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RESUMEN

El propésito de este estudio empirico fue determinar la influencia de la enfer-
medad v la hospitalizacién en la percepciéon del nifio hospitalizado sobre su calidad de
vida. El estudio descriptivo y causal comparativo contd con 105 participantes de 6 a 15
anos. Se aplicaron tres instrumentos: Cuestionario de Percepcién Subjetiva de la Hos-
pitalizaciéon y el Hospital (CPSH), KINDL (traduccién y adaptaciéon) y SF-36 (traduccion
v adaptacion). Los resultados indicaron que los nifios presentan baja calidad de vida du-
rante su hospitalizacion. Se evidencia ademas que factores fisicos, humanos y organi-
zativos de los hospitales influyen sobre esta percepcion. Se concluye con la necesidad
de realizar modificaciones para mejorar la calidad de vida de estos pacientes.
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ABSTRACT

The purpose of this study was to examine the impact of disease and hospitali-
zation on children’s quality of life. Three measures were administered to 105 partici-
pants ranging in age from 6 to 15 years: the Survey on Subjective Perception of Hos-
pitalization and Hospital, the KINDL, and the SF-36. Results indicated that children
experience a decrease in their quality of life; that emotional states impact their qua-
lity of life, and that hospitals need to make some changes to better meet the needs
of hospitalized children. Conclusion: interventions, at an organizational and individual
level, may help improve the well-being of hospitalized children.
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1. INTRODUCCION

La hospitalizacién de un nifio supone un cambio radical en sus condiciones de
vida y en las de su familia, en cuanto que implica asumir una serie de rutinas, normas
y pautas de comportamiento diferentes a las que habitualmente venia siguiendo. To-
do ello unido a la angustia, ansiedad, estrés que implica el hecho de padecer una en-
fermedad o que la padezca un ser querido genera una situacién sobre la que va a ser
esencial una rapida intervencion en todos los sentidos. Intervencion que garantiza la
base solida para una mejor calidad de vida futura en los nifios, en la medida en que
se disminuyen los efectos que sobre el bienestar fisico y, sobre todo, emocional, pro-
ducen la enfermedad v la hospitalizacion.

Robert Schalock (1996) aduce tres razones por las que es importante el con-
cepto y la medicion de la calidad de vida; todas ellas sirven de marco para nuestro es-
tudio. En primer lugar, porque este concepto tendera a la mejora de la sociedad co-
mo un todo: si nos centramos en el ambito hospitalario, la tendencia a la mejora de
la calidad de vida del nifio hospitalizado incidira también en la mejora del sistema hos-
pitalario en su conjunto. En segundo lugar, por la importancia del desarrollo y apli-
cacion del concepto en un &mbito concreto: aunque Schalock se refiere al de las per-
sonas con discapacidad, nosotros lo aplicaremos al ambito de las personas con pro-
blemas de salud. Por ltimo, la revolucion de la calidad, y la tendencia hacia la cali-
dad total ha permitido el avance hacia la calidad de los servicios humanos, calidad ha-
cia la que deberian tender los servicios de salud. Para lograr estos objetivos seréd ne-
cesario contar con los instrumentos de evaluacién que nos permitan detectar las ne-
cesidades existentes en este ambito y valorar la realidad con la que se encuentran los
nifos a su llegada al hospital. Pero esto no es todo: también sera necesario valorar
la calidad de vida del nifio una vez dentro del mismo.

Pero para conseguirlo, atin queda mucho camino por recorrer. La realidad en-
contrada puso de manifiesto que no existen suficientes ni adecuados instrumentos de
evaluacion para nifios, ni en lo que se refiere a la hospitalizacién ni a su situaciéon de
salud-enfermedad. Tampoco existen en los hospitales programas de intervencién que
ayuden a paliar las deficiencias en la respuesta a las necesidades educativas, afectivas
y de otros tipos, que el nifio presenta y, por supuesto, no se contempla como tal la
valoraciéon de la calidad de vida del nifio hospitalizado, con vistas a proporcionar una
atencion enfocada a su mejora. Otra deficiencia observada fue que generalmente to-
das las decisiones que afectan al nifio y a su entorno se toman sin valorar sus de-
mandas previas, sin preguntarle y sin hacerle participe de ellas.
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Por tanto, nos encontramos ante un campo, la infancia, en el que todavia que-
da mucho por hacer: consideramos necesario definir el concepto de calidad de vida,
relacionarlo con el ambito de la hospitalizacién infantil y perfeccionar los instrumen-
tos utilizados para su evaluacién, aplicandolos en contextos internacionales y con-
trastando los resultados con los ya obtenidos. Solo de esta manera podremos avan-
zar para conseguir la mejora de la calidad de vida del nifio hospitalizado, y por ende,
de la infancia en general.

En este marco se situé una investigacién con la que pretendimos ofrecer nues-
tras aportaciones en lo que se referia a:

— La valoracién desde su propia percepciéon de la situacidon en que se encuentran
los nifios hospitalizados, a diferentes niveles.

— La elaboracion de un instrumento de valoraciéon de las condiciones de hospi-
talizacién infantil, que dio lugar al Cuestionario de Percepcién Subjetiva de la
Hospitalizacién y el Hospital-CPSH (Gonzélez-Gil, Jenaro y Ortiz, 2002).

