TESIS DOCTORAL

ALTERACIONES EMOCIONALES EN LA
HOSPITALIZACION INFANTIL: ANALISIS
PSICOEVOLUTIVO

Doctoranda:

Isabel Lopez Naranjo

Director:

Antonio Fernandez Castillo

Programa de doctorado: Intervencion psicolégica en

contextos educativos y de desarrollo

Departamento: Psicologia Evolutiva y de la Educacion

Universidad de Granada

2011



Editor: Editorial de la Universidad de Granada
Autora: Isabel Lépez Naranjo
D.L.: GR 1563-2012
ISBN: 978-84-9028-023-2

——
\S]
| —



Dr. D. Antonio Fernandez Castillo, Titular de Universidad del
Departamento de Psicologia Evolutiva y de la Educacion de la
Universidad de Granada (Espafa), como Director de ésta tesis

presentada por Isabel Lopez Naranjo.

Hace constar

Que la tesis titulada "“Alteraciones emocionales en la
hospitalizacion infantil: analisis psicoevolutivo”, realizada por la
citada doctoranda, reune las condiciones de calidad, originalidad,
rigor cientifico y académico necesarias para que se proceda a su

defensa publica de acuerdo con la legislacion vigente.

Granada, 2011.

Fdo.: Dr. D. Antonio Fernandez Castillo.

Fdo.: D2. Isabel Lopez Naranjo.

——
w
| —



“La manera como una sociedad trata a
sus nifos refleja no solo sus cualidades
de compasion y cuidado protector, sino
también, su sentido de justicia, su
compromiso para con el futuro y su
interés de mejorar la condicion humana
de las proximas generaciones. Esta es
una verdad indiscutible, tanto para la
comunidad de las naciones como para las
naciones individuales”.
Javier Pérez de Cuéllar, 1980.

\ )

a I
“Los admirables logros de la medicina moderna parecen eclipsar

en gran medida, los aspectos humanos del tratamiento de la

enfermedad. Sin embargo, no debemos olvidar que la

psicologia y la humanidad del tratamiento son especialmente

necesarios en la preparacion y cuidado de las criaturas, durante
y después de la hospitalizacion”.
Geist, 1976.
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PRESENTACION

El concepto de salud ha ido evolucionando a lo largo de los
tiempos de acuerdo a parametros modélicos de bienestar en cada
sociedad. En la actualidad, se considera que ademas de la ausencia
de enfermedades, debe de confluir una buena asociacion de
crecimiento y desarrollo. Ello ha conllevado que el ambito de la salud
se amplie hacia areas del conocimiento que antes eran relativamente
ignoradas, como las ciencias sociales y psicoldgicas, reconociendo sus
funciones y aporte, en la solucion de problemas que escapan al

alcance del modelo biomédico tradicional.

La enfermedad es un acontecimiento comun en la vida del ser
humano, al menos, los trastornos generales del estado de salud, y las
actuaciones preventivas de diagndstico y tratamiento de procesos
que no requieren de un internamiento o una atencién especializada
en un hospital. Desde la primera infancia, incluso de la concepcion,
la persona esta expuesta a estas experiencias (Rodriguez y Frias,
2005).

La nifiez representa; sin embargo, un periodo de gran
vulnerabilidad en referencia a la salud y la enfermedad, al considerar
que las etapas madurativas por las que transita, en su permanente
acomodacion a la vida, pueden tornarse un elemento generador de
sintomas somaticos o psicolégicos desadaptativos en el presente y en
la etapa adulta (Alaez, Martinez-Arias y Rodriguez-Sutil, 2000), con

una posible incidencia en un correcto desarrollo evolutivo.

Desde una perspectiva historica, hasta el final de la Edad Media
apenas existia conciencia social de la infancia como grupo
independiente y la escasa atencidn que recibia estaba centrada, sobre

todo, en su supervivencia. A partir de la Ilustracion, en el siglo XVIII
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es reconocida como grupo social generador de riqueza. Aunque no
sera hasta el desarrollo de las democracias cuando se establezcan las
bases legislativas e institucionales para las politicas publicas de su
proteccion. Durante el siglo XX se concretan tratados, convenciones
y declaraciones a favor de sus derechos, siendo el evento mas
importante la Convencién sobre los Derechos de la Infancia, en 1989,
instrumento internacional (exceptuando Estados Unidos y Somalia)
orientado a promover, resguardar y respectar los derechos de los
nilos como protagonistas y sujetos primordiales en consideracién
(Verhellen, 1997).

En Espafa, la infancia es percibida actualmente como un grupo
poblacional que necesita escasa atencion y las causas de ésta imagen
estan relacionadas con la mejora en la supervivencia, el escaso
estudio cientifico sobre prediccion de enfermedades infantiles y sus
repercusiones en la etapa adulta (Kuh, Hardy, Langenberg, Richards
y Waldsworth, 2002). Los temas tratados aparecen sélo en alguna
tabla o comentario referido a vacunaciones, educacion para la salud
en escuelas, salud bucodental, nutricion, lactancia materna, obesidad
y consumo de drogas; casi nada referido a politicas de salud y de

bienestar.

Asi, durante mucho tiempo se ha planteado la atencién al nifio
enfermo desde dos perspectivas fundamentales: la de curar su
enfermedad fisioldgica con farmacos e intervenciones quirurgicas, sin
preocuparse de los aspectos psicosomaticos; y la de organizar su
ingreso hospitalario contemplando casi Unicamente el orden y la

tranquilidad de la institucion.

Para el nifio, la hospitalizacidn es un estimulo desencadenante
de malestar, que puede conllevar alteraciones en el ambito fisico y
psiquico (Rodriguez, 2007). Por tanto, durante el internamiento, se
le debe de atender en las tres esferas: bioldgica, psicoldgica y social,

lo cual se puede lograr si el personal implicado en el proceso de salud
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lo conoce en forma particular. Nuestros estudios se centran en el
conocimiento en el hecho constatado de que las interacciones entre el
nino/a y su ambiente se alteran como consecuencia de una
enfermedad y de una hospitalizacién, y que ésta no puede entenderse
sblo desde el punto de vista bioldégico, ya que se desarrolla en un
marco psico-social influyendo variables de tipo social, cultural y

psicoldgicas, marcadas segun el tipo de enfermo y de enfermedad.

La niflez y la adolescencia, al igual que algunas otras etapas
vitales (como la vejez), se caracteriza por una mayor vulnerabilidad
somatica, psicoafectiva y social, producto del propio desarrollo
humano. Si bien son frecuentes las enfermedades en este periodo,
cuando el nifio puede ser mantenido en su entorno cotidiano pone en
marcha recursos adaptativos para enfrentarlas. La necesidad de
internamiento es un hecho que puede aumentar su vulnerabilidad, asi
COMO acarrear en sus progenitores alteraciones emocionales; como el
estrés, la ansiedad, etc. (Sandin, Chorot, Santed, y Valiente, 2002).
El estrés se manifiesta con alteraciones cognitivas, psicofisioldgicas y
sociales. El nifio, sobre todo si es muy pequefio, no comprende los
procesos corporales alterados que le estan aconteciendo, las
sensaciones internas son inusuales y desagradables, ni entiende bien
el motivo porque se les introduce en un ambiente extrafio privado de

su familia, amigo y objetos (Alfaro-Rojas y Atria-Machuca, 2009).

Los estresores que se originan en este contexto, son los
derivados de la propia enfermedad (dolor, inmovilidad, secuelas,
riesgo de muerte, etc.), los relacionados con los procedimientos
médicos (inyecciones, extraccion de sangre, cateterismos, punciones
de médula dsea, cirugia, etc.), la estructura y organizacion de los
hospitales (decoracidn, interrupcién de las actividades de la vida
diaria, perdida de autonomia e identidad, incertidumbre sobre Ia
conducta adecuada, etc.), y las relaciones personales con

desconocidos (separacién de los seres queridos, alteraciones
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emocionales de los progenitores, contacto con personal sanitario,

etc.).

Al respecto Arés (2002) considera que la incidencia de éstos
sucesos en la subjetividad y magnitud de la huella dependeran entre
otras: de la edad del nifio y las caracteristicas de su personalidad
incipiente, de la dimension de la pérdida, de lo inevitable o no que
haya sido el hecho, y de la duraciéon en que el agente traumatico esté

presente.

Si la enfermedad es un estado fisico y psiquico con el que hay
gue aprender a convivir desde el nacimiento, la hospitalizacion se
convierte para el nifio en una experiencia, que puede tener
repercusiones negativas, por la incapacidad de asimilar situaciones
nuevas, la dependencia de terceros, la falta de referentes de
situaciones anteriores y por estar en un periodo de crecimiento y de
desarrollo. Por todo esto se aboga desde hace afios porque la
hospitalizacion sea la ultima alternativa, ante el nifio enfermo. “Para
el nifio, el hospital es como un pais extranjero a cuyas costumbres,

lenguaje y horarios debe acostumbrarse” (Zetterstrom, 1984).

Hay unanimidad sobre el impacto que diversos factores de la
experiencia de hospitalizacidn causan en los nifios y adolescentes que
deben ser internados o permanecer en un centro hospitalario, asi
como en sus padres (Pérez Nieto, Cano Videl, Miguel Tobal, y
Camuhas, 2001).

Desde ésta perspectiva, nace el propodsito de esta investigacién,
centrado en conocer mas en detalle algunos aspectos relacionados
con el mundo del paciente pediatrico (Lépez-Naranjo y Fernandez-
Castillo, 2004), referidos a alteraciones emocionales que pueda
vivenciar como el miedo y el estrés y como los padres perciben la
experiencia de tener un hijo hospitalizado (Fernandez-Castillo y
Lépez-Naranjo, 2006a), se sienten afectados y se comportan ante

ella (Fernandez-Castillo, Lépez-Naranjo y Vilchez-Lara, en prensa).
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Parece fuera de toda duda que sus creencias y estado emocional
tienen una gran influencia en la reacciones de sus hijos a la
experiencia de la enfermedad y hospitalizacion (Fernandez-Castillo y
Lopez-Naranjo, 2006b). Mas concretamente caracteristicas de la
hospitalizacion infantil, respuestas de los padres ante la internacion,
alteraciones emocionales en el paciente vy progenitores,
direccionalidad del contagio emocional (Fernandez-Castillo, Ldpez-
Naranjo y Vilchez-Lara, 2009) o actividades educativas en aulas

hospitalaria (Lépez-Naranjo y Fernandez-Castillo, 2006).

Si observamos, por ejemplo, lo sucedido en el afo 2006,
podemos ver que un 82,8% de los menores de 16 afios acudieron a
las consultas de Atencién Primaria (medicina general o pediatria) y un
24,1% a la consulta de algun especialista, porcentajes de utilizaciéon
muy superiores a los obtenidos cuatro anos antes, cuando la
demanda de servicios fue del 65,4% en Atencién primaria y del
17,9% en Atencion Especializada en el grupo de edad consultado.
Entre las especialidades mas frecuentadas en éste afo destacan las
consultas de oftalmologia (10,6%), alergologia (5,2%), traumatologia

(3,4%) y otorrinolaringologia (3,1%).

En los doce meses previos a la realizacién de la encuesta el
3,1% de los menores de 16 afios habian sido ingresados en un
hospital frente al 1,8% que lo fue en el afio 2002. Segun sexo fueron

hospitalizados el 4,0% de los nifos frente al 2,1% de las nifas.

En el 95,5% de los casos el ingreso fue en un hospital publico y
el 4,5% en hospitales pertenecientes a mutualidades. El 69,7% de
los menores ingresados estuvieron en el hospital menos de cinco dias
y un 22,5% ente cinco y quince dias. La media de dias de

hospitalizacion fue de 5,07 dias.

Los principales motivos de ingreso fueron para realizar un
estudio médico encaminado a establecer un diagnodstico (35,7%) vy la

intervencion quirurgica (25,7%).
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La forma de ingreso fue a través del servicio de urgencias en el
66% de los casos y en el 32% programado. El coste de los gastos
derivados de la hospitalizacidon fue asumido por la sanidad publica en

todos los casos estudiados.

Segun éstos resultados del observatorio de Salud FISCAM de la
Consejeria de Sanidad la estancia media de un paciente infantil es de
5 dias (Observatorio de Salud Fiscam, 2006). En general se trata de
estancias no superiores a una semana, pero suficientes para que el
nino se mantenga un tiempo considerable en contacto con estresores
provenientes de la actividad asistencial pediatrica de salud. Existen
pocas causas que justifiguen la hospitalizacion infantil, y cuando ésta
acontece es mas por la necesidad de cuidados especializados que por

el tipo de enfermedad padecida.

