas mostraron peores resultados
de CVRS en las dimensiones Bienestar Emocional y Autoestima, lo
que puede estar asociado tanto al estrés emocional y sintomas
generados por el tipo de enfermedad, como a la reduccién de los
niveles de participacién en actividades placenteras mas diversas si
comparados a sus pares.

El alto grado de dolor que presentan los nifios estd asociado a
niveles bajos de Bienestar Fisico. Los pacientes pueden quedarse
postrados en cama y tener mala calidad de suefio y descanso debido
al dolor irruptivo (Jacob, et al., 2007).

El tiempo de hospitalizacién se relacioné con menores niveles de
CVRS en las dimensiones Bienestar Emocional y Autoestima,
demostrando que las experiencias prolongadas dentro del hospital, y
consecuentemente la exclusion de la vida cotidiana familiar y escolar,
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tienen un impacto negativo sobre el estado de animo y apreciaciones

del nifio hospitalizado.

Por dltimo, el tercer estudio ha tenido como objetivo analizar el uso
del tiempo durante la hospitalizacién y como este afectaba a la CVRS de los
nifios hospitalizados. Los principales resultados son los siguientes:

- Los nifios pasan mas de 90% del dia en sus camas, un 39% no esta
de pie en ningin momento del dfa, y la mayoria no relata contacto
con otros nifios y no ha dedicado nada de tiempo a actividades
educativas. La inactividad prolongada y aislamiento encontrados en
estos pacientes no son justificados por su enfermedad o dolor, y
pueden deberse a la falta de oportunidades brindadas por el hospital
para que usuario participe en actividades propias de su ciclo vital.

- Una mejor CVRS ha sido asociada a mas cantidad de tiempo con los
pares de la misma sala (lo que se relacionada con las oportunidades
para reir, divertirse y no aburrirse), también con estar en la posicion
de pie (vinculada a la posibilidad de moverse por distintos lugares
dentro del hospital) y al menor nimero de dias de hospitalizaciéon (lo
que disminuye el impacto negativo principalmente por la alteracién
de la dinamica familiar que la hospitalizacién acarrea).

- La estructura fisica de la unidad de hospitalizacién impacta
directamente los cambios de posicién y de espacio, posiblemente

por la presencia de una sala de juego y de un equipo
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multidisciplinario actuante, lo que probablemente posibilité que los

pacientes pasasen mas tiempo fuera de la cama.

Los nifios son una fuente factible para la autoevaluacion de su
CVRS; y disponer del cuestionario Kid-KINDL®, adaptado y validado para
que pueda ser utilizado durante el periodo de hospitalizacion, puede
contribuir a la mejora de la calidad de atencién.

Desde una perspectiva de derechos, y considerando los avances
legales en Chile con respecto a la Escuela Hospitalaria y a las iniciativas
dirigidas a niflos hospitalizados del programa “Chile Crece Contigo”,
investigaciones que examinen el impacto en el bienestar de los pacientes
causado por el proceso vivido en hospital, pueden comprobar el beneficio
generado por las actuales intervenciones del Estado en este ambito, y
favorecer la promocién de otros cambios en las politicas publicas para
perfeccionar la asistencia a los nifios.

Asimismo, medidas como la CVRS y el uso del tiempo, utilizadas en
los estudios aqui expuestos, podrian contribuir objetivamente a la
planificaciéon de servicios de salud que mejoren la CVRS de los pacientes
pediatricos, considerando sus propias perspectivas y brindandoles un
cuidado integral. Para esto, algunas intervenciones psicosociales como por
ejemplo la preparacion previa del paciente y su familia para la hospitalizacién
y la informacién adecuada con respecto a sus posibilidades de participacion y
movimiento deben ser implementadas de forma rutinaria en el hospital

infantil. La actuaciéon de un equipo multidisciplinario que considere los

161



Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

derechos de los nifios hospitalizados, ofreciéndoles la oportunidad de acceso
a actividades ludicas, educativas y el contacto con sus pares también
favorecerfa la CVRS de estos pacientes. De especial manera, cambios
arquitecténicos y la implementacién de nuevos espacios en el hospital,
pensados y decorados para la infancia, ademas de la disponibilidad de
materiales para juego y arte, podrian impactar directamente la rutina del
paciente, su bienestar y hasta sus condiciones clinicas de salud durante el
periodo de hospitalizacién. Proyectos destinados a la integracién y uso del
tiempo de las familias dentro del hospital también se hacen necesarios,
considerando el impacto de esta dimensiéon en la CVRS total de nifios
hospitalizados, su estrecha relacién con la autoestima y la presencia constante
de los padres como acompafiantes. Los servicios hospitalarios deberfan estar

centrados en los nifios y sus familias (Coyne, 2000).
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9. Limitaciones