— La adaptaciéon y aplicaciéon de instrumentos ya existentes para valorar la cali-
dad de vida de los nifios y su percepcién sobre su estado de salud, que dio lu-
gar al Cuestionario de valoracién de la Calidad de Vida del nifio hospitalizado
KINDL (Gonzélez, Jenaro y Ortiz, 2002), traducido y adaptado del KINDL (Bu-
llinger y Ravens-Sieverer, 1997), y al Cuestionario sobre Salud General para
Nifios SF-36 (Gonzéalez-Gil, Jenaro y Ortiz, 2002), traducido y adaptado del
SF-36 (Ware et al., 1992/2000).

— La determinacién del impacto que todos los factores analizados a través de di-
chos instrumentos tendran en la calidad de vida del nifio hospitalizado, vy la ela-
boracién de propuestas de mejora en la dinamica y el funcionamiento de las
plantas de pediatria de los hospitales generales que permita afrontar la reali-
dad con la que nos encontramos en el ambito de la hospitalizacion infantil .

2. FUNDAMENTACION TEORICA

El trabajo que presentamos se enmarca en el ambito de la Pedagogia Hospi-
talaria, objeto de una atencién creciente tanto en nuestro pais como en la esfera in-
ternacional.

Forma parte de una linea de investigacion, iniciada hace tiempo en la que en
primer lugar se evaluaron diferentes aspectos de la hospitalizacion infantil (ansiedad,
percepciones de padres o profesionales sobre las necesidades que los nifios presen-
tan etc.), pero siempre desde el punto de vista de otras personas. Por ello, con este
trabajo pretendiamos dar un paso maés en este camino con una evaluaciéon de la mis-
ma desde el punto de vista del propio nifio hospitalizado, a la vez que se valoraba la
calidad de vida del nifio en el hospital.
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Para desarrollar este estudio nos centramos en una serie de conceptos clave
que fundamentaron la investigacion: salud, enfermedad, hospitalizacion, pedagogia
hospitalaria y calidad de vida.

El concepto de salud ha planteado siempre un reto dificil de superar, en lo que
a su delimitacioén se refiere. Va a ser importante entenderla desde una perspectiva
multidisciplinar. La OMS (1960, 1986) plantea su definicioén ya no como ausencia de
enfermedad, como tradicionalmente se ha entendido, sino que se centra en ella co-
mo el estado completo de bienestar fisico, mental y social. De esta forma se presen-
ta la enfermedad como un proceso multicausal.

Situandonos en el ambito de la infancia, para De Paz (1997) la enfermedad su-
pone una alteracién mas o menos grave de la salud del nifio (es decir, una pérdida
transitoria o permanente de su bienestar fisico, psiquico o social), al que esta situa-
ci6én le coloca en un estado a partir del cual, segiin ponen de relevancia Polaino-Lo-
rente y Del Pozo (1991), las reacciones pueden ser diversas: mayor agresividad, difi-
cultades en los contactos sociales (en la relacién con sus amigos, familiares, personal
médico), problemas con los tratamientos (por ejemplo negarse a comer, a la realiza-
cién de pruebas), etc. Estas alteraciones pueden generar conductas inadaptadas en el
presente, pero también en el futuro, puesto que una persona en desarrollo, con alte-
raciones del estado de salud, debe afrontar los retos del propio desarrollo, pero ade-
mas los relacionados con la enfermedad.

Desde hace afios, numerosas investigaciones (Fosson, Martin y Haley, 1990;
Gaona et al., 1985) han evaluado las consecuencias que se derivan de la situaciéon de
enfermedad y de hospitalizacion en nifios, sobre todo en lo que se refiere a su bien-
estar emocional (Flérez, 1985), asi como los sintomas y trastornos mas habituales
que presentan. De entre los problemas mas frecuentemente encontrados destacan la
ansiedad (Lizasoain y Polaino, 1988; Pasacreta y Massie, 1990; Teichmand el al.,
1986) y la baja autoestima, especialmente cuando se trata de enfermedades de larga
duracién o de alteraciones fisicas visibles (Kashani y Orvaschel, 1990; Lizasoéin y Po-
laino, 1992 y 1995; Ochoa y Polaino, 1999).

La enfermedad, especialmente cuando se trata de la de caracter crénico, con
frecuencia se vive acomparada de otros factores estresantes, entre los que Dougherty
y Brown (1990) destacan la hospitalizaciéon, que a su vez se acomparia de otra serie
de ellos: ademas de los derivados de la enfermedad y los procedimientos necesarios
para su tratamiento. Factores adicionales como los elementos fisicos, humanos y or-
ganizativos que caracterizan al propio hospital, determinan totalmente la respuesta
que desde el mismo se dé a las necesidades del nifio. Necesidades entre las que des-
tacan los problemas emocionales y de comportamiento, por lo que se debe centrar
la atencién en buscar estrategias que disminuyan en los nifios la angustia que les su-
pone la hospitalizacién, de manera que, como recogen diversos autores (Kain y co-
laboradores, 1996; Méndez y Ortigosa, 2000; Moix, 1996), se logre una reduccién
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de la misma, una recuperacién postoperatoria mas rapida y una mejor adaptaciéon
posthospitalaria.