La presente tesis redne un conjunto de estudios e
investigaciones desarrollados durante los ultimos afios. Todos ellos
publicados o en vias de publicacidon en diversas revistas indexadas vy

de alcance internacional.

Las investigaciones realizadas se basan en estudios descriptivos
trasversales donde se han examinado diversos aspectos relacionados
con las alteraciones emocionales en la infancia y en los padres
durante la hospitalizacidon pediatrica. Para ello se trabaja con varias
muestras de nifios y sus correspondientes progenitores, en varios
hospitales de la red del Servicio Andaluz de Salud de Andalucia,

durante las estancias breves en esos centros hospitalarios.

La tesis se estructura en siete capitulos, que pasamos a

describir a continuacion de forma breve.

En primer lugar, antes de la realizacion de los estudios
empiricos, se ha realizado una profunda revision de la literatura
centrada en la hospitalizacion infantil, que ha dado lugar a dos

trabajos tedricos, donde nos planteabamos el estudio de aspectos
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como: factores psicosociales de la experiencia hospitalaria,
concepciones infantiles de la enfermedad o el impacto psicoldgico de
la hospitalizaciéon en el nifio. Teniendo en cuenta las circunstancias
de restricciéon en las oportunidades de contacto con los familiares,

amigos y la escuela.

En el segundo de los trabajos tedricos, se analizan diversos
aspectos sobre la necesidad de atencién psicoeducativa en aulas
hospitalarias. Se analiza aqui la finalidad, metodologia y principales

funciones de éstos espacios dentro de la organizacion del hospital.

Ambos trabajos tedricos corresponden, respectivamente, a los
capitulos 1 y 2 de éste manuscrito. Dichos trabajos fueron
publicados en: Capitulo 1.- “Aspectos psicosociales y evolutivos de la
hospitalizacién infantil”. Revista de Psicologia Social Aplicada.
(2004). 14 (3), 5-28., y Capitulo 2.- “Hospitalizacién infantil y
atencidon psico-educativa en contextos excepcionales de aprendizaje.
Revista de Educacion. 341. Septiembre - Diciembre (2006), 553-
577.

El capitulo 3 se estructura en torno a un estudio empirico sobre
el estrés experimentado por padres de hijos enfermos hospitalizados.
Especificamente se estudia variables moduladoras del estrés, como
pueden ser: observacidn de sintomas, tratamientos recibidos,
relaciones personales, conductas emocionales del paciente,
comportamientos del personal sanitario y atencion demandas del
sujeto enfermo. En segunda instancia nos cuestionamos si la
impresion de estrés paterno por hospitalizacién podria asociarse con
variables de caracter psicosocial, como son: sexo y edad del paciente,
sexo y edad paterna, nivel formativo y educativo, etc. Dicho capitulo
3 se corresponde con la publicacién: “Estrés parental en la
hospitalizacién infantil. (2006). Revista de Ansiedad y Estrés, 12 (1),
1-17.
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En el capitulo cuarto nos centramos en el estudio de los miedos
infantiles y su relacidn con el estrés durante la estancia en el
hospital, a través de la percepcidon de los progenitores de los nifios
ingresados, para comprobar la afectacion mutua o transmision de
emociones. Entre los objetivos perseguidos, destaca el constatar la
importancia mediadora de diversas variables de indole personal y
familiar: la edad infantil, la valoracién paterna de los miedos
infantiles, la presencia de experiencias de hospitalizacion y la
valoracion cualitativas de éstas. Dicho trabajo se publico en
International Journal of Clinical and Health Psychology, en 2006, 6
(3), 631-645, con el nombre de “Transmision de emociones, miedo y

estrés infantil por hospitalizacion”.

El capitulo 5 se corresponde con un estudio descriptivo
transversal cuyo objetivo fundamental fue en primer lugar detectar la
relacion entre el miedo y el estrés infantil durante la hospitalizacién y
el estrés percibido por los padres. En segundo lugar nos propusimos
determinar variables relevantes en relacién con la transmisidon de
emociones entre padres e hijos en el contexto citado. Ha sido
publicado en la revista de Psicologia General y Aplicada, en el afo
2009. Vol. 62, n° 4, pp. 253-264, con el titulo: “Alteraciones
emocionales y hospitalizaciéon infantil: contagio emocional entre
padres e hijos”. (Comentar que éste articulo fue aceptado en el afio
2011 pero aparece como 2009 por necesidades de edicion de la
revista, que en el momento actual presenta cierto retraso en la

edicion de los volumenes).

En sexto lugar (capitulo 6), hemos pretendido conocer, con
mayor concrecion, que aspectos de la hospitalizacidon infantil, de los
mas frecuentemente estudiados segun la bibliografia revisada,
suponen un mayor estrés para los padres de los nifios ingresados. Es
también un objetivo importante en éste trabajo el estudio de qué

aspectos reportan mas satisfaccion en relacion con la atencion
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recibida durante la hospitalizacién, abordando diferencias en estas
cuestiones entre poblacidon autéctona y de origen inmigrante. Con el
titulo: “Estrés y satisfaccion durante la hospitalizacion infantil:
diferencias entre poblacién inmigrante y autéctona”, este articulo se
encuentra en el momento actual enviado y en revision en la revista
Stress and Health.

Cerrando ésta tesis se encuentra el capitulo séptimo, donde se

redactan las conclusiones finales, lineas de investigacion futuras, etc.

Con todos estos trabajos, pensamos que hemos contribuido
modestamente al conocimiento actual sobre las alteraciones
emocionales asociadas al proceso de hospitalizacion infantil y que se
encuentran presentes tanto en los padres como en el paciente

pediatrico.
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INTRODUCCION GENERAL.

Entre los estresores cotidianos en la vida del nifo, la
hospitalizacion se puede considerar como poco frecuente pero de
poderoso impacto, pudiéndola vivenciar como atemorizante,
amenazante o como una situacién de adaptacion por los cambios de
habitos a los que sera sometido (Globe, 2004). Frecuentemente es
dificil separar el estrés proveniente de la propia enfermedad del
malestar causado por la hospitalizacién (Gonzalez-Carrién, 2005);
asimismo, también es complicado separar las reacciones de los
familiares de las del personal del centro sanitario con los que va a

interactuar durante la experiencia (Jofre y Henriquez Fierro, 2002).

Generalmente las habituales experiencias de dolor, daho
organico y tratamientos invasivos provocan cambios y alteraciones en
la representacion de nifios y adolescentes enfermos. El impacto
emocional del paciente dependera de la intensidad y frecuencia de los
sintomas, del soporte social, y las capacidades afrontativas vy

vulnerabilidades psicoldgicas del nifio (Gershoff, 2002).

De hecho la hospitalizacion puede provocar estrés (Oros y
Vogel, 2005), manifestado por cambios fisicos y conductuales
(trastornos del suefio, irritabilidad, temor, taquicardia, sudoracion,
etc.). Es importante que el equipo de salud considere que el impacto
y la adaptacion al ambiente hospitalario es diferente en cada nifio,
debido a diversas circunstancias y a los cambios que debe de afrontar
cada paciente: desconocimiento de las rutinas hospitalarias,
prolongacién de la estancia, ruptura de las actividades de la vida

diaria y sobretodo alejamiento de los padres (Herranz, 2006).

En consecuencia, el nifio debe de adaptarse a cambios fisicos

(suscitados por una intervencién quirdrgica, inmovilizacion,
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administracion de tratamientos, toma de muestras, etc.) y a nuevas
costumbres que comportan un diferente estilo de vida (tipo de
alimentacidn, horario, suefio, aplicacion de medicamentos, etc.) que

frecuentemente son contrarias a su forma de vida.

De otra parte vive una restriccion en sus relaciones con
familiares y amigos, puede que pierda el habitual ritmo escolar, al
tiempo que de alguna forma se le impone la necesidad de interactuar
con el personal del centro hospitalario (enfermeras, pediatras, otros
pacientes, etc.), con el cual no esta familiarizado (Grau y Hernandez,
2002).

Por tanto, la Pediatria es una de las areas de atencion sanitaria
gue requiere ademas de conocimientos especificos sobre el proceso
de enfermedad y recuperacién, la evaluacion de todos los aspectos
que influyen en el desarrollo normal del nifo, sin olvidar las
necesidades de la familia, y sobre todo, la de los padres, abarcando

los aspectos psico-socioculturales del enfermo y de su entorno.

Desde este punto de vista de la salud mental, la hospitalizacion
puede afectar al bienestar subjetivo, las relaciones interpersonales y
el desarrollo de un nino; pero también puede ser una oportunidad
para enriquecer su experiencia y lograr que desarrolle su resiliencia
(Castro y Moreno-Jiménez, 2007), entendiendo la situacidn como
favorecedora de la evolucién de una persona ante el estrés y salir
fortalecido. Desde ésta perspectiva, la participacion del paciente, la
familia, las organizaciones de apoyo, el equipo de salud y las
instituciones son importantes en la creacién de un sistema de salud

holistico y funcional (Giraldez, 2003).

De la calidad de nuestra intervencidon van a depender por tanto
los efectos que la enfermedad y la hospitalizacion ejerzan sobre los
ninos, por eso es importante analizar los factores que influyen en

este evento.
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1.- FACTORES QUE INTERVIENEN EN LA HOSPITALIZACION

En el internamiento de un niho podemos considerar cuatro
factores que son independientes entre si, pero que lo determinan a la
vez que interactian unos con otros. En primer lugar, y por su
importancia, tenemos al paciente pediatrico y sus caracteristicas, en
segundo aspectos relacionados con la enfermedad, en tercer lugar a
la familia y sus dindmicas y en cuarto lugar los factores relacionados
con el ambiente hospitalario. A continuacidn enumeramos cada uno

de ellos.
1,1.- Factores personales.

Cada etapa del desarrollo provee de distintas herramientas y
habilidades, preocupaciones y necesidades y son éstas las que
confluiran en la forma en que los nifos reaccionaran a la

hospitalizacion.

Respecto a la significacion de la enfermedad y la hospitalizacion para
el nifo/a con respecto a la edad, podemos afirmar, de forma muy
resumida, y con todas las excepciones posibles, lo siguiente (Rajmil,

Estrada, Herdman, Serra-Sutton y Alonso, 2001):

o Lactante: cambio de rutina y ambiente familiar. Reacciona a
la situacién de forma global. Le supone un problema la

separacion de los objetos deseados.

o De 1 a 3 afios: sienten miedo a la separacion y al abandono.
En éste periodo la ansiedad por separacidn es maxima.
Relaciona la enfermedad con una circunstancia eventual y

ante la enfermedad como una situacion puntual y concreta.

o Mas de 3 afos: sienten miedo al dolor o lesion corporal.
Toleran mejor la separacion que los menores. Entienden la
enfermedad como un castigo por haber hecho algo

inadecuado.
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o= En edades escolares: se produce un temor por la naturaleza
fisica de la enfermedad. Hay preocupacion por la separacion
del grupo de compaferos y de sus capacidades por continuar
manteniendo la integracién en el mismo. Percibe la
enfermedad como una causa externa, pero localizada en el

cuerpo.

o Adolescencia: se produce ansiedad por la pérdida de
independencia, control e identidad. También se produce
preocupacion por la pérdida de intimidad. Percibe la situacion
fisica del 6rgano, aparato o proceso que funciona mal como

causa de la enfermedad y es capaz de explicarla.

De hecho los nifos mas pequenos tienen menos estrategias de
afrontamiento y percepciones mas distorsionadas de la realidad, mala
comprensiéon de aspectos complejos, sentimientos de culpabilidad,
etc. Incluso pueden acontecer reacciones de regresion de

capacidades ya adquiridas, como el control de esfinteres.

El nifio preescolar llora generalmente, con mayor o menor
intensidad, ya que siente victima y agredido, interpretando la
situacion como un castigo, por algo malo que ha realizado o el deseo
de realizar una accion punible o incorrecta. Cuanta mas dependencia
maternal exista vivira con mas ansiedad la experiencia de separacion,
siendo en éstos casos mucho mas vulnerables los de 3-4 afios que los

de 10 anos.