Hemos reconocido varias limitaciones de los estudios presentados.
La muestra utilizada no es probablemente representativa de la poblacién
pediatrica general hospitalizada en la Regién Metropolitana de Santiago en
este tramo de edad en los tres estudios presentados, y muy heterogénea con
respecto a las enfermedades que llevaron a la hospitalizacion.

Asi, la consistencia interna observada en el proceso de validacién del
instrumento era baja, aunque este hecho podtia estar asociado al bajo
nimero de items y a la heterogeneidad de la muestra. Se recomienda buscar
muestras de enfermedades mas homogéneas. Ademas, algunos de los
pacientes podtian haber experimentado sintomas propios de su enfermedad
que alteraran a sus respuestas sobre la CVRS, y el uso de un médulo
especifico para algunas condiciones de salud podtia ser muy util para evaluar
con mas precisién los factores asociados a la CVRS. La validez de constructo
deberfa seguir siendo analizada en estudios futuros y esta versién del
instrumento tiene que usarse con precauciéon para evaluar la eficacia de las
intervenciones terapéuticas, ya sean farmacologicas o no.

Para evaluar con mas precisién los factores asociados a la CVRS,
otras medidas podrfan haber sido incluidas como una variable de los
estudios; como es la evaluacion de la familia, quien tiene un rol central en el

proceso de hospitalizacion y en la CVRS del nifio, asi como sintomas
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comunmente presentados por los pacientes hospitalizados, como la ansiedad
y el estrés.

El uso del tiempo analizado revela la estructura de la rutina del nifio,
pero no el significado de las actividades que ejecuta, lo que podria ofrecer un
mejor andlisis sobre la participacién de los nifios en ocupaciones
significativas para ellos. También los factores ambientales del hospital no han
sido analizados de manera objetiva, y aunque se demostré que contribuyen
para la CVRS y el cotidiano del nifio en el hospital, deberian ser analizados

mas especificamente como posibles determinantes de la participacion.
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10. Futuras lineas de investigacion

Este trabajo ha sido una primera aproximacion al estudio del uso del
tiempo en nifios hospitalizados en Chile, asi como de la evaluaciéon de CVRS
especificamente para el contexto hospitalario.

A continuacién, se proponen algunas sugerencias o posibles lineas
de investigacién futuras, que quedan abiertas tras este estudio y que podrian
contribuir a un mejor conocimiento sobre como utilizan su tiempo los nifios
hospitalizados, y la influencia de factores ambientales en su participacion y
CVRS. Aunque la investigacién es todavia incipiente, en la actualidad existe
un mayor interés en ofrecer una atencién en salud integral y centrada en el
nifio y su familia dentro de los entornos hospitalarios. En esta direccion, las
investigaciones futuras deberfan estar orientadas hacia los siguientes
aspectos:

1. Avanzar en el estudio del componente participacion, a partir del
modelo tedrico de funcionamiento humano propuesto por la CIF,
contribuyendo para la utilizacién de un concepto ampliado e integral
de salud también en los establecimientos de alta complejidad como
son los hospitales.

2. Dada la importancia de los factores ambientales para la participacién
y CVRS en la hospitalizacion infantil, serfa conveniente profundizar
en el estudio de variables ambientales del hospital, incluyendo los

aspectos fisicos, sociales y actitudinales de forma objetiva, para
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comprender como éstos facilitan u obstaculizan la participacién en
actividades significativas. En este sentido, las lineas de investigacién
deberian ir encaminadas hacia el desarrollo o adaptacién al contexto
chileno de instrumentos que evaluen, por ejemplo, si los espacios del
hospital son concebidos para usuarios infantiles, y adaptados
ergonémicamente y funcionalmente para ellos. También pautas
estandarizadas que recauden informacién acerca de la organizacién y
ocupacién del tiempo de hospitalizacién infantil; asi como de
intervenciones realizadas por el equipo multidisciplinatio.