Para ello, debemos poner en marcha los recursos posibles que nos ayuden a
lograrlo. En este sentido, todos somos conscientes de que la pediatria actual cada vez
otorga un mayor peso e importancia a la influencia que los factores no sanitarios van
a tener en la atencién y recuperacion de las patologias en los nifios. De esta manera
surge la Pedagogia Hospitalaria como una disciplina nueva que trata de incidir en esos
factores.

Desde hace unos afos se vienen planteando definiciones de Pedagogia Hos-
pitalaria, en un esfuerzo desde diferentes frentes por delimitar su campo de actua-
cion. Con los aspectos mas relevantes de cada una de ellas, y en funciéon de nuestra
manera de entender este ambito de conocimiento, proponemos nuestra propia defi-
niciéon de Pedagogia Hospitalaria: “La Pedagogia Hospitalaria es una rama de la Pe-
dagogia que pretende, de manera multidisciplinar (pedagogica, psicolégica, social,
médica...), dar respuesta a las necesidades que se generan en el &mbito de la enfer-
medad v la hospitalizacién infantil. Con ello, el nifio enfermo y/o hospitalizado con-
tinuara con su proceso de aprendizaje, tanto general como mas especificamente cen-
trado en saber hacer frente a su enfermedad y todo lo que de ella se deriva” (Gonza-
lez-Gil, 2002).

Con esta definicién se plantea la necesidad de una intervencién educativa, con
el fin de ayudar a paliar de alguna manera los efectos negativos y estresantes que el
tratamiento médico y el propio hospital pueden originar, ademas de evitar, en la me-
dida de lo posible, la desvinculaciéon del nifio de un ambiente educativo propicio.

Coincidimos pues con Lizasoain y Polaino-Lorente (1998), quienes indican que
la educacién de estos nifios hospitalizados contribuye a su estabilidad emocional, a su
felicidad y a una mas pronta recuperacion.

Esta intervencién educativa no debe limitarse solo a los nifios, sino que debe
incluir el apoyo a las familias, la formacién de profesionales y la mentalizaciéon de las
fuerzas sociales, lo que contribuira a mejorar la autonomia y, en definitiva, la calidad
de vida de las personas con alguna enfermedad (Verdugo, 2000), objetivo que fun-
dament? la puesta en marcha de esta investigacion.

Asi, las circunstancias en que se encuentran los nifios hospitalizados vy el obje-
tivo de mejorar su calidad de vida aconseja la elaboracién y aplicacion de otros pro-
gramas enfocados a la hospitalizacién infantil, ademéas de los propiamente educati-
vos que se desarrollan en los hospitales, pues segiin muestran Polaino-Lorente y Li-
zasoain (1992), contribuyen a reducir los efectos negativos que toda hospitalizacion
conlleva, ademés de disminuir el tiempo de estancia en el hospital y, simultaneamente,
su encarecimiento econémico. Nos referimos a los programas de atenciéon domici-
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liaria, los de preparacion para la hospitalizacién y los programas de preparacion pa-
ra la muerte.

En este ambito, actualmente son muchos los esfuerzos que se han hecho y se
estan haciendo para sensibilizar a la sociedad sobre la importancia del desarrollo in-
tegral del nifio hospitalizado. Asi lo demuestra la Carta Europea sobre los Derechos
del Nifio Hospitalizado (1984), que deberia tener gran relevancia, junto con la nor-
mativa que en cada pais lo regula, a la hora de planificar los servicios destinados a la
atencion del nifio enfermo y hospitalizado, si con ellos queremos promover una me-
jora en su calidad de vida.

Este objetivo de mejorar la calidad de vida del nifio hospitalizado nos lleva a
analizar este concepto como elemento clave para proporcionar una atencién enfo-
cada a su mejora. En estos momentos la sociedad demanda una sanidad que, ademas
de atender a las enfermedades, atienda a la mejora constante de la calidad de vida de
los ciudadanos. Es posible decir que la hospitalizacion de los nifios afecta a su calidad
de vida (Ortigosa y Méndez, 2000; Schipper, Clinch y Powell, 1990; Walker, 1992).
En este sentido, los profesionales de la salud se van concienciando cada vez mas de
que la mejora de la calidad de vida es una de las grandes metas del cuidado médico vy
de la tecnologia (Patrick y Erickson, 1988). Ello refleja un importante cambio en las
actitudes de los investigadores de los servicios clinicos y de salud a la hora de medir
los resultados (Abbott y Gee, 1998; Schalock, 1996; Schalock y Verdugo, 2002;
Schuttinga, 1995; Woodend, Nair y Tang, 1997).

El interés por la valoracién de la calidad de vida en el &mbito de la salud sur-
gi6, segiin ponen de manifiesto Schalock y Verdugo (2002), por diversos motivos: el
incremento de enfermedades crénicas, la imposibilidad de encontrar una asociacion
inmediata entre morbilidad objetiva y consumo médico, la necesidad de tomar deci-
siones presupuestarias adecuadas v justificadas en la distribucién de recursos sanita-
rios limitados y el reconocimiento social cada vez mayor de los derechos del enfer-
mo. También han influido los roles y la responsabilidad de quienes toman decisiones
clave para el cuidado de la salud, que parecen haber cambiado, y los movimientos de
consumidores que dan a los pacientes la palabra en lo que se refiere a decisiones so-
bre su propio cuidado (Grégoire, 1995; Read, 1988).