La adolescencia es una etapa de la vida enfocada a la
adquisicion de una identidad propia, el logro de la autonomia
personal y de madurez sexual, requisitos esenciales para el paso a la
vida adulta. Por tanto, uno de los factores que mas les preocupa es
su imagen corporal y la planificacion de sus proyectos de vida
futuros, siendo los sintomas presentados (Grau Rubio y Hernandez,
2002):
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o Negacién. Una vez superados los problemas iniciales de la
enfermedad o la remisién de la misma, se siente poderoso e
omnipotente, con una certeza de superacién de la dolencia que

le provoca un rechazo al tratamiento.

o Agresividad e ira debidas a los sentimientos de frustracidon que

le produce las limitaciones de su libertad.

o Rebeldia por la pérdida de su vida cotidiana (fiestas, amistades,

escuela, etc.).

o Aspectos depresivos debidos a la pérdida de privacidad y de

independencia.

o Baja autoestima debida a su posible deterioro fisico modificado

por los tratamientos.
o Avidez por conocer los detalles de su enfermedad.

o Sentimientos de aislamiento debidos al absentismo escolar o a
la persistencia de patrones conductuales y vinculares de

dependencia.

La nifiez es un tiempo especial. Si permitimos que los nifios
sean nifios en todas las situaciones, incluidas la de enfermedad y
hospitalizacion, con todas sus fantasias y temores, el cuidarlos en

éstos ambientes sera mas facil.

Durante el cuidado diario, es importante preguntarse si se
comprenden las preocupaciones intimas del nifio, aquellas cosas que
le inquietan cuando esta intentando dormir por las noches: aspectos
relacionados con la familia, los procedimientos médicos, con la
reincorporacion al colegio, etc., (Negré y Fortes, 2005). La
importancia de poder hablar con ellos adecuadamente y no para
ellos, ya que aunque no puedan elegir en las decisiones, deben de
tener voz. Al igual que el adulto, la primera pregunta que se realiza

ante su diagndstico es éPor qué yo? (Cyrulnik, 2005).
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Los efectos emocionales secundarios mas comunes son la
depresion y la ansiedad, entre otros incluyen las siguientes

manifestaciones (Globe, 2004):
- Falta de cooperacién con una prueba médica o tratamiento.

- Comportamiento regresivo: es frecuente que exhiba conductas

propias de una edad menor a la que tiene.

- Fobia escolar: tras la hospitalizaciéon se puede negar a ir a la
escuela y en algunos casos desarrollar sintomas psicosomaticos

para evitarla.
- Gran temor de separacion materna.

- Desarrollo de la creencia de que la enfermedad es un castigo

por algun comportamiento previo.

- Muchos nifios sufren cambios de humor debidos a la medicacion

0 a las peticiones del tratamiento.

- Pueden no tener suficiente energia para implicarse en las

actividades de grupo con sus companeros.

- Angustia y dolor asociados a pruebas médicas invasivas y/o

atemorizantes.

- Cambios en la imagen corporal debidos a alteraciones de peso,
erupciones, decoloraciones cutdneas, cicatrices y pérdida de

organos y extremidades, etc.

- Nauseas y vomitos producidos por los tratamientos o cambios
de habitos.

- Fatiga inducida por los tratamientos o la enfermedad, que
produce reduccion en los niveles de actividad y de motivacién

del nino.

- Cambios en el afecto, ataques de cdlera, irritabilidad, etc...,
gue no parecen responder a estimulos externos y que son

debidos a la enfermedad (por ejemplo, en el caso de algunos
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tumores cerebrales) o al tratamiento (por ejemplo, Ila

administracion de esteroides).

- Trastornos mentales organicos, debidos a la invasion del
sistema nervioso central por la enfermedad, o a encefalopatias
resultantes de infecciones, alteraciones metabdlicas,
administracion de narcéticos o mal funcionamiento de algun

organo.

- Efectos a largo plazo del tratamiento, tales como posibles
deterioros cognitivos (por ejemplo, capacidad reducida de
atencion, problemas de aprendizaje) e infertilidad por

mencionar solo algunos.

Cada nifo segun su personalidad, la edad de la hospitalizacion
o0 en la que se manifieste la enfermedad, el periodo de tiempo que
conlleve ésta, etc., reaccionard de una manera distinta. Algunos lo
superan con mucha rapidez, otros, por el contrario tardan mucho
tiempo e incluso hay quien no lo consigue (Oros y Vogel, 2005).

Veamos algunas referencias al respecto:

- Los bebés menores de un afio presentan extraneza y ansiedad
ante la separacion de sus padres y de su hogar, manifestando

alteraciones alimenticias, alteraciones del sueno, etc.

- Los menores de tres afios por lo general son mas vulnerables a
la separacidon de sus padres, ya que no entienden el motivo de
ésta situacién y la interpretan como un abandono o un castigo,
causandoles miedo, ansiedad o tristeza. Sus actitudes son de

protesta, rechazo y desesperacion.

Por todo ello, para prevenir en lo posible los efectos de la
hospitalizacion de un nifo pequeno, cuando esta es imprescindible,
hay que tomar medidas antes de ingresarle y sobre todo durante su

permanencia en el hospital (Ledn Rubio, Medina-Anzano, Cantero-
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Sanchez Rueda-Méndez y Avargues-Navarro, 2000). Antes de la
hospitalizacion y con la finalidad de atenuar las consecuencias
negativas, es aconsejable explicarle donde va a ir, como es el lugar
donde va a permanecer, que se le va a hacer y porqué. A los
mayores, es necesario informarles de las causas del ingreso, de la
enfermedad que padecen o de la intervencién quirdrgica a la que van
a ser sometidos, animandoles y haciéndoles participes de los
procesos por los que van a atravesar, e incluso no esta de mas que
visiten previamente el hospital y se familiaricen con él. De ésta
manera se puede favorecer la disminucién de su ansiedad y se

atenuaran sus temores (Gonzalez-Carridén, 2005).

Segun algunos autores, como Worden (2000), ademas del
sindrome del hospitalismo, describen independientemente el
sindrome del nifio enfermo, definiéndolo como: “conjunto de
sintomas que pueden aparecer en el paciente hospitalizado
ocasionados por su enfermedad y confinamiento en una institucion de
salud; tales como malestar, incomodidad o dolor que le producen:
inquietud, hiperactividad, irritabilidad, trastornos de la alimentacion y

alteraciones del suefo”.
1,2.- Aspectos relacionados con la enfermedad

La naturaleza y caracteristicas de la enfermedad son variables
gue inciden de forma importante en la forma en que el nifo y su
familia experimentan la enfermedad y la hospitalizacién. Entre otros
aspectos se encuentra la amenaza de muerte, el tipo de enfermedad,
si es aguda o cronica, la gravedad del prondstico, el tiempo de

evolucion, el grado de discapacidad que produce, etc.

El diagnodstico de una enfermedad da lugar a una situacion
limite de desesperanza absoluta, que si bien no es sentida por el
nifno, debido a su desarrollo evolutivo o cognitivo, si produce una

primera etapa de shock en sus padres. Posteriormente aparecen
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mecanismos de defensa: negacidn, ira, negociacién, y luego al
establecerse la informacién real la familia y el paciente iran

asumiendo el prondstico y el tratamiento (Goldstein y kenet, 2002).

En los casos de enfermedad grave, el diagndstico, supone para
todos los nifios (grandes, pequefos y adolescentes) una crisis

emocional importante (Torre, 2000):

- En el supuesto, de ninos en edad preescolar la crisis emocional
es inducida, principalmente, por las reacciones ambientales,
mas que por la enfermedad en si (negacion, miedo ante el
futuro, incertidumbre, ansiedad, depresién, y finalmente,

aceptacion).

- Los nifios también, sienten una gran ira, dirigida generalmente
contra sus padres, hermanos, amigos o personal sanitario,
manifestada por irritabilidad y otras alteraciones del

comportamiento.

- Pueden llegar a una etapa de adaptacion. En éste periodo la
angustia y el temor disminuyen, se recupera la confianza en los
padres y adquieren mayor seguridad en el equipo que los trata
y en el hospital, pueden incluso considerar los esfuerzos que se
realizan para obtener su curacion, acudiendo después de un
tiempo variable, mas confiados y tranquilos, a los tratamientos

ambulatorios.

El impacto que los aspectos cognitivos desempefian se puede
considerar actualmente sobre dos niveles fundamentales: a) la
diferenciacion en la percepcion de la enfermedad segun la edad del
paciente, y b) el deterioro neurocognitivo producido por la accién
directa de algunos tratamientos. La variable que mas incide sobre las
caracteristicas evolutivas del infante es la competencia personal

(adaptabilidad, recursos psicoldgicos disponibles y flexibilidad); vy
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estas caracteristicas a su vez, van a depender de las experiencias
anteriores de enfermedad, de su temperamento o personalidad, asi
como del repertorio de habilidades previas para adaptarse a

situaciones adversas (Remor, Arranz y Ulla, 2003).

Para los padres |la hospitalizacion de un hijo,
independientemente de la razéon de ésta, tiene un significado
amenazante para la integridad fisica y emocional del nifio, lo que les
produce angustia (Streisand, Braniecki, Tercyak y Kazak, 2001). Sin
embargo, en las enfermedades agudas las repercusiones en su estado
emocional suelen ser mas leves porque el pronodstico médico suele ser
generalmente bueno, no se requiere de hospitalizaciones repetidas ni
prolongadas y los pacientes responden mas adecuadamente a los

tratamientos (Pedreira, 2001).

En los casos de la enfermedad crdnica, la situacion cambia,
pueden estar acompafiada de cambios mas continuados en la vida del
paciente y su familia, produciendo una alteracién del funcionamiento
fisico y emocional a largo plazo y de forma irreversible. La necesidad
de hospitalizacion puede ser reiterada y muchas veces reciben sdlo
tratamientos paliativos de los sintomas de su padecimiento, siendo
los prondsticos malos e insatisfactorios, dejando en los padres

incertidumbre del futuro vital del nifio (Sloper, 2000).

Existen reacciones diferentes segun el tipo de enfermedad vy
edad del niflo. En los casos de enfermedades oncoldgicas, los efectos
secundarios a la quimioterapia, como nauseas, vomitos y alopecias.
Los tratamientos muchas veces dolorosos, junto con la reaccién
negativa de los padres y los efectos negativos de la imagen corporal
agudizan la sensacion de estrés y malestar. En los nifios con
hemofilia se ha encontrado, por ejemplo y entre otras, reacciones de

agresividad, sentimientos de culpa, dependencia excesiva,
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frustraciones afectivas, agresividad, inseguridad, inhibicién, etc.

(Remor, Ulla, Ramos, Arranz y Hernandez-Navarro, 2003).
1,3.- Factores relacionados con la familia

La enfermedad incide no sélo en el bienestar psicoldgico del
paciente infantil sino también en todas las personas que conviven con
él, a través de una compleja red de variables fisioldgicas, psicoldgicas
y sociales, que enlazadas irrumpen en la dindmica vy el

funcionamiento de todo el nucleo familiar.

En éste sentido los problemas no surgen a nivel familiar como
consecuencia directa de la enfermedad, sino en funciéon de las
posibilidades de la familia de adaptarse o no a la situacién. La
situacion de crisis aparece desde el momento de la sospecha y
posterior confirmacidn del diagndstico de la dolencia, a partir de aqui
se establece un momento decisivo de decision 0 discernimiento,
donde se puede mejorar o empeorar (Olivares, Rosa y Sanchez-Meca,
2000).

La principal connotacion de ésta situacidn imprevista, es
precisamente su caracter incidental e inesperado. Enfrentar las
circunstancias supone para la familia una oportunidad de crecimiento,
madurez y fortalecimiento, como el peligro de que surjan trastornos
psiquicos en algunos de sus miembros o a nivel vincular (Vera-
Noriega, Morales-Nebuay y Vera-Noriega, 2005). En algunas de

estas vertientes:

> A nivel del paciente (Sandin, Chorot, Santed y Valiente, 2002),
pueden acontecer problemas de conducta (agresividad,
impulsividad, aislamiento, falta de interés, apatia, inhibicion,
etc.) conflictos de interaccion con el personal sanitario que le
atiende, dificultades para la adhesién al tratamiento que se le

recomienda seguir, negacion en la asuncién de las rutinas del
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hospital, desvinculacion de las tareas escolares que debe

proseguir durante la estancia, etc.