Generar y comprobar estrategias que visen el cumplimiento de los
derechos del nifio en entornos hospitalarios, aportando a las
politicas publicas ya existentes para esta poblacién.

Estudios encaminados hacia la mejora de los sistemas de ocupacién
del tiempo de hospitalizacién del nifio, con la progresién del uso de
tecnologias que disminuyan el impacto del aislamiento y suspension
de actividades cotidianas provocadas por la enfermedad e
institucionalizacién del paciente pediatrico.

Desarrollar estudios cualitativos para analizar las caracteristicas
ambientales que influyen sobre la CVRS del paciente hospitalizado,
permitiendo conocer también desde las vivencias y percepciones de
los nifios, sus familias y del equipo de salud, la conceptualizacién y

significado del constructo CV.
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Por ultimo, contribuir con la incipiente investigaciéon sobre el uso
del tiempo en Chile a nivel nacional, para poder establecer en el
futuro comparaciones con distintas condiciones de salud o crear
parametros para la clasificacién de las actividades en la infancia en
este pafs, la cual podtia servir de base para los analisis comparativos

que incluyeran nifios hospitalizados.
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Anexo A. Hoja de registro datos demograficos

= Ef wso dei tiempo y io Coiigied da Vida reigcianoda o io salud en mikos
Loy

rados de 7 0 13 oRos oe ko Aegidn Matropoltong da Chile

Dixbon famaralar

Fach 1 da Ly setrerist Dialor

Hepigal-
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Heazhore dal pacient Ganar:[M] [F]
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Anexo B. Kid- KINDL® version espafiola

b
iHola!
Maos gustaria saber cdme te encuertras achiaimente. Para ello hemes preparade
alguras pregurias a las que Te pedimes cortestes.
= Lee, por favor, coda una de los preguntos,
= piensa coma te fue durante la semana pasada,
= pon en coda respuesta una oruE que creas mejor para i

Mo hay respuestas correctas o falsas. Lo que mos importa es hi opinidn.

p— e | o [ [ [
Durante |3 semana passda me gusto
escuchar misica o O o B o

Cuestionario rellenado el:

Do/ Mes/ Afio

© KK o ¢ Spamiah | Rivans-Shabarar & Nellingar | 2000/ Pigina |
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Por favor, cuémtanos primera alge sobre ti. iPon una cruz o escribel

Yo soy unfa Oriftao O nifio
Yo tengo afias
¢Cudntos hermonos tienes? 00 O1 02 O3 04 O5 Osobres

¢ En qué escuek vos ti?
O Colegio plblice O Colegio priveds
O Instituto O Tomo clases particulares

1. Primero queremos saber alge sobre tu cuerpo, ..

Curanie iz semana pasada . rurca nf:g ’E‘:'“E:: 5::&! siemprs
1. .. mehe sentido enfermala O O O O O
. he tenido dolor de cabeza o -
= dodor de estomano | - | - | - | - | -
3. .. he estado muy cansado’a | O | O | O | O | |
.. he tenido mucha fuerza - -
4 ensrgia ! | - | - | - | - | -
2. ... ahora alge sobre cimo te siemtes. .
Curants iz semans pasada ... rerca nf:‘ﬂ" H-E:T::: E;;E sempre
1. .. me he reido y divertido mucho O O O O O
2 me e aburmido rmucho | O | O | DO | O | O
3. . me he sentido schola | O | O | O | O | O
4. ... he sentido misdo | ol o] o| o]l o©
3. ... ¥ lo que piensas de i mismofa.
Curanies |3 semans pasada .. runca HE:EE'. ’\2;:5 5::;! siempre
1. ...mehe sentido losada de mi — _
mismo'a o = 4 = - -
2 .mehegustadoamimsmaa | O | O | O | 0 | O
... me he sentido bien conmi - -
misma‘a * | - | - | - | - | -
4 _hetenidomuchasbuenssicess | O | o0 | o | o | O