Situdndonos en los &mbitos en que se fundamenta nuestra investigacion (el de
la infancia y el de la salud), el concepto de calidad de vida ha sido empleado por mu-
chos investigadores en el estudio de las enfermedades cronicas y sus tratamientos. Si
revisamos los estudios existentes en torno a la calidad de vida en este ambito, pode-
mos observar cobmo en la mayoria se alude a areas relacionadas directamente con la
enfermedad, a los tratamientos y a las consecuencias inmediatas de los mismos. Asi,
surge el concepto de calidad de vida referida a la salud (HRQoL), que se centra fun-
damentalmente en un enfoque médico, de manera que valora las condiciones objeti-
vas de la salud desde este punto de vista.
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En cuanto a las caracteristicas concretas de la poblaciéon con la que hemos tra-
bajado, los nifios hospitalizados, la valoracién de la calidad de vida para ellos presenta
una serie de dificultades afiadidas: Juniper y colaboradores (1997) destacan el factor
“edad”, del cual dependen otros (como la capacidad de atencién, la concentracién...),
v Schalock y Verdugo (2002) la existencia de trabajos exclusivamente teéricos, los
pocos instrumentos que recogen el punto de vista del nifio, y por tanto, el que las
evaluaciones a menudo hayan sido indirectas.

De acuerdo con Schalock (1996), la revolucion de la calidad v la tendencia ha-
cia la calidad total ha permitido el avance hacia la calidad de los servicios humanos.
Ello requiere contar con los instrumentos de evaluacién que permitan detectar las ne-
cesidades existentes en este ambito y valorar la calidad de vida del nifio una vez den-
tro del mismo, desde un punto de vista amplio, que englobe algo més que la salud o
ausencia de enfermedad en un sentido estricto, e incida en el estado de bienestar.

Algunos esfuerzos se estan llevando a cabo para evaluarla desde una perspec-
tiva multidimensional, mas alla del “constructo” de HRQoL, siendo posible destacar
la World Health Organization Quality of Life Assessment (Valoracién de la Calidad de
Vida de la Organizacién Mundial de la Salud) (WHOQOL-100) (The WHOQOL Group,
1993, 1995), la Medical Outcomes Study 36-ltem Short-Form Health Survey (SF-
36) (Ware, Snow, Kosinski y Gandek, 1993; Ware et al. 1993), la Nottingham He-
alth Profile (NHP) (Hunt y McEwen, 1980), o la Sickness Impact Profile (SIP) (Berg-
ner, Bobbit, Carter y Gilson, 1981).

Estos instrumentos superan la tradicional vision de la calidad de vida centrada
en la salud o incluso en el impacto especifico de una enfermedad determinada. Son,
sin embargo, escasos los instrumentos de evaluacion destinados a que los nifios eva-
lten su percepcion de la hospitalizacién y de su salud, en el sentido de bienestar o
percepcion de su calidad de vida (Bullinger y Ravens-Sieberer, 1995; Casas, 1992;
Christie, French, Soeden y West, 1993; Cummins, 1997; Gill y Feinstein, 1994; Mo-
reno y Ximenez, 1996; Schalock v Verdugo, 2002). Tampoco existen en los hospi-
tales suficientes programas de intervencién que ayuden a paliar las deficiencias en la
respuesta a las necesidades educativas, afectivas y de otros tipos, que el nifio presenta
(Grau, 1998; Grauy Ortiz, 2001; Hester y Barcus, 1986; Hester, 1989; Polaino-Lo-
rente y Lizasoain, 1992). Asimismo, generalmente todas las decisiones que afectan
al nifio y a su entorno se toman sin valorar sus demandas previas, sin preguntarle y
sin hacerle participe de ellas (Pass, 1987; Woodgate y Kristjanson, 1996).

Por todo ello, se puso en marcha la investigaciéon que a continuacién presentamos.

3. DISENO DE LA INVESTIGACION

Una vez fundamentada nuestra investigacién, presentamos el estudio empiri-
co en el que partimos de la importancia de conocer las necesidades del propio usua-
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rio para responder més adecuadamente a sus demandas desde una perspectiva de
planificacion de los servicios centrada en la persona. Asi pues, entendemos que una
atencién adecuada y completa durante el periodo de hospitalizacion sienta las bases
de una mejor calidad de vida futura para estos nifios, en la medida en que se dismi-
nuyen los efectos que sobre el bienestar fisico y sobre todo emocional producen la
enfermedad y la hospitalizacion.

De esta forma hemos tratado de valorar las necesidades expresadas por los ni-
fios durante su estancia en el hospital, su percepcion sobre la enfermedad y sobre su
estado de salud previo a la hospitalizacién, y las repercusiones que todo ello tiene so-
bre su calidad de vida.

3.1. Objetivos

Todo ello se concretd en los siguientes objetivos:

— Analizar el grado en que los hospitales estan preparados para atender a las ne-
cesidades de los nifios hospitalizados.

— Determinar la percepciéon que los nifios hospitalizados tienen acerca de su ca-
lidad de vida.

— Determinar el impacto de los factores organizativos de los hospitales en la ca-
lidad de vida de los nifios hospitalizados.