» Un impacto significativo sobre los hermanos sanos, quienes
experimentan un aumento del estrés al tener que realizar un
mayor numero de tareas en el hogar y recibir una menor
atenciéon por parte de sus padres (Ledn Rubio, Medina-Anzano,
Cantero-Sanchez, Rueda-Méndez y Avargues-Navarro, 2000).
Pueden aparecer asi discrepancias con el hermano enfermo, lo
que puede conducir a variaciones en sus actitudes, emociones o

a su relacion con los demas.

» Sentimientos disruptivos en los padres (Pefia y Vera-Noriega,
2005): inseguridad, desorientacion, dudas, falta de confianza
en el desempeno de su rol, sentimientos de agobio ante la
paternidad, dificultades en la toma de decisiones, falta de
colaboracién en la rutina del hogar y/o en las visitas médica o

consecucion de los tratamientos, etc.

Tras el diagnostico de una enfermedad y el posterior ingreso en
el hospital, la dindmica familiar se ve alterada, los roles de sus
miembros se ven interrumpidos. Las reacciones mas comunes son de
aislamiento y replegamiento, cerrandose en banda a cualquier apoyo
que venga del exterior, aflorando sentimientos intensos, mezcla de

incredulidad, rabia, temor, culpa y dolor.

En este contexto, las actitudes de Ilos padres ante el
descubrimiento de una alteracién o una enfermedad en su hijo se ven

influidas por diferentes factores, entre los que destacan (Katz, 2002):
» El prondstico de la enfermedad.
» La naturaleza tipo de los procedimientos médicos.
» Lugar asignado al hijo dentro de la estructura familiar.

» La vision de si mismos como padres.
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» El temperamento de la pareja, el paciente y familiares mas

significativos.

» Las expectativas de curacidn y las implicaciones sobre la

familia.

» Capacidad de comunicacién del grupo familiar, nivel cultural y

socioeconomico.

» La historia de cada miembro, las situaciones de duelo que se

han atravesado previamente y el sistema de creencias.

» Las ayudas médicas, psicosociales y educativas.

En cierto sentido, el modo en que los padres responden a estas
circunstancias puede llegar a condicionar la forma en que los hijos
afrontan la enfermedad. De ahi que, en ocasiones, interviniendo en
los padres pueda modificarse el curso seguido por la enfermedad de

los hijos (Fernandez-Castillo y Lépez-Naranjo, 2006).

Una faceta familiar importante a tener en cuenta durante el
ingreso hospitalario de un infante, son los hermanos del enfermo.
Normalmente durante la estancia hospitalaria, se mantienen
separados de los padres y del paciente, teniendo que convivir con
otros parientes o conocidos (Trute y Hiebert-Murphy, 2002). Una de
las primeras cuestiones que se plantean los progenitores es que
contar sobre la patologia que afecta a su hermano y qué puede

entender de lo que se les cuenta.

La mayoria de las veces, no saben expresar la ansiedad y los
miedos que sienten, porque estan preocupados por molestar a sus
padres e interiorizan esos temores. Esto les puede llevar a demostrar
varios tipos de conducta (Alaez, Martinez-Arias y Rodriguez-Sutil,
2000):

» Pueden aislarse, no intervenir y callarse, volviéndose mas

introvertidos; o por lo contrario, manifestar una conducta de
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negacién, asumir que no ocurre nada, llamando la atencidn,
regresar a posturas mas infantiles, manifestar rabietas,

desobediencia, agresividad, etc.

»  También pueden aparecer los celos por sentirse en un segundo
plano de atencién para sus padres y el resto de familiares.
Estos pueden desencadenar sentimientos de tristeza vy

culpabilidad.

» Pueden creerse presionados a realizar ocupaciones que antes
no tenian que realizar, sobrecargados por tareas de casa que

antes compartian con su hermano.

» Muchas veces tienen fantasias sobre contagiarse de |la
enfermedad, con una aprension desmesurada que se puede

convertir en una actitud de distanciamiento.

» Otras veces pueden desear contraer la enfermedad para recibir
la atencion y cuidados especiales que fantasea el enfermo

acoge.

» La situacion puede provocarles cambios de actitud, en su forma
de abordar las situaciones y de enfrentar la vida, pudiendo
demostrarse mas serios, maduros, retraidos, provocadores,

pueriles, desobedientes, etc.

» Pueden acontecer modificaciones en el ambito escolar y en las

relaciones con los amigos.

Ante todo esto, es importante, para disminuir la tension de
separacidon que sufre con su hermano enfermo, que pueda visitarle en
el hospital siempre que sea posible, de esta forma las fantasias que
pueda inventar sobre la situacion, se contrarrestaran con la realidad.
Cuando las visitas no son aconsejables, es conveniente informarles

honestamente sobre lo que vayan cuestionando y explicarles
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claramente la verdad (Caprotta, Moreno, Araguas, Otero y Pena,
2004).

Tanto el paciente como los hermanos tienen la necesidad de
atenciéon por parte de sus padres, siendo importante manejar
adecuadamente las necesidades, demandas e inquietudes de todos
los miembros de la familia, apoyandose en la presencia de personas
allegadas, de confianza o amigos, para evitar en la medida de lo
posible el desarrollo de problemas psicosociales (Hopia, Paavilainen y
Astedr-Kurkl, 2004).

Para concluir éste subapartado, destacar que el considerar e
identificar las habilidades de la familia en referencia a unas practicas
de cuidados de salud eficaces, asegura un proceso de intervencion
psicolégico adecuado en la experiencia de enfermedad vy
hospitalizacion de un hijo (Lia-Ruiz, Ceriani, Gravedi y Rodriguez,
2005).

Proporcionar informacién que ayude a los padres a los cuidados
de sus hijos durante la estancia en el hospital y en la transicién a
casa, ayuda a minimizar riesgos y complicaciones yatrogénicas, y a
reducir los temores y la ansiedad que produce la situacién sobre: los
cuidados del hijo enfermo, sentimientos de soledad y aislamiento, la
adaptacion a los rituales del hospital, el manejo adecuado de la
situacion socio-econdmica de la familia y confrontar eficazmente la

situacion (Negré y Fortes, 2005).

Las habilidades de la familia son variables fundamentales para
la aplicacion de programas de educacidén sanitaria que minimicen en
la medida de lo posible el estrés parental ya que junto al nifo
siempre hay una familia o grupo de relacion. Al atender al paciente
infantil de forma holistica, es imprescindible incluir a su familia en el
proceso puesto que ésta influye, en gran medida en la evolucién u
obstaculizacién de todos los aspectos del nifio (Barnett, Clements,
Kaplan-Estrin y Fialka, 2003).
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1,4.- Factores relacionados con el ambiente hospitalario

El Hospital es un entorno uUnico que no es familiar para el nifo,
es considerado como complejas unidades sociales orientadas a las
actividades sanitarias y a la institucién, mas que a las necesidades
individuales de los pacientes. El estrés emocional que el paciente
infantil puede sentir durante la hospitalizacion, puede ser resultado
de la exposicién a un entorno desconocido, procedimientos, normas,
rutinas, materiales y gente con las que no esta habituado y no

comprende.

También, es probable, que en éste nuevo ambiente algunos
ninos, sobre todo los pequenos, no diferencien entre las practicas
sanitarias necesarias para sus cuidados, de circunstancias fisicas
amenazantes para su persona. A menudo depende de personas
extraflas para satisfacer sus necesidades fisioldgicas, de seguridad,
de pertenencia y autoestima (Rodriguez y Zurriaga, 1997). Los
cuidados se dividen en turnos, donde diferente personal de
enfermeria expresara las expectativas de conducta que deba realizar,

aunque exista una sola autoridad.

Asimismo, contribuye a la produccién de estrés el descanso en
cama impuesto, la disminucion de la actividad, la ausencia de
intimidad y la posible despersonalizacién que produce despojarse de
la ropa propia para vestirse con un pijama igual para todos sus
compafieros de habitaciéon. Por ejemplo, los examenes fisicos pueden
ser intimidatorios para el paciente, donde se descubre el cuerpo y son
sometidos a exploraciones, donde en ocasiones se discuten los
resultados de forma indiferente a la presencia del nino (Herranz,
2006).

Entre los factores productores de estrés también se ha
propuesto la discontinuidad de las normas de la casa al hospital. Se

manifiesta en que el nifio debe pasar de la organizacién impuesta en
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casa a la del hospital o en las diferentes relaciones que se establecen
entre sus padres y el personal sanitario. Por ejemplo, los alimentos
son servidos en bandejas y los horarios de comidas son impuestos
por la institucion, en funcion de las necesidades de la organizacién
(Pérez Martin, 2001).

La hospitalizacion obliga a una interrupcion de la ejecucion de
los roles normales, el paciente se ve arrancado de su contexto
familiar, de su apoyo social basico y se ve inmerso en un medio
extraflo, con interacciones personales diferentes, que ejercita por
ensayo Yy error. La pérdida de su red basica de relaciones
interpersonales puede repercutir en el mantenimiento y restauracién
de su salud. Los efectos de la separacidon familiar se traduciran en el
estado emocional y la conducta intrahospitalaria del enfermo; pero
también, en la vida de los miembros de su familia que han quedado
fuera (Pérez Martin, 2001).

Por tanto, una valoracién completa de la calidad de los
servicios hospitalarios infantiles debera contemplar, como uno mas de
sus elementos, la gestién de los espacios y servicios de los nifios en
el hospital, desde la perspectiva de combinar las acciones médicas
con las atenciones psicosociales (de apoyo, relaciones sociales, juego,

creatividad, continuidad educativa, etc.).

Al respecto, el grupo de investigacion interuniversitario Curarte,
presentd un informe denominado los nifios en los Hospitales de
Castilla-Leén, en 2004, (Ulldan y Hernandez-Belver, 2005), dicho
estudio evalud la calidad de las unidades pediatricas hospitalarias
publicas, en relacién con las posibilidades que se ofrecen a los nifios
que han ingresado en las mismas para que desarrollen actividades
lUdicas y recreativas. Para esto realizaron un analisis de los espacios,
de la organizacidon temporal y de los recursos materiales y humanos.

Proponiendo las siguientes dimensiones de calidad del espacio:
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= El grado en que el mobiliario de las habitaciones esté
especificamente adaptado para nifios, por su color, forma y

tamano.

= El grado en que la decoracion mural este adaptada para

usuarios infantiles y especialmente la de pasillos y habitaciones.

» La adaptacién de los recursos audiovisuales a los pacientes

infantiles.

» La existencia de sistemas musicales, en las plantas de
pediatria, que permitan a los nifios escuchar musica mientras

estan hospitalizados.

» La utilizacién para los pacientes pediatricos de pijamas
infantiles y ropa de cama con estampados mas adecuados a la

edad de los nifios, y no simplemente los del resto del hospital.

» La utilizacién de uniformes del personal sanitario que atiende
a los niflos que incorpore elementos mas infantiles, sean mas

alegres o de colores diferentes a los del resto del personal.

= Evitar en la medida de lo posible, que el aparataje médico,
esté a la vista de los nifios, o se apliquen alternativas para dar
un caracter mas infantil cuando se utilicen, como el caso de

goteros o similares.

» Existencia de pequenos espacios exteriores adecuados para

gue los nifios lo puedan utilizar como jardin o patio de recreo.

= Evitar, en la medida de lo posible, que los nifios se vean
forzados a compartir espacios con los adultos, especialmente si
las condiciones de estos pudieran llegar a impresionar a los
ninos.

= La coordinacidn de los trabajos de mantenimiento del

hospital y de obras para que puedan responder a aquellas
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iniciativas del personal sanitario orientadas a mejorar la calidad

del entorno.