O KD | childrn Span i ¢ Ravens-Shabarar & Mulinger 200 | pagies 1
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Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

4. Las siguiertes preguntas son sobre tu familia. . .

casl algunas cas »
Durande 3 semana pasada .. mnca | | veces | semprs | SEMECE
... me he llevado bien con mis — -
podres O O O ] O
... me he sentdo a gusho en casa | o | a | O | | | a
... hemors tenido fuertes | - | a | - | . | a
discusiones o peleas en casa - -
... mis padres me han prohibido - -
i |2 [af=o]a]>s
5. ._.y ahora sobre fus amigos.
Duranée k5 semana pasada .. menca | 29| @@nas ;:,:E siempre
.. he jugado con amigos/as O a O | a
... les he caido bien a obros - -
chicosias | - | = | - | - | =
... me he llevadao bien con mis - -
ATIOS/ 35 | - | - | - | - | -
... me he sentido diferente de los - -
= [afa]=]=]-
& Ahora nos gustaria saber algo sobre la esouela.

Lz semana pasada cusndo esive H] igunas 5l
Ene[m’egﬂ fanca nf:ua a\!\::; :hc:lpr: skempre
... e podido hacer bien las tareas - -

ares O O O ] O
... me han gustado las dases | O | m | O | | | a
... me ha preccupado mi futuno | O | O | O | ] | O
... he tenido miedo de sacar malas - -
e EIERENE

7. éEstis en el hospital o hace mucho tiempo gue estis enfermo®

O Si O Mo
comtesta, por favor, kas & emtonces ya has
pregurtas siguientes terminado
Durande I3 semana pasada . rurca n'i:_:; “_"f:‘c'";: 5::1:= siemers
... he tenido miedo de que mi - 0 - 1 7
enfermedad pudiera empeorar - =
-~ me he enconirado trste debido a | o | 3 | o | a | a
... me |as he arreglado bien con mi - -
enfermedad | = | - | = | a | a
. mis. padres me han ratado como
aun nino peguedio por culpa de O O O O O
mi
..mfeq.&ﬁdoq.&"adiesediem| - | | - | |
cuenta de mi enf = - = a a
... me he pendido actividades en el
colegio por culpa de mi O a O | a
enfermedad ] ]

iMUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION!
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Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

Anexo C. Kid-KINDL® version reducida chilena para nifios

hospitalizados

y\'@‘momﬁg’ a N,

h
iHola!
Mos gustaria saber cdmo te encuentras achuimente. Para ello hemos preparado
alguras pregurtas a les que e pedimes cortestes.
= Lee, por favor, coda una de los preguntas,
=* piensa coma e fue durante la semana pasada,
= pon &N coda respuesta UG CPUE quE Creas mejor para i

Mo hay respuestas correctas o falsas. Lo que nos importa es i opinidn

Un ciempie 7 o | [ [ [
Durante |a semana pasada me gusio
escuchar milsica o = o B o

Cuestionario rellerade el:

D/ Mes/ Afio

0 M- EPHTH.Y chiline  Spaish, | Fuvera-Sisharer & Tiallingar ! X0005 b varuion
Pagims 1
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Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

Por favor, cuéntanos primero algo sobre ti. Pon una cruz o escribel

Yo soy urva Oritao O nifio
Yo tengo afias
£Cudntos hermanos tienes? OO0 O1 O2 O3 O4 OF Osobre§
£ En qué escuel vas 117
O Colegio piblico O Codegio piblice subvencionado O Mo asiste al colegio
O Colegio particulor O Colegio porficular subvencionade [ Clases en casa

O Clases Hospitalarias O Tome clases particulares

1. Primero queremos sober algo sobre tu cuerpa, . ..

casl Alganas casl
Durante [z semana pasada .. runca i veces | smprs | SETETE
1. .. mehe sentido enfermofa O O O O O
... he tenido dolor de cabeza o
2 de quata | O | a | O | O | a
2. ... ahora alge sobre cimo e siemtes. .
Duranie k3 semana pasada .. enca | 2| anas ::;:: semere
1. .. mehe reido y divertido mucho O O 0 [m] O
2 ... mehe abumdo | o | o| o| ol o
3. ... v bo que piensas de fi mismo/a.
Durante [3 semana pasada . pnca | 2| anas ::;:: siempre
1. .. mehe senbido orgulloscia de mi
mmismola O m] O O O
2 .. mehe sentido bien conmigo | | | | |
mismola O m] O O m]
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Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