— Determinar el impacto del estado emocional del nifio hospitalizado en su cali-
dad de vida.

Ademas, se pretendia cubrir parte del vacio existente en lo que se referia a ins-
trumentos de evaluacién en este ambito.

3.2. Hipotesis

Los objetivos se tradujeron en dos preguntas de investigacién, que trataban de
recoger datos descriptivos cualitativos y cuantitativos procedentes de las entrevistas
realizadas, y en tres hipétesis que fueron contrastadas estadisticamente.

En cuanto a las primeras, nos preguntamos por las necesidades relacionadas
con la calidad de vida que presentan los nifios hospitalizados v si las plantas de pe-
diatria de los hospitales generales estan preparadas para responder a las necesidades
de estos nifios. Ademas, nos planteamos tres hipotesis generales, cada una de ellas
con hipotesis méas especificas, que fueron objeto de contrastacion:

— Hipdtesis 1: los nifios hospitalizados experimentaran una baja calidad de vida;
ademaés, no existiran diferencias significativas en funcién de la edad, el sexo y el
hospital al que se asiste y si en funcién del nimero de dias hospitalizados.

— Hipoétesis 2: las variables organizativas afectaran significativamente a las per-

cepciones sobre la calidad de vida de los nifios hospitalizados. Concretamen-
te, existiran diferencias significativas en funcién de si se les ha explicado o no
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las razones de la hospitalizacién, si saben o no lo que se les va a hacer y si se
les ha explicado o no lo que se les va a hacer.

— Hipotesis 3: los estados emocionales del nifio afectaran a sus percepciones so-
bre la calidad de vida. Asi, existiran diferencias significativas en funcién de sen-
tirse 0 no preocupados, nerviosos, enfadados, contentos, tristes, asustados y
entretenidos.

3.3. Participantes

Para la realizacion del estudio contamos con una muestra compuesta por 105
nifios hospitalizados distribuidos en ocho hospitales de la Comunidad Auténoma de
Castilla y Leon (Avila, Burgos, Leén, Palencia, Salamanca, 2 de Valladolid y Zamo-
ra), de edades comprendidas entre 6 y 15 afios. Constituyen el 37,7% del total de
poblacién existente en esos momentos y un 79% sobre los posibles a entrevistar. El
resto estaba formada por nifios menores de 6 afios, por nifios cuyos problemas de
salud se lo impedian, por nifios que se encontraban sin un representante legal en el
momento de la visita o por nifios que ellos mismos o sus padres se negaron a parti-
cipar. En cuanto al sexo, se distribuyen homogéneamente entre nifios (56,2%) y ni-
fas (43,8%). El porcentaje medio de dias hospitalizados es de 8,3 dias, aunque exis-
te una importante dispersion en esta variable (desviacion tipica 0=13,55), aunque en-
contramos que en torno al 56% corresponde a hospitalizaciones de entre 2 y 4 dias.

En los diagnosticos que han causado el ingreso del nifio en el hospital en el mo-
mento de realizaciéon del estudio puede observarse el predominio de trastornos del apa-
rato digestivo (20%) y de problemas traumatologicos (20%), si bien los problemas he-
matologicos son los que generan las hospitalizaciones més largas, asi como el mayor
numero de hospitalizaciones previas. Por lo que se refiere a la comorbilidad, la mayo-
ria de los nifios hospitalizados (72,4%) no presenta problemas de salud adicionales.

La recogida de datos se llev6 a cabo a través de entrevistas personales a cada
uno de los nifios hospitalizados, previo consentimiento informado de sus padres. Pa-
ra ello se emplearon tres instrumentos integrados en una tnica entrevista, uno refe-
rido a cuestiones generales sobre la hospitalizacién y el hospital, otro de calidad de
vida y uno final de salud. Dichos cuestionarios fueron sometidos a varios anélisis pa-
ra verificar sus propiedades psicométricas.

3.4. Procedimiento

Para proceder a la recogida de estos datos, se establecié contacto con los 10
hospitales pertenecientes al SACYL en todas las capitales de provincia de Castilla y
Leén, con el objeto de obtener una muestra representativa de toda la Comunidad Au-
tébnoma, y se consiguié la participacién de 8 de ellos. En Castilla y Ledn no existe
ning(n hospital infantil, y por tanto, la atencién médica a los nifios se les proporcio-
na en las plantas de pediatria de los hospitales generales. Es en dichas plantas don-
de se desarrolla nuestra investigacion.
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A partir de la aceptacioén de cada hospital se empez6 con la recogida de datos
en el mismo. Se realizaron 105 entrevistas individuales a nifios de 6 a 15 afios. En
la fase previa a la aplicacién del cuestionario se realiz6 un estudio piloto con nifios
menores de esta edad, para determinar el limite inferior de la misma y se comprobé
que su nivel de comprensién de las preguntas que componen la entrevista no alcan-
zaba el requerido para nuestra investigacion. Para el logro de dicha cantidad fueron
necesarias entre 3 y 5 visitas a cada uno de los hospitales.