Asi, estudios similares permitirian determinar cuales son los
proyectos que podrian contribuir a suplir las necesidades encontradas
y, asimismo evidenciar los factores fisicos a los que debe enfrentar el
paciente y que puedan estar generando estrés y comportamientos

ansiosos en los nifos hospitalizados.
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RESUMEN

No son muchos los trabajos que en los ultimos afios han
estudiado o investigado la hospitalizacion en la infancia, los procesos
basicos de caracter comportamental, perceptivo y evolutivo que se
relacionan con ella o las consecuencias psicoldgicas que se derivan de
tal experiencia. El presente trabajo se centra en el estudio de estos
topicos llevando a cabo una aproximacion que parte del propio
contexto situacional. Comenzaremos analizando los factores
psicosociales mas genéricos de la experiencia de ingreso hospitalario.
Revisaremos las respuestas y reacciones mas habituales del paciente
a la hospitalizacidn, como marco genérico y paso previo al analisis de

las particularidades de la niflez. A continuacidon revisaremos
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cuestiones significativas de la percepcion, interpretacion vy
experimentacion de la enfermedad en la infancia, para, por ultimo,
centrarnos en los efectos fundamentales y el impacto psicologico

habitual de la hospitalizacion en los nifios.
PALABRAS CLAVE:

Hospitalizacion infantil. Respuesta a la hospitalizacion. Infancia y

enfermedad.
ABSTRACT

In the last years not to much works have studied or investigated the
hospitalization in the infancy, the basic behavioural, perceptive and
developmental processes that are related with the psychological
consequences of such experience. The present work centres on the
study of these topics carrying out an approach that departs from the
own situational context. We will start analyzing the most generic
psychosocial factors of the hospitalization experience. We will check
the responses and the most habitual reactions of the patient to the
hospitalization as a step before to the analysis of the peculiarities in
the childhood. Finally we will review significant questions about the
perception, interpretation and experimentation of the illness in the
infancy, and then, we will check the fundamental effects and the

psychological habitual impact of the hospitalization in children.
KEY WORDS:

Childlike hospitalization. Responses to hospitalization. Children

and illness.

INTRODUCCION

Un hospital es una institucion que proporciona servicios
sanitarios especializados, en unos locales adecuados, donde se oferta

una cartera de prestaciones. Para un paciente éste es el mejor

43

——
| —



Aspectos psicosociales y evolutivos de la hospitalizacion infantil _

recurso que tiene a su disposicion para defenderse de la falta de
salud, donde puede obtener todo lo necesario para que su curacion se
produzca, y donde acude voluntariamente. El ingreso de un paciente
en el hospital, es decir, la hospitalizacién, plantea ademas de
problemas meramente clinicos o sanitarios como el diagndstico, el
tratamiento o los cuidados especificos, una serie de complejas
circunstancias psicoldgicas y sociales derivadas de que el enfermo es
mucho mas que un cuerpo alterado. En ese sentido, lo habitual por
ejemplo, es que el paciente, y sobre todo el infantil, no pueda evitar
sentir ansiedad ante su ingreso y en ocasiones, miedo ante los
procedimientos y acontecimientos que le puedan sobrevenir durante
su hospitalizacién (Méndez y Ortigosa, 1997; Ortigosa, Quiles,
Carrillo, y Pedroche, 2000).

No se puede olvidar que la Medicina continla considerandose
hoy en dia un arte, ademas de una ciencia, donde reina la
incertidumbre, en parte por la ausencia de un método estricto, un
mismo tratamiento puede beneficiar o perjudicar a individuos con las
mismas caracteristicas. Por estas y otras razones, no puede

reconocerse como una sabiduria exacta (Dimatteo, 1982).

Asi pues, no se deberian obviar los resultados ni el proceso de
valoracion que las personas realizan de los acontecimientos vitales
que deben afrontar, eventos considerados en ocasiones perjudiciales,
amenazantes o desafiantes. Es evidente que muchos individuos se
adaptan bien incluso a sucesos graves, mientras que otros son
incapaces de acomodarse a circunstancias menos problematicas, esto
se puede explicar porque en cada proceso se deben tener en cuenta
las caracteristicas de la situacién especifica, las del individuo y las de
la interaccidon que se desarrolla en el entorno particular. Sobre la base
de estos tres pilares se sustentan los apartados que comentamos

mas adelante.
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El objetivo fundamental de este trabajo se centra en las
caracteristicas objetivas de la hospitalizacidon infantil y el estudio de
algunas de las particularidades evolutivas y psicolégicas de dicho
proceso. Para ello comenzaremos con una aproximacién mas
genérica, centrada en la hospitalizacion en general, para,
paulatinamente, ir aproximandonos a las circunstancias especificas de

la infancia.

Concretamente, la primera parte de este trabajo pretende
reflejar las particularidades del marco hospitalario, como una
empresa de prestacion de servicios sanitarios, una compleja
organizacion altamente estratificada para lograr sus metas, que
utiliza mecanismos como: la divisién del trabajo, una jerarquia de
autoridad, unos canales formales de comunicacién y normas
reguladoras internas. Esta estructura puede conllevar efectos
negativos, como la aparicion de tensiéon personal, tanto para los
miembros del equipo profesional, como para los pacientes (Blanco,

Cano, Camufas, Miguel-Tobal, Salayero y Pérez, 2001).

En general, si se entiende la enfermedad como una
circunstancia particularmente estresante, entonces las consecuencias
psicoldgicas podrian incluir el desarrollo de alteraciones emocionales
y afectivas, entre las que se incluirian manifestaciones como:
ansiedad, depresion, culpa, desesperacion, disgusto, verglenza,
miedo, ira, etc. Campo, Molinillo y Escallon (1997) sefalan tres
tipologias de reacciones a la enfermedad que se dan comunmente: 1)
Sensacion de amenaza ante la patologia sospechada o diagnosticada,
en la cual la ansiedad y el miedo son emociones dominantes, 2) Toma
de conciencia de la dolencia como pérdida real o simbdlica y
sentimiento de afliccion que puede llegar a provocar un sindrome
depresivo y 3) Beneficios obtenidos si se produce la situacidon de
ajuste. Estas secuencias de actuaciones que una persona adulta

puede desarrollar ante la enfermedad estan matizadas por el nivel de
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gravedad de la misma o al menos, por el nivel de gravedad percibida

y la comprension de lo que le esta aconteciendo.

No obstante, en el caso de la infancia, el proceso del
ingreso hospitalario es algo mas complicado, ya que no es el paciente
infantil el que directamente demanda asistencia sanitaria, sino su
familia. Ademas, el nifo no acude al hospital voluntariamente, sino
que son sus padres los que deciden la conveniencia de llevarle,
siendo ingresado en ocasiones sin ninguna explicacién previa, hecho
que puede provocarle un aumento considerable de sus niveles de

miedo y ansiedad (Fernandez-Castillo y Lépez-Naranjo, en prensa a).

Ademas, el niflo, si es muy pequeifio, no comprende la
necesidad de la hospitalizacion, por lo que puede ver al hospital como
un lugar incongruente, que implica ademas situaciones desagradables
como: la separacion de sus padres y la pérdida del ambiente familiar
y escolar (Grau y Ortiz, 2001). Lo percibe como un contexto extrafo,
falto de estimulacién, lleno de desconocidos ante los cuales no sabe
como comportarse, se enfrenta con nuevos horarios y rutinas,
exploraciones y procedimientos dolorosos, posibles intervenciones
quirurgicas, etc., (Ortigosa y Méndez, 2000). Todas estas amenazas
pueden agruparse generalmente dentro de algunas de las siguientes
categorias: la separacién de su madre, el ambiente hospitalario, las
exploraciones y procedimientos dolorosos y la intervencidon quirurgica,
entre otras. Todo ello no perdiendo de vista las diferencias que segun
la edad, pueden observarse en los miedos durante la infancia y la

adolescencia (Valiente, Sandin, Chorot y Tabar, 2003).
CONSIDERACIONES EN TORNO AL CONTEXTO HOSPITALARIO

El entorno hospitalario ha sido estudiado, de forma habitual
como un sistema social, en el que hasta época reciente, no han sido
analizadas las consecuencias psicoldgicas que supone para el paciente

su ingreso en este medio.
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Cuando un individuo es ingresado en el hospital se encuentra
en un ambiente extraho y en una cultura ajena, establecida
prioritariamente por un grupo social ajeno: por la profesién médica y
por el propio marco hospitalario. Ambos confieren un ordenamiento
institucional muy nuevo para el paciente hospitalizado, que ademas
percibe como hostil: debe asumir nuevas normas, valores, creencias
y simbolos que pueden ser incongruentes, no deseados e
incomprendidos (Ortigosa, Méndez y Quiles, 1999). El conocimiento
tedrico que todas las personas poseemos sobre los elementos
culturales intrahospitalarios, aunque nunca hayamos sido ingresados
en un centro sanitario, no deja de ser una idea general, favorecida
por los medios de comunicacidon y la informacion social transmitida
verbalmente, que dista mucho del “papel de enfermo”, rol que
constituye, por lo general, una especial fuente de malestar, dolencia
e incluso estigmatizacion (Goldberg, Benoit, Blokland y Madigan,
2003).

Hay factores externos, como el entorno fisico hospitalario y sus
caracteristicas: olores, ruidos, arquitectura, decoracion, etc., que no
favorecen la estancia de unos huéspedes, que deben permanecer
confinados en sus instalaciones para salvar sus vidas o disminuir sus
miedos a perderlas y que no se sienten bien recibidos por un personal
especial, cualificado y asalariado que ha elegido estar alli. Estos
enormes edificios resultan a veces desalentadores por no decir poco
tranquilizantes y sociéfugos (Fernandez-Castillo, 1998); en ellos, el
enfermo no puede realizar ajustes para adaptarse al medio: colocar
objetos familiares, adornar las paredes, reordenar el mobiliario, etc.,
e incluso, no puede evitar ruidos, olores o luces desagradables. Por
tanto, aunque existen una serie de factores que pueden jugar un
papel decisivo a la hora de disefar un hospital, no da la impresién
que el protagonista de sus servicios y sus necesidades, cuente mucho

como uno de ellos (Sangrador, 1991).
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Una vez instalado, normalmente, en una habitacién de
multiples camas, o previamente en un pasillo de urgencias,
esperando un diagndstico o su ingreso en el centro, donde las partes
intimas de su cuerpo pueden ser hurgadas, observadas, fotografiadas
o radiografiadas, el paciente ha de enfrentarse a la falta de su
intimidad, sus conversaciones seran escuchadas y sus funciones
corporales privadas seran ahora publicas y examinadas. El enfermo
deja de tener el control en su autocuidado (bafio, defecacion, comida,
eliminacion urinaria, etc.), pasando a encargarse un personal con
uniforme, que habla un lenguaje en ocasiones incomprensible vy
dividido en jergas correspondientes a cada grupo profesional que le
atiende. Al mismo tiempo, cualquier requerimiento de aclaracién o
deseo de informacion podria ser reprimido, no solo por el temor de
mostrar ignorancia, sino ademas por la preocupacion de poder
ofender a médicos y enfermeras, que aparecen siempre como

sumamente ocupados (Gordon, 1983).

Por otro lado, la mayoria de los habitos personales del paciente
pueden ser cambiados en el hospital, al variar sus actividades
habituales de la vida diaria (comida, higiene corporal, ocio, recreo,
etc.), perdiendo el control sobre ellos. El paciente se ve arrancado de
su contexto familiar, de su apoyo social basico y se ve inmerso en un
medio extrafo, con interacciones personales diferentes, que ejercita
por ensayo y error. Los efectos de la separacién familiar se traduciran
en el estado emocional y la conducta intrahospitalaria del enfermo;
pero también, en la vida de los miembros de su familia que han
quedado fuera (Jung, 1984; Lopez-Roig, Pastor y Rodriguez, 1990;
Yantzi, Rosenberg, Burke y Harrison, 2001).

Segun Rodriguez-Marin (1986), la hospitalizacion supone el
ingreso  en una organizacion  especial, una “burocracia

profesionalizada” y ello puede generar las siguientes consecuencias:
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. Extrafiamiento. El enfermo se ve inmerso en un medio que
desconoce, regido por unas pautas culturales diferentes. Se siente
asustado, ya que entiende que su condicién sanitaria debe ser lo
suficientemente grave como para que no pueda curarse en casa. Se
encuentra amenazado ante el prondstico de su enfermedad y la

estancia en el hospital.

. Ignorancia. La preocupacién, como expresién de ansiedad
(Prados, 2005), por el padecimiento sufrido hace que, en ocasiones,
el paciente no pueda 0 no sepa expresar correctamente su estado,
esto dificulta la relacion con el equipo que le atiende y deteriora su

capacidad de solicitar informacion sobre su nueva situacién.

o Limitacion de movilidad. Se enfrenta a la aceptacion de un
nuevo marco fisico, que promueve el aislamiento, tanto por la
separacion de su medio familiar, como del resto de los enfermos, por

su confinamiento en un espacio reducido.

o Pérdida de intimidad y de privacidad. Se encuentra en una
habitacion con varias camas, en la que no hay ni espacios ni tiempos
privados, las funciones corporales privadas y las higiénicas se
convierten en publicas. Esta disponible para la totalidad del personal
hospitalario que tiene; por ejemplo, acceso a su habitacién en
cualquier momento. Sus circunstancias son conocidas por al menos

todos los miembros del equipo que le atiende.