4_ Las siguiertes preguntas son sobre tu familia. ..

casl slponaz casl -
Durande |z semana pasada . —= | = = =
. n'\el'llelleuad:-benm" mis o . - T a1
. n:ﬂhﬁ]sentdn bien con mi | O | a | O | a | a
5. ...y ahora sobre fus amigos.
Duranée [3 semans pasada . | mnca | RS agmas 5::';! semprs
. Iﬁsﬁﬁ:&amu bien a cbros | O | 5 | - | a | a
. ﬁgﬂam bien con mis | O | 3 | O | a | a
7. éEstis en el hospital o hace mucho tiempo que estis enfermo?
O Si O MNe
cortesta, por favor, las & emtonces ya hos
pregurtas siguientes ‘terminado
Curande iz semana pasada . rurca nf:f]'. ’E‘C‘“E:: 5::&! semprs
.. he tenido miedo de que mi - . - T a1
enfermedad pudiera empeorar = =
... me he senfido triste debido a mi | - | a | - | - | 1
enfermedad = =
.. he e—'re-ugc bien mi | O | a1 | o | a | a
... mis papas me han tratado como
aun nific pequefio 3 causa de O O O O u|
mi
..ml‘eq..eﬁdnq..eudiesediem| - | a | - | 3 | a
cuenta de mi enfemmedad - =
... me he perdido actividades en &
colegio a causa de mi O O O O a
enfermedad | | |

iMUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION!
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Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

Anexo D. Escala de Wong-Baker FACES®

Escala de Medicion del dolor de CARAS Wong-Baker

NN L o) — o~

@® o9 0\ (@) (/@) (A

\/  — _— — N\ H
6 8

0 2 4 10

No Duele Duele Un Duele Duele Mucho Duele EI
Duele Un Poco Poco Mas Mucho Mas Maximo
www.wongbakerFACES.org ©1983 Wong-Baker FACES® F i Used with permi:
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Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

Anexo E. Hoja recogida de datos etapa cualitativa uso del tiempo

DIARIO DEL TIEMPO

Ve
@ @ @ @ MI DIA EN EL HOSPITAL..

1
Fecha: Dia de la semana:

Hospital:

Nombre delnifio/nifia:

Edad del nifio/a

Nombre del cuidador/a: Horario en que empieza el diario
Tiempo/Cuando? | Que? Donde? Con quién? Como? Posicion.
08:00 a 08:30
08:31 a 09:00

Este dia es considerado habitual dentro de tu rutina en el hospital?

[ )si
( ) No. Por qué?

-
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Calidad de vida relacionada con la salud y el uso del tiempo en nifios hospitalizados

Anexo F. Categorias de actividades, personas, lugar y posicion en el

contexto hospitalario

Camageaian L=d Berrivichaed Lad Fericrm Cad lLaspar Cad | PadddEn
Sl y L Damir = imectar domir 1 Con pacne g 1 (=% 5] 1 Amedn
daican mmdre
Cuidac 2 Crorar 7 babsr
pr el
3 Highsns parparaly F | Lo stroe x Sha z Sariada
wartime il scompafarts
Coidsdea 4 Coreroias i parTiurs, 3 Coni ] Eafia pacisrne
e pramicn, R, FC, plicemin] profecicra b
s on
5 Frusszss ds mngre § 4 Conicase e | 4 Faallz ] O= s
orinn. Domenss ds I minrra cain
rrageras
[ Curscicnsr, mpdmadioras
7 rebilmndares
7 Crugia 5 Conpamcce | 5 Cirm unicesas
mrm b
[ | Aosndar medion y B Con B Salsde |usge
mukisi plinari irduwve e iunearion

Hra rmpirrcris)
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fompi bt
=] AT IS TR, | Wiz [ ] Sabssguipa
sk BTN LT
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ch (whsz sz
e
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