Las entrevistas tenian una duracién aproximada de una hora, ya que estaban
compuestas por tres instrumentos que, si bien dos de ellos podrian haber sido auto-
administrados, se opt6 por integrarlos en una entrevista conjunta, dada la dispersién
de las edades, y con el fin de asegurarnos la adecuada comprension de las preguntas
que la componian. Cada entrevista se completaba con datos procedentes de las his-
torias clinicas de los nifios referentes a los diagnosticos actuales o previos, el nime-
ro de dias hospitalizado a lo largo del ario, etc.

A continuacién presentamos cada uno de los instrumentos utilizados.
3.5. Instrumentos utilizados en la investigacion

Los tres instrumentos que componian la entrevista son: el Cuestionario de Per-
cepcion subjetiva de la Hospitalizacion y el Hospital —CPSH—, el cuestionario de
Calidad de Vida KINDL y el cuestionario de salud SF36.

El primero de ellos, el Cuestionario de Percepcién Subjetiva de la Hospita-
lizacion y el Hospital, CPSH (Gonzélez-Gil, Jenaro y Ortiz, 2002) es un cuestiona-
rio de elaboracion propia en el que nos interesaba fundamentalmente su validez apa-
rente o social, que nos permitiera la recogida de datos de tipo cualitativo acerca de
las percepciones, sentimientos o experiencias vividas por el nifio hospitalizado. Su
elaboracién vino precedida por un anélisis exhaustivo de la bibliografia existente so-
bre aspectos generadores de satisfacciéon e insatisfaccion del nifio hospitalizado, asi
como por la consulta a profesionales del medio hospitalario, quienes contribuyeron
a la elaboracién del formato final del mismo (fundamentalmente gerentes, jefes de pe-
diatria y supervisoras).

Esta constituido por datos de identificaciéon y 35 preguntas abiertas, distribui-
das en cinco apartados: un primero de preguntas generales, relativas a la hospitali-
zacion, diagnostico y otros aspectos; un segundo apartado que pretende determinar
el grado de conocimiento del nifio sobre las causas de su hospitalizacién y sus valo-
raciones sobre este hecho; una tercera parte evalta las actividades que el nifio ha re-
alizado o le gustaria haber realizado durante su hospitalizacién; una cuarta parte pre-
gunta al nifio acerca de su valoracién sobre el hospital; y una quinta parte le cuestio-
na acerca de sus sentimientos durante su hospitalizacién. Aunque se trataba de una
recogida de datos de tipo cualitativo, algunos de ellos se cuantificaron para facilitar
los analisis de los mismos.
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En cuanto al segundo, el Cuestionario de Calidad de Vida, KINDL (Gonza-
lez-Gil, Jenaro y Ortiz, 2002), traducido vy adaptado de KINDL (Bullinger v Ravens-
Sieberer, 1997) estd compuesto por 40 items, valorados en un formato de respues-
ta tipo Likert de cinco puntos, a través de los cuales se indaga sobre el bienestar fisi-
co, emocional, las actividades de la vida diaria y las relaciones sociales de los nifios
hospitalizados.

Para la investigacion se realizaron algunos cambios con respecto a la version
inicial del cuestionario, que si bien no eran sustanciales, consideramos necesario va-
lidarlo a través de la consulta a jueces expertos, con lo que constatamos que los cam-
bios realizados en la escala no afectaban a la estructura del cuestionario.

En tercer lugar, el Cuestionario de Salud, SF-36 (Gonzélez-Gil, Jenaro y Or-
tiz, 2002), Traducido y adaptado del SF-36 (Ware, 1992/2000). Este instrumento
trata de valorar, a través de sus 36 cuestiones cerradas, las vivencias del nifio sobre
su salud y sus expectativas de mejora. Con objeto de simplificar los analisis y de agru-
par items con caracteristicas comunes, el instrumento fue sometido a analisis facto-
rial por el método de componentes principales y rotaciéon varimax. El andlisis resultd
en 8 factores que explicaban conjuntamente el 62% de la varianza. El factor 1 alude
a limitaciones fisicas objetivas para desempenar actividades de la vida cotidiana. El
factor 2 se relaciona con la percepcion subjetiva sobre la salud. El factor 3 evalta in-
terferencias de la salud en el normal desemperio, en las cuatro ultimas semanas. El
factor 4 estd compuesto por items que aluden a las interferencias que los sentimien-
tos han ocasionado al nifio. El factor 5 recoge dos items relativos a los dolores ex-
perimentados. El factor 6 se compone de items que aluden a sentimientos depresi-
vos o ausencia de bienestar. El factor 7 alude a interferencias de la salud en activida-
des moderadas. Finalmente, el factor 8 retine items que aluden a la valoracion subje-
tiva sobre la salud general.

Ademas, dadas las elevadas correlaciones encontradas y con objeto de simpli-
ficar ain maés los resultados, realizamos un analisis factorial de segundo orden em-
pleando el mismo procedimiento previamente expuesto. En este caso obtuvimos dos
factores de segundo orden que explicaban conjuntamente el 55,9% de la varianza to-
tal: uno sobre interpretaciéon subjetiva de la salud y sus repercusiones, y otro acerca
de la valoracién objetiva de la salud y sus repercusiones.

4. RESULTADOS Y DISCUSION

Pasamos a presentar los resultados obtenidos en nuestro trabajo, de donde se
derivaron las conclusiones del estudio.