. Pérdida de control. En el hospital estan totalmente
reglamentadas las actividades que debe realizar (horarios de aseos,
de comidas, de descanso, de visitas, etc.). El enfermo pierde el
control de su actividad cotidiana y se pone en manos de
desconocidos, sobre la base de una relacién de confianza, ante el
reconocimiento de sus destrezas profesionales, que ademas le son

desconocidas.
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. La situacion promueve la despersonalizacion. El paciente se
convierte en un caso, una patologia, una cama, con la pérdida de
todos sus atributos personales y se le obliga a vestir un uniforme. La

persona se transforma en un objeto de asistencia.

. Pérdida de independencia. En el enfermo se instaura una
dependencia forzosa respecto del personal de la institucidon, para
satisfacer todas sus necesidades, aunque su nivel de invalidez no le
impida hacerlo por si mismo, y a que los profesionales concretan

todos los recursos: fisicos, estructurales y normativos.

o Informacion deficiente. En muchas ocasiones no se suministran
datos sobre la situacidn del paciente: exploraciones, evolucion,
tratamientos, etc., no potenciando la participacién del sujeto en la
consecucidon de los objetivos de recuperacién de su salud. Otras
veces, la informacién, cuando llega a obtenerse, es incompleta,
incomprensible o censurada. Todo ello englobado en ese marco fisico
restringido y ante un lenguaje, una jerga técnica, incomprensible

para él.

o Modificacion de los roles habituales. La persona al
hospitalizarse se ve arrancada de su contexto y es separada de su
circulo familiar, social y laboral; en éste nuevo ambito, no conoce las
expectativas de su nuevo rol, qué conductas debera ejercer con el
personal de la institucién, con sus compareros, etc. No esta al tanto
de como influird esta experiencia en sus aspiraciones y en la

satisfaccion de sus necesidades.

. Separacion del marco social habitual. Se va a producir una
pérdida brusca de la relacion familiar, lo que supone reajustes en la
relacion de los miembros de la misma: comunicacion, cambios
economicos, horarios, etc., que van a generar las nuevas exigencias
de los desplazamientos al hospital, la visitas, la alimentacién, los
compromisos adquiridos, las rutinas, el ocio. La persona tiene que

interrumpir su desempefo laboral, ocasionando, a veces, efectos
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similares a una situacion de desempleo, agravados por el sentimiento
de incapacidad de posibles secuelas, invalidez y cronicidad de los

sintomas.

El andlisis de todas estas caracteristicas nos lleva a la
conclusién de que la hospitalizacion puede ser una situacion
potencialmente hostil y ansiégena (Blanco, et al., 2001), que
contiene los suficientes elementos objetivos para que sea percibida
como un acontecimiento traumatico por muchos enfermos, y con
magnitudes mas significativas en el caso concreto de la infancia.
Ademas la estancia es un hecho que se da en casi todos los
ciudadanos en algin momento de su vida (Rodriguez y Zurriaga,
1997).

RESPUESTA DEL PACIENTE A LA HOSPITALIZACION

El sentir general asume un desagrado manifiesto al tener que
ser hospitalizado a consecuencia de una enfermedad; incluso, ni
siquiera nos gusta ser ingresados para ser sometidos a alguna prueba
o procedimiento diagndstico. En general, como hemos visto, los
hospitales, son considerados lugares poco agradables, asociados
habitualmente al dolor y la muerte y la hospitalizacion como un

acontecimiento estresante.

Segun un estudio realizado en doce hospitales generales de
Madrid, con una muestra de 1340 pacientes ingresados en todos los
servicios médicos de los centros, sobre un intervalo de edad entre 15
y 65 anos, la presencia de trastornos psiquicos significativos aparece
en uno de cada tres enfermos hospitalizados (Ortiz y Abad, 1990). En
linea con estos resultados, Lipowski en 1981 habia realizado una
revision sobre el perfil genérico de las caracteristicas psicoldgicas del
enfermo hospitalizado, llegando a las siguientes conclusiones: el
enfermo hospitalizado tiene o puede tener alteraciones emocionales,
especialmente ansiedad y/o depresidon y experimentar sentimientos

de despersonalizacion, de pérdida, falta de control de la situacion por
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su parte, incertidumbre y desvalimiento. Tiende también a desarrollar
actitudes de dependencia excesiva y a aumentar el nivel de regresion
y de desorganizacion del comportamiento, que en algun grado esta

presente en todo paciente.

La respuesta a estas perturbaciones hay que buscarla en el
analisis de cada caso en particular y de la intensidad de la experiencia
(Ortiz y Abad, 1990), participando en todos ellos dos factores

fundamentales:

o La personalidad de cada enfermo, su equilibrio psicoldgico
previo, sus mecanismos de defensa habituales y sobre todo de su

grado de vulnerabilidad frente a situaciones de estrés.

o La forma en que cada persona percibe la situacion de

hospitalizacion y las expectativas que tiene frente a ella.

Es en referencia a este ultimo factor, las expectativas que tiene
el enfermo ante la situacién de ingreso en el hospital y la valoracion
intima que hace de sus posibilidades para afrontarla, que podemos

traer a colacion dos modelos tedricos:

a) El modelo de indefension descrito por Seligman (1983),
donde denomina a la hospitalizacion como situacién de Indefension
Institucionalizada. Es decir, el sujeto percibe que los sucesos son
independientes de sus respuestas, que no es capaz de controlar el
curso de los acontecimientos haga lo que haga y que carece de
indicadores fiables sobre su aparicion. Como consecuencia pueden
hacer su aparicion una serie de alteraciones psicoldgicas vy

comportamentales:

. Déficit motivacional: disminucion de la frecuencia

comportamental.

e Déficit cognitivo: dificultad de aprendizaje de respuestas de

control.
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e Déficit emocional: depresion ligada a la incontrolabilidad y

ansiedad, en funcién de la impredictibilidad.
e  Déficit de autoestima.

b) Por otro lado, y en segundo lugar, habriamos de considerar
la teoria de la reactancia psicoldgica; segun la cual, todos los sujetos
poseen un conjunto de comportamientos libres, que conforman el
repertorio conductual de una persona, que puede mostrar en un
momento dado, presente o futuro. Cuando perciben que éstos van a
ser amenazados o eliminados, experimentan una motivacion para

recuperar esa supuesta libertad en peligro (Godoy, 1988).

El sistema social hospitalario, presenta elementos objetivos
suficientes para que, en un paciente vulnerable, se produzca esta
percepcion de falta de control y de incertidumbre respecto a lo que
sucede (y puede suceder) y que a partir de ahi desarrolle
sentimientos de indefension y desvalimiento que agraven su estado

emocional (Blanco et al., 2001).

En realidad, al paciente hospitalario se le retiran muchas
libertades, en algunos casos, existe un fundamento médico, en otras,
el objetivo es proteger las libertades de otros pacientes, las
actividades del equipo asistencial o el funcionamiento optimo del
centro, como la limitacién de las horas de visita o los lugares de
acceso para los visitantes; pero, en la mayoria de las ocasiones estas
restricciones tienen una base racional poco clara para el enfermo que
esta aburrido, incapacitado, triste o inquieto. Esta amenaza de la
libertad cuando se combina con el contratiempo de la enfermedad y
la suspension de las actividades normales, puede exacerbar la
irritabilidad y las criticas del individuo hacia la autoridad que pretende
limitarle. Asi la frustracion por el impedimento de las cosas que uno
desea hacer y el tener mucho tiempo para pensar en ello, puede

tornar a una persona, en un ser malhumorado, irascible y airado
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(Blanco et al., 2001; Cano-Vindel y Miguel-Tobal, 2001; Hughes,
2001; Small, 2002).

Las alternativas comportamentales que pueden acontecer
durante la experiencia de hospitalizacién pueden coincidir con los
clasicos modos de respuesta de adaptacion que identifica Coe en su

ya clasico trabajo de 1973.

1. La regresidon o retirada, mediante la cual el paciente intenta
escapar del hospital; en ocasiones en contra del consejo

médico y en otras, de forma psicoldgica mas que fisica.

2. La agresion, cuando el paciente lleva a cabo una resistencia

abierta en contra de las reglas del sistema hospitalario.

3. La integracién, cuando acata la mayoria de las normas y se
torna un miembro activo dentro del contexto hospitalario,
satisfaciendo los requerimientos del equipo asistencial. Esta
respuesta requiere de la instauracién de una cierta identidad
de pertenencia con el hospital y de interacciones sociales
extensas con otros pacientes, a corto y largo plazo, lo cual
puede acarrear que el sujeto no quiera abandonar el centro

una vez este de alta médica.

4. La aquiescencia, mediante la cual en enfermo se conforma
con la rutina de la hospitalizacion mientras se evalla su
situacion. En un principio, la situacion le parece tan
impactante, que permanece pasivo y cumplidor, insensible a
las demandas del medio y las restricciones provenientes del
personal sanitario. Se trata de la respuesta tipica de los

pacientes hospitalizados en un centro comun.
INFANCIA, DESARROLLO EVOLUTIVO Y ENFERMEDAD

Si la enfermedad es un estado fisico y psiquico con el que hay
gue aprender a convivir desde el nacimiento, la hospitalizacidon se

convierte para el niflo en una experiencia que puede tener
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repercusiones negativas. Entre otras razones, por la incapacidad de
asimilar situaciones nuevas, la dependencia de terceros, la falta de
referentes de situaciones anteriores, ademas de por poder tener
consecuencias sobre su crecimiento y poder alterar su correcto

desarrollo.

Por todo esto, se pretende desde hace anos que Ia
hospitalizaciéon sea la ultima alternativa ante el nifio enfermo, asi
como que cuando se tenga que llevar a cabo, sea lo mas breve
posible (Zetterstrom, 1984). De hecho, en la actualidad la duracién
media de la hospitalizacion infantil es de 5 dias (Instituto Nacional de
Estadistica, 2003).

El nifio, por edad y desarrollo (cognitivo, emocional vy
conductual) es especialmente vulnerable a todo lo relacionado con la
enfermedad, a la que se asocian conceptos como alteraciones fisicas,
cognitivas, emocionales y conductuales antes, durante y tras la

estancia hospitalaria (Dobbs y Poletti, 1981).

El cuidado psicosocial del nifio hospitalizado es un area tematica
cada vez mas estudiada por los investigadores interesados en un
acontecimiento vital especifico (Valdés, Rodriguez y Blanco, 1996)
que puede repercutir en trastornos importantes, en un ser en pleno
proceso de integracion y desarrollo evolutivo. El concepto de
gravedad en clinica infantil debe ser considerado en funcién de la
edad y etapa evolutiva del nifio, como la propia patologia y las

circunstancias humanas que concurran en cada caso.

Es en referencia a éste ultimo aspecto, las particularidades
personales de cada situacién, donde pensamos que el conocer como
evoluciona el pensamiento infantil acerca del conocimiento de la salud
y la enfermedad, es fundamental para comprender la psicologia del
nino enfermo. Esta idea es de vital importancia en el caso de los
ninos hospitalizados, donde se ha demostrado que el ajuste a las

circunstancias de la dolencia puede variar en funcién del desarrollo
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cognitivo del sujeto, asi como de la comprension de lo que le

acontece (del Barrio, 1990).

Los primeros estudios centrados en nifos hospitalizados o con
enfermedades cronicas, se centraban en los aspectos emocionales
gue tenia la enfermedad para el nifo, habian sido realizados por
médicos y en el marco tedrico del psicoanalisis. Hasta nuestros dias,
existe una cierta cantidad de investigaciones empiricas y clinicas
centradas en los sentimientos negativos del nifio como consecuencia
del trauma psiquico y fisico vivido por él: miedo, ansiedad, depresion,
estrés, etc. (Lizasoain y Polaina-Lorente, 1992; Méndez y Ortigosa,
1997).

A continuacidon analizaremos algunos de los conceptos e ideas
infantiles sobre la enfermedad, refiriéndonos a los cambios de estas
nociones con el transcurso de la edad y de acuerdo con aspectos
relevantes. Entre ellos nos interesa especialmente la concepcidn
infantil de la enfermedad y sus causas, el concepto de tratamiento,
hospitalizacion y atencion médica y sanitaria asi como la idea general
sobre el funcionamiento corporal en relacidn con la salud y Ila

enfermedad.
CONCEPCION INFANTIL DE LA ENFERMEDAD

Existen pocos trabajos escritos sobre como ven los nifios su
propia enfermedad. La pionera en éste campo es la psicéloga Maria
H. Nagy quien realizd diversos trabajos clasicos sobre las ideas
infantiles acerca de la enfermedad, las funciones corporales y la
actividad de los microbios (Nagy, 1951; 1952; 1953a y 1953b).