Previo al contraste de hipétesis, comprobamos los supuestos paramétricos de
normalidad de la distribucion y de homogeneidad de las varianzas. Asimismo, tras
identificar la existencia de elevadas correlaciones entre las variables de interés, opta-
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mos por emplear andlisis de varianza multiples que fueron complementados por anéa-
lisis de varianza en los casos en los que se encontraron diferencias significativas. Re-
alizamos ademas un andlisis de contenido del cuestionario de percepcion subjetiva de
la hospitalizacion, utilizando dos jueces independientes, con objeto de asegurar la ade-
cuacion de los anélisis.

La primera hipétesis predecia la percepcién de una baja calidad de vida por
parte de los nifios hospitalizados. Se puede observar en la Tabla 1 como en todos los
factores las puntuaciones promedio se encuentran en torno al 2, lo que indica que
“casi nunca” experimentan bienestar en los factores de calidad de vida evaluados. Es-
pecialmente bajas son las puntuaciones relativas a las relaciones sociales. Estos datos
apovan parte de la esta primera hip6tesis planteada.

Tabla 1
Estadisticos descriptivos en el cuestionario KINDL
N Minimo Maximo M dt

Bienestar fisico 104 1,00 3,75 2,29 0,71
Bienestar psicolégico 104 1,00 3,86 2,26 0,58
Actividades de la vida diaria 104 1,25 4.43 2,51 0,61
Relaciones sociales 104 1,10 2,78 1,71 0,35
Total 104 1,39 3,33 2,19 0,42

Ademas, la hipotesis 1 predecia la ausencia de diferencias significativas en fun-
ci6n de la edad o el sexo y la presencia de dichas diferencias en funcion del nimero
de dias hospitalizados. Para contrastarlo procedimos en primer lugar a recodificar las
edades en tres grupos: grupo menor (de 6 a 9 afios), intermedio (de 10 a 12 afos) y
mayor (de 13 afios en adelante). En contra de lo esperado, los analisis multivariados
pusieron de manifiesto la existencia de diferencias significativas entre los grupos de
edad vy los resultados obtenidos en el KINDL (Lambda de Wilks= 0,773; F=8,196,
p< 0,01). En la Tabla 2 se ofrecen los resultados de los analisis de varianza, en la que
se puede observar la presencia de diferencias significativas entre los grupos. Concre-
tamente, existen diferencias en el factor actividades de la vida diaria, donde el grupo
de mayor edad obtiene las puntuaciones inferiores; y en el factor relaciones sociales,
en el que el grupo de menor edad obtiene puntuaciones maés bajas. En segundo lugar
se realizaron analisis relativos a posibles diferencias en cuanto al sexo, que confir-
maron la ausencia de tales diferencias (Lambda de Wilks=0,984; F 4,99=0,398,
p>0,05). Respecto al nimero de dias hospitalizados, los anéalisis multivariados pusie-
ron de manifiesto la ausencia de diferencias (Lambda de Wilks= 0,912; F 8,296=
1,150 p>0,05). Asi pues, se puede decir que la hipétesis 1, en conjunto, ha recibi-
do un apoyo parcial.
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Tabla 2

Estadisticos descriptivos y significacién de las diferencias (Anova) entre los grupos,
en funcién de la edad

Media D.T. N F P
Actividades de la vida diaria 5,34 0,006
6a9 3,88 0,54 40
10a12 3,70 0,50 44
>13 3,43 0,41 20
Bienestar fisico 1,38 0,26
6a9 3,78 0,72 40
10a12 3,80 0,64 44
>13 3,50 0,79 20
Bienestar psicologico 1,46 0,24
6a9 3,81 0,52 40
10a12 3,73 0,46 44
>13 3,56 0,65 20
Relaciones sociales 4,73 0,011
6a9 4,16 0,32 40
10a12 4,34 0,22 44
>13 4,28 0,31 20
Total 0,09 0,77
6a9 3,90 0,39 40
10a12 3,89 0,33 44
>13 3,69 0,44 20

La hipotesis 2 predecia que las variables organizativas afectarian significativa-
mente a las percepciones sobre la calidad de vida de los nifios hospitalizados. Para
contrastar nuestra prediccién analizamos la relacién entre calidad de vida y el cono-
cimiento que el nifio tenia sobre las razones de su hospitalizacion y sobre los proce-
dimientos a utilizar. Respecto al primer aspecto (si se les habia explicado o no las ra-
zones de su hospitalizacién), los analisis multivariados indicaron una ausencia de di-
ferencias significativas, aunque préximos a esta (Lambda de Wilks=0,915; F 4,99=
2,30617, p=0,06), por lo que llevamos a cabo andlisis bivariados, obteniendo los re-
sultados que se plasman en la Tabla 3. En ella se puede observar como los partici-
pantes a quienes se les han explicado las razones de su hospitalizacién obtienen pun-
tuaciones superiores en las tres dimensiones. Respecto a si conocen los procedi-
mientos que se van a utilizar, los analisis multivariados no pusieron de manifiesto di-
ferencias (Lambda de Wilks=0,99704; F 4,97=07189, p>.05). Asi pues, la hipote-

sis 2 ha recibido también apoyo parcial.
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Tabla 3
Estadisticos descriptivos y significacién de las diferencias (Anova) entre los grupos,
en funcién de si se les ha explicado o no las razones de su hospitalizacién

Media D.T N F P
Actividades de la vida diaria 5,21 0,03
No 3,66 0,54 82
Si 3,94 0,40 22
Bienestar fisico 1,66 0,20
No 3,69 0,70 82
Si 3,90 0,70 22
Bienestar psicoloégico 5,86 0,02
No 3,66 0,52 82
Si 3,96 0,50 22
Relaciones sociales 0,59 0,45
No 4,27 0,27 82
Si 4,22 0,36 22
Total 4,21 0,04
No 3,82 0,38 82
Si 4,00 0,36 22

Por ultimo, de acuerdo con la hipétesis 3, predeciamos que la valoracién de
los estados de salud, asi como los estados emocionales del nifio, afectarian a sus per-
cepciones sobre la calidad de vida. Para ello, procedimos en primer lugar a obtener
las correlaciones entre las valoraciones en los factores de segundo orden del cuestio-
nario SF-36 vy los factores del KINDL. En este caso tan solo se obtuvieron correla-
ciones estadisticamente significativas y positivas entre el factor bienestar fisico del
KINDL vy el factor I del SF36, relativo a la percepcién objetiva de la salud. En se-
gundo lugar, los analisis multivariados pusieron de manifiesto la existencia de dife-
rencias significativas en funcién de sentirse o no preocupados (Lambda de Wilks=
0,831; F 4,99=5,024, p<0,01); mas concretamente, quienes afirman sentirse pre-
ocupados obtienen menores puntuaciones en actividades de la vida diaria, bienestar
fisico, bienestar psiquico v total de calidad de vida (véase Tabla 4). Similares resulta-
dos se encontraron en relacién a los que manifestaron sentirse nerviosos, tristes o
asustados. Por su parte, los analisis efectuados en funcién de sentirse o no contentos
o de sentirse o no enfadados, pusieron de manifiesto la ausencia de diferencias en
ambos casos (Lambda de Wilks=0,921; F 4,99=2,115, p>0,05 y Lambda de Wilks=
0,936; F 4,99=1,677, p>0,05).
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Tabla 4

Estadisticos descriptivos y significacién de las diferencias (Anova) entre los grupos,

en funcién de si se estd o no preocupado

Media D.T. N F P
Actividades de la vida diaria 15,20 0,000
No 3,90 0,52 53
Si 3,52 0,45 51
Bienestar fisico 3,71 0,52 104
No 5,77 0,018
Si 3,89 0,66 53
Bienestar psicologico 3,57 0,71 51
No 3,73 0,70 104
Si 13,34 0,000
Relaciones sociales 3,90 0,45 53
No 3,55 0,54 51
Si 3,73 0,53 104
Total 0,00011 0,992
No 4,26 0,28 53
Si 4,26 0,30 51
4,26 0,29 104
13,92 0,000
3,99 0,34 53
3,72 0,38 51
3,86 0,38 104

Una vez mas, por tanto, hablamos de una confirmacién parcial de la hipétesis
pues, si bien en los sentimientos que reflejan estados emocionales mas relacionados
con la hospitalizacién y con tendencia a prolongarse (por ejmplo, estar preocupado)
se confirma la misma, no lo hace con aquellos sentimientos que representan estados
emocionales menos relacionados con la enfermedad, mas situacionales o incluso mas

positivos (como son estar contento o enfadado).

5. CONCLUSIONES

Este trabajo, a través de sus resultados, supone una contribucién al estudio de los

ninos hospitalizados v sus necesidades desde el marco global de la calidad de vida.

Coherentemente con investigaciones previas y a la luz de los datos obtenidos

en nuestro estudio empirico, podemos presentar las siguientes conclusiones:

— Los nifos hospitalizados presentan una baja calidad de vida, como hemos cons-
tatado con la informacién arrojada por el andlisis de las respuestas a los tres

cuestionarios.
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— Las plantas de pediatria de los hospitales generales no estan preparadas para
responder a las necesidades que presentan los nifios hospitalizados. Como he-
mos visto, sus elementos fisicos, organizativos y humanos condicionan la cali-
dad de vida del nifio, en cuanto que condicionan el tipo de respuesta que se
ofrece para sus necesidades.

— El estado emocional del nifio hospitalizado condiciona su calidad de vida.

— El nifio hospitalizado presenta necesidades relacionadas con la calidad de vida,
de apoyo psicolégico, educativo y social ya que, como hemos visto, tanto las con-
diciones objetivas como las subjetivas de la salud afectan a su calidad de vida.

— Disponemos de instrumentos con propiedades psicométricas adecuadas para
evaluar la hospitalizacién infantil, la calidad de vida de los nifios hospitalizados
y su percepciéon sobre su estado de salud.

De estas conclusiones, se deriva la necesidad de realizar propuestas de me-
jora, a la luz de las realizadas en la Carta Europea de los Derechos del Nifio Hos-
pitalizado, de los resultados obtenidos en trabajos previos y en nuestra propia in-
vestigacion y de los principios que sustentan la planificacién centrada en la perso-
na, para la hospitalizacion infantil en las plantas de pediatria, enmarcandolas en
los elementos fisicos, humanos y organizativos que las caracterizan, de manera que
se ajusten en mayor medida a las necesidades y demandas manifestadas por los ni-
fios hospitalizados.
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