En su primer estudio, realizado entre 350 nifios sanos de 3 a 12
anos, identificdé cuatro etapas de conocimiento de las causas de la

enfermedad:

e Hasta los 6 anos se relaciona la causa con acontecimientos

contiguos en el tiempo.
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e Alos 6 y 7 afios se considera que es ocasionada por una

infeccion inespecifica.

e Entre los 8 y 10 afos, se cree que todas las enfermedades

se deben a microorganismaos.

e Alos 11 y 12 afios se distinguen las causas de diferentes

enfermedades.

En dos estudios posteriores, Nagy (1952, 1953a) se centra en
las ideas de los nifos entre 5 y 11 ahos sobre la actividad de los

microbios:

e No encuentra diferencias en cuanto al sexo y edad

cronoldgica.

e Los niflos piensan que la entrada de los microbios se realiza
a través de la alimentacion y por la respiracion, interviniendo
como organos facilitadores de la infeccidon la nariz, la piel y

sobre todo la boca.

e La boca es considerada la via fundamental, a través de la

cual abandonan los microbios el cuerpo.

e Tanto la entrada como la curacion de la infeccion se deberian

a procesos automaticos, sin la presencia de otros factores.

e Los microbios dentro del cuerpo, imposibilitan su correcto

funcionamiento, atacan al organismo y viven a partir de él.

e La representacién de los microbios cambia con la edad,
pasando de ser figuras geométricas abstractas a tener forma de

animales.

e Ante su definicion se les identifica como animales, sobre
todo insectos, sin aplicarles especificidad para provocar una

determinada enfermedad.

En esa linea, otras investigaciones mas recientes han intentado

comprobar si los nifilos que no han padecido una enfermedad,
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muestran las mismas ideas aparecidas en los estudios de Nagy o si
las experiencias previas alteran la percepcién que tiene un menor
sobre su padecimiento (Brodie, 1974). Sus resultados sefalan que
sblo se encuentra la interpretacién de la enfermedad como castigo y
como algo perturbador en sus vidas en aquellos sujetos con
puntuaciones altas en ansiedad, con independencia de la edad. Esta
tendencia de relacién entre el nivel de conceptualizacion relativo a la
enfermedad y la inhibicibn o regresion provocada por los
concomitantes emocionales previos también se confirma en el caso
de los estudios realizados con niflos hospitalizados o con

enfermedades crdénicas (Brewster, 1982).

Ademas del tipo de enfermedad, se ha estudiado la influencia

de algunas variables sobre el nivel evolutivo del concepto, como son:

e El contenido de la pregunta que se le realiza a los nifos o el
aspecto estudiado: la curacién, la funcion de la medicina y la
accion de los microorganismos permanecen como conceptos
mas estereotipados que la causa de la enfermedad (Nagy,
1952). Las vacunas como instrumento preventivo resulta el
aspecto mas complejo de entender (Eiser, Patterson y Eiser,
1983), no existiendo evidencia de diferencias significativas en

cuanto al sexo (Nagy 1952 y 1953a).

e No existen datos suficientes sobre la atribucién de la
experiencia de enfermedad en el conocimiento de la misma.
Sdlo resultan significativas las diferencias encontradas a favor
de sujetos diabéticos en el conocimiento de su dolencia cronica

(Eiser, Patterson y Tripp, 1984).

e En referencia al influjo de la experiencia del sujeto con la
enfermedad, sufrida por si mismo o por otros, se han
encontrado tres tipos de resultados: 1) los sujetos normales no
parecen tener un mejor discernimiento sobre las enfermedades

que les son familiares que de otras menos cercanas a sus
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vivencias; 2) los individuos con patologias cronicas pueden
tener una mejor comprension de su enfermedad que las
personas sanas, siempre que tengan un control sobre la misma,
como en el caso de la diabetes, aunque esta ventaja no se
extiende al fendmeno de la enfermedad en general y soélo se ha
comprobado su significatividad en la adolescencia; y 3) los
hermanos de pacientes con dolencias créonicas muestran un
menor grado de conceptualizacion de la enfermedad,
comparandolos con los hermanos de individuos sanos,
fundamentalmente en el periodo de Ila adolescencia

(Carandang, Folkins, Hines y Steward, 1979).

e La definicién de la enfermedad tiene sobre todo en cuenta
los sintomas y las posibles alteraciones en las actividades de la

vida diaria que conlleven (Millstein, Adler e Irwin, 1981).

e La mayoria de los trabajos se refieren al cambio con la edad
de las nociones sobre salud y enfermedad de acuerdo a las
caracteristicas siguientes: a mayor edad es frecuente encontrar
mayor sofisticacion conceptual, superior complejidad, referencia
mas frecuente a reacciones corporales internas, mas realismo,
definiciones mas precisas sobre enfermedades especificas,
mayor grado de generalizacién, diferenciacién, abstraccion e
integracion de las partes con el todo, descripcion mas
organizada sobre los procesos y definiciones de las categorias
de salud o causas de la enfermedad de forma mas detallada
(Bibace y Walsh, 1981).

Todos estos estudios varian en el modo en el que se interpretan
las diferencias encontradas, algunos lo hacen en relacién con la edad
(Eiser, Patterson y Eiser, 1983; Eiser, Patterson y Tripp, 1984) otros
hacen predicciones sobre las discrepancias que se pueden encontrar
en distintos periodos cronoldgicos, pero en referencia a las

caracteristicas de los estadios generales del desarrollo infantil
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(Brewster, 1982) y un ultimo grupo concentraria los estudios que
intentan probar hasta que punto el nifo asimila los aspectos relativos
a la salud y la enfermedad a los esquemas generales que reflejan la
progresion del conocimiento ordenada evolutivamente (Bibace vy
Walsh, 1981).

A pesar de la gran importancia de la concepcion infantil de la
enfermedad, desde un punto de vista evolutivo, existen muchos
menos trabajos escritos sobre cdémo ven los nifios su propia dolencia
y su tratamiento, que aquellos que tratan de los efectos de las

patologias crdnicas o la hospitalizacion en los mismos (Eiser, 1985).

En las lineas siguientes trataremos de enunciar algunas de las
caracteristicas y peculiaridades psicoldgicas que, como efectos de la
hospitalizacion o como derivados del propio contexto hospitalario, se

generan en el nino.
IMPACTO PSICOLOGICO DE LA HOSPITALIZACION EN EL NINO

Cuando un nifio es ingresado en un hospital su primer fuente e
inquietud es que no se encuentra con las personas que le tratan
normalmente, se ve envuelto en las formalidades propias de un lugar
que puede parecerle lugubre e inhdspito, las normas y procesos
habituales de funcionamiento suelen ser extranos y alienantes. Se
suceden interacciones con personas desconocidas con las que no
tiene establecida ninguna relacidon previa (administrativos, celadores,
técnicos, enfermeras, etc.). En esta situacion, casi nunca se le explica
gué va a pasar y observa poco a poco como va perdiendo el control
de la situacién, mostrando gran incertidumbre e incluso
desorientacién. Estas circunstancias favorecen la despersonalizacion,
en la cual ademas pierde hasta su nombre, siendo frecuente que se
refieran a él por un numero de habitacién y la cama que ocupe
(O 'Byrne, Peterson y Saldana, 1997; Ortigosa y Méndez, 2000).
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Es interesante sefialar como reaccionan los padres ante la
hospitalizacion y otros aspectos asociados a ella, como la gravedad,
los procedimientos médicos o la separacidn. Las reacciones paternas
incluyen frecuentemente estrés y ansiedad (Polaino-Lorente vy
Lizasoain, 1992; Polaino-Lorente y del Pozo, 1996; Ochoa y Polaino-
Lorente, 1999; Sandin, 2003; Fernandez-Castillo y Lépez-Naranjo, en

prensa b).

Por otro lado, el nifo debe pasar su primera noche fuera de
casa, dormir en el hospital le puede generar una gran dosis de
ansiedad y de estrés, maxime si a sus padres no se les permite
acompanarle. La habitacidn le resulta extrafia, sin objetos ni juguetes
familiares, quizds deba compartirla con otros nifos, tiene que
adaptarse a nuevos horarios de comidas y de suefio, a un conjunto
de reglas impuestas por el lugar donde se encuentra recluido, con
gente desconocida vestida con pijamas, que hablan entre ellos de
forma rara y siempre tienen prisas y dicen lo que deben hacer en

cada momento a los demas (Scher y Mayseless, 2000).

A todo esto, se una la falta de estimulacién que, en ocasiones,
existe en el entorno hospitalario, donde se encuentra reducido su
campo de accién a una habitacién, pasillos, sala de juegos, etc.,
pudiendo sufrir un importante aislamiento sensorial y relacional
(Costa, Gonzdlez y Gisbert, 2000). En el caso de que esté
inmovilizado es frecuente que se aburra y no tenga ganas de jugar,
por lo que puede pasar horas sentado en una silla o0 en una cama
durmiendo, sin la posibilidad de estructurar su tiempo, ni de realizar
ninguna actividad escolar o ludica que pueda distraerle (Guillén vy
Mejia, 2002).

Es un hecho aceptado que la edad en la que el nifio sufre mas
intensamente los efectos de la separacion materna es en el periodo
comprendido entre el segundo semestre de vida y el final de la etapa

preescolar (Esquete, 1987), observandose un incremento de esta
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vulnerabilidad a las alteraciones emocionales en la infancia temprana
(Fernandez-Castillo y Lopez-Naranjo, en prensa a) y resultando, en
todo caso, mas afectados por la separacion los hijos Unicos, por su
sobredependencia materna (Gaona, Pérez de Sobrino, Ocafia,
Romanos y Castilla del Pino, 1985). El alejamiento de los padres
suele también asociarse a regresiones en el comportamiento,
trastornos somaticos, de suefo, tendencia al aislamiento,

incomunicacidon, miedos, depresion, etc., (Zetterstrén, 1984).

Durante la hospitalizacién, ademas de todos los factores de
incomodidad referidos, también se realizan gran cantidad de
exploraciones y procedimientos de diagndstico (anadlisis de sangre,
radiografias, electroencefalogramas, scanner, etc.), ante los cuales el
nino puede presentar gran cantidad de malestar e incluso una simple
inyeccion puede ocasionarle elevados niveles de ansiedad y miedo
(Jay, 1985; Méndez, 2002; Méndez, Inglés, Hidalgo, Garcia-
Fernandez y Quiles, 2003). Esta situacion se puede complicar aun
mas, en los casos de una enfermedad grave, donde los
procedimientos de diagnosis y tratamiento aumentan en complejidad
(por ejemplo las punciones lumbares), pudiendo convertirse en
espantosos para el nino (Jay, Ozolins, Elliot y Caldwell, 1983). Sin
embargo, el nivel de angustia y miedo que el nifo puede
experimentar ante un procedimiento doloroso parece estar en funcion
de una serie de variables individuales, entre las que destaca la
aprensién, experiencias previas, personalidad, etc., (Giacomantone y
Mejia, 1997). Asi, el umbral de estrés que experimenta un nifo
menor de 7 anos es de 5 a 10 veces mayor que el que presenta uno
mayor de esta edad, ante una prueba, por ejemplo, de aspiracion de

la médula espinal (Jay, Ozolins, Elliot y Caldwell, 1983).

También se ha observado, que los niflos que han estado
hospitalizados describen el dolor de forma diferente que los que

nunca lo han sido, debido a que los procedimientos médicos que
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provocan dolor agudo producen importantes reacciones de
sensibilizacidn ante intervenciones clinicas futuras, creando un estado
de expectacidon negativo e influyendo en el nivel de aguante del dafio

de forma negativa (Kuttner, 1989).

En otras ocasiones, ademas de tener que pasar por todos los
acontecimientos anteriormente descritos, los cuales pueden ser
comunes a toda experiencia hospitalaria, el nino debe hacer frente a
una intervencién quirdrgica y a todo lo que ésta implica. Este hecho
de internamiento para someterse a una operacion es traumatico para
cualquier persona y mucho mas para un pequefio, que debido a su
desarrollo cognitivo, no puede acceder a la comprension de este
evento (Ortigosa y Méndez, 1998). Los niveles de estrés pueden
aumentar desde el momento del ingreso, pasando por las situaciones
en que se le aleja de sus padres, hasta aquellas situaciones mas
estresantes o incluso de cierto riesgo como la realizacién de pruebas,
las intervenciones en quiréfano, etc. En nifilos mas pequefios,
frecuentemente el alejamiento de los padres y sobre todo de Ia
madre suele ser el acontecimiento mas traumatico y estresante al
que debe hacer frente durante su estancia en el hospital. El nifo
suele dar un significado erréoneo a dicha ausencia, que interpreta
como un castigo, un abandono o como algo incomprensible (Farley,
Lloid y Herbert, 1980).

Aparte de la separacion, otros factores extremadamente
estresantes para el nifo en edad preescolar, son los procedimientos
médicos dolorosos, asi como las intervenciones quirdrgicas. En éste
ultimo caso, se observa el elevado impacto que la cirugia tiene en los
chicos de estas edades y que puede provocar trastornos emocionales
y de comportamiento tras su realizacion (Gaona, Pérez de Sobrino,

Ocafna, Romanos y Castilla del Pino, 1985).

Durante la edad escolar, la principal fuente de malestar

hospitalario ya no esta ligada a la separacién de su madre, sino que
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esta relacionada con la pérdida de control que experimenta dentro del
ambito hospitalario. Se afiaden la necesidad de adaptacién a las
reglas del nuevo entorno, el establecimiento de relaciones con gente
desconocida, las exploraciones y procedimientos dolorosos que le
puedan realizar y la significaciéon psicoldgica que atribuye a su
enfermedad y al tratamiento que recibe (Dobbs y Poletti, 1981) o la
presentacion de elevados niveles de ansiedad ante una intervencion

quirdrgica (Florez y Valdés, 1990).

Tal y como hemos visto lineas atras, la hospitalizacion supone
casi siempre un importante paso en lo que respecta a la salud de la
persona, a pesar de que con frecuencia se le asocien también,
consecuencias adversas. Tanto el hospital como la enfermedad
imponen un cambio de vida dentro del sistema social, afectando al
individuo hasta tal punto que, frecuentemente, debe asumir un nuevo
rol de enfermo y al mismo tiempo, produciendo éste un impacto
disruptivo en el resto de roles (Rodriguez, Lopez y Pastor, 1989). Los
riesgos atribuidos al ingreso en un centro sanitario adquieren una
gran relevancia y significacion cuando se trata de un paciente infantil,
debido a que su concepto de enfermedad y su interpretacion de los
procedimientos médicos estan cargados de tintes emocionales,
teniendo con frecuencia ideas confundidas sobre su dolencia y

pudiendo sufrir fantasias sobre la invalidez o la muerte.
CONCLUSIONES

El ingreso de un paciente en el hospital, plantea, ademas de
problemas de diagndstico y tratamiento médico, una serie de
complejas circunstancias psicoldgicas y sociales derivadas de que el
enfermo es mucho mas que un cuerpo alterado, es una persona, una
unidad en continua adaptacidon e interaccién con el medio fisico y
social. En el caso de la infancia, parece existir una mayor
vulnerabilidad, agravada por la indefension que suele aparecer en

muchos casos, y que genera la magnificacion de las principales
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manifestaciones observadas en adultos. Algunas variables tales como
la separacién de la madre, el aislamiento fisico y social, el deterioro
fisico y la pérdida de salud, o el tener que estar sometido a veces a
procedimientos dolorosos, atemorizantes o a intervenciones clinicas
con riesgo para la propia integridad fisica, parecen ser algunos de los
aspectos responsables de las consecuencias negativas de la estancia

hospitalaria en la infancia.

La interpretacion y el significado que el nifio otorga a la
experiencia de hospitalizacidon, da lugar a consecuencias adicionales
gque no son habituales en los adultos. En ocasiones los nifos
interpretan su estancia hospitalaria como un castigo, o buscan
explicaciones no acordes con la realidad. Incluso en los casos mas
severos, donde la hospitalizacion es recurrente, donde los
procedimientos clinicos son extremadamente aversivos o donde, en
definitiva, se vivencia una experiencia impactante, podemos
encontrar alteraciones emocionales, afectivas, comportamentales o,

con frecuencia, trastornos psicoldgicos de diversa indole.

En este estudio hemos pretendido, a lo largo de una amplia
revision de la literatura acerca de la problematica psicosocial del
enfermo hospitalizado y las caracteristicas del entorno hospitalario,
desarrollar un analisis de las interferencias que el hospital y la
enfermedad pueden provocar en un sujeto cuyas necesidades y
caracteristicas particulares se encuentran inmersas en un proceso de
desarrollo evolutivo. Paralelamente, se ha considerado al niflo como
protagonista principal de un escenario del que tiene una construccién

mental y al que, a su vez, intenta comprender y enfrentarse.

Cuando un nifo enferma se genera un problema, que se
agudiza cuando es hospitalizado, no sélo, por la deprivacion social y
cultural que ocasiona, sino por los factores inherentes al ingreso
sanitario, que pueden ser valorados por el pequefio o el joven como

amenazantes, dando lugar a una serie de sentimientos como miedo,
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ansiedad, depresion, etc. Estos factores pueden ocasionarle estrés a
nivel general y su efecto puede cambiar en funcién de distintas
variables, entre otras: personales (edad, temperamento, experiencias
previas...), interpersonales (tipo de apoyo que reciba de la familia,
comunicacién y comportamiento que adopte el personal asistencial,
idiosincrasia de los padres...), y ambientales (duracidon de la estancia,
organizacion y rutinas del centro, etc.), (Trianes, 2002). En otros
casos, el malestar se fomenta en momentos criticos, que surgen
principalmente durante la aplicacion de procedimientos médicos

amenazantes, como por ejemplo, una intervencién quirurgica.

Como implicaciones practicas, destacariamos la necesaria
concienciacion, que por otra parte parece ser cada vez mas patente,
de las autoridades y el personal sanitario, sobre las necesidades
particulares que la infancia plantea en relacién con la hospitalizacidn.
Aspectos como al ambiente y el propio diseno de las plantas
pediatricas en los hospitales, estan siendo tenidos cada vez mas en
consideracion. La posibilidad de permanencia de los padres junto al
paciente, es otra prioridad que cada vez mas estd siendo
contemplada y que se entiende como imprescindible de cara a la
reduccion de alteraciones emocionales, tanto en los propios nifios

como en los padres.

Otra circunstancia también importante es la atencién a las
necesidades educativas de los nifilos hospitalizados, sobre todo en
estancias prolongadas o repetitivas. En ese sentido las aulas
hospitalarias y la atencién psicopedagogica en el hospital, son
también un logro importante que debe seguir potenciandose (Silvero
y Ochoa, 2001; Grau y Ortiz, 2001; Serras, 2002; Ochoa, 2003,

Lopez-Naranjo y Fernandez-Castillo, en prensa).

Por ultimo insistir en el esfuerzo por parte del personal sanitario
en favorecer la calidad de vida y el bienestar integral infantil durante

la hospitalizacién. Cuestiones como el trato agradable, la potenciacién
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de actividades ludicas en la medida de lo posible, la facilitacion de
informacion o las explicaciones accesibles de cara a favorecer la
comprensiéon por parte del niflo de procesos, actividades vy
acontecimientos en el transcurso de la hospitalizacién, o el apoyo
socio-afectivo, son también factores importantes que cada vez mas
han de ser tenidos en consideracién (Méndez, Ortigosa y Pedroche,
1996; Ortigosa, Méndez y Quiles, 1996; Lépez de Discastillo y
Cheung, 2004; Krohne y Slangen, 2005).

La experiencia de hospitalizacion no es una experiencia
placentera. Nadie desea ser hospitalizado. Pero a pesar de ello, se
deberia seguir insistiendo en que el bienestar durante Ia
hospitalizacion, es una variable necesaria por su implicacién en la

mejoria o la recuperacién de la salud.

La toma de conciencia de las especiales connotaciones que en
la infancia acompafnan a la hospitalizacidon, se perfila como uno de los
componentes basicos de la atencion clinica hospitalaria, en la que

diversos profesionales habran de ser participes.
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RESUMEN

En el presente trabajo se analizan diversos aspectos sobre la
hospitalizacion infantil y la necesidad de atencion psicoldgica vy
educativa que surge en estos contextos, mediatizada a través de las
aulas hospitalarias. Se parte del analisis de estos recursos desde los
que se pretende ofrecer una respuesta a diversas situaciones de
necesidad educativa especial que algunos nifios plantean. Partiendo
de una breve revision de los principales planteamientos legislativos,
se revisan cuestiones de interés que oscilan desde la propia finalidad,

metodologia o principales funciones de la atencion psicopedagdgica
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hospitalaria, hasta aspectos relevantes sobre la practica psico-
educativa en el entorno hospitalario. Se revisan diversas
implicaciones practicas de la preparacion de los profesionales que

desarrollan su labor en estos espacios.
PALABRAS CLAVES:

Hospitalizacion infantil, implicaciones educativas, aulas

hospitalarias e intervencién psicopedagdgica.
ABSTRACT:

This study analyses diverse aspects of child hospitalisation and
the educational and psychological needs that arise in these contexts,
which are influenced by the hospital classroom environment. The
starting point is an analysis of these resources which try to provide
an answer to the diverse special educational needs which some of
these children have. After a brief review of the main legislative
approaches, this study looks at areas of interest such as the purpose,
methodology or main functions of psycho-pedagogical hospital care,
as well as the relevant aspects of the work of educational
psychologists in the hospital environment. Finally, we review the
diverse practical implications regarding the training of the

professionals who perform their work in these spaces.
KEY WORDS:

Child  hospitalisation, educational implications, hospital

classrooms, psycho-pedagogical intervention.
INTRODUCCION

La hospitalizacion supone, casi siempre, un importante paso en
lo que se refiere a la salud de la persona; pero, con frecuencia se
asocia con consecuencias psicologicas adversas entre las que

podemos destacar las siguientes (Lizasoain y Polaino, 1992):
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= Alteraciones comportamentales tales como agresividad,
conducta de oposicidon, falta de adhesién al tratamiento
médico, trastornos de suefio, de apetito, respuestas de

evitacion, mutismo y dependencia afectiva.

= Alteraciones cognitivas tales como déficit de atencidn o

dificultad para concentrarse.

= Alteraciones emocionales, como ansiedad, miedos vy

temores; depresién, apatia o falta de interés por las cosas.

Por lo que se refiere a la infancia, la mayoria de las
investigaciones demuestran que estas alteraciones son frecuentes
entre los nifos hospitalizados y coinciden en la afirmacién de que
este acontecimiento puede ser una experiencia estresante (Jay,
1988; Palomo, 1995).

Ademas estos problemas se agravan como consecuencia de la
propia enfermedad (fatiga, cansancio, dolores, malestar...) y por las
caracteristicas de los centros hospitalarios (uniformidad, rigidez,

monotonia...).

Los nifios con enfermedades crdnicas son sujetos susceptibles
de repetidas hospitalizaciones, enfrentdndose no sélo con el dolor vy el
temor que conlleva la enfermedad, sino también al fendmeno de la
hospitalizacion y a la ausencia de una vida normal, influyendo
también sobre la familia e incrementandose las dificultades respecto
a su vuelta al hogar, la readaptacion a la escuela, su resocializacion,

etc. (Gonzalez-Simancas y Polaino-Lorente, 1990).

Ademas la enfermedad crénica en el nifo puede ocasionar un
condicionamiento especial del caracter (Erikson y Steiner, 2001), bien
porque se mantiene en estrecha dependencia de su familia, bien
porque se opone sistematicamente a ella y a su entorno; también por
las dietas y restricciones en los habitos de vida; por el temor a una

crisis aguda; la necesidad de someterse a frecuentes controles
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médicos y de sufrir repetidas hospitalizaciones, etc., pueden provocar
reacciones especiales que repercuten fuertemente en el

comportamiento y el caracter del nifio (Guillén y Mejia, 2002).

En la actualidad, existe un interés creciente por mejorar la
atenciéon integral a las personas enfermas y hospitalizadas, no sdlo
desde el punto de vista fisico o médico, sino también en el psicoldgico

y educativo.

Cuando una persona enferma, se ve afectado todo su entorno
social y familiar. En éste sentido, pueden aparecer nuevas areas de
necesidades en el paciente, que no se encuentren plenamente
cubiertas, dentro del amparo de las instituciones sanitarias (Brennan,
1994).

Si partimos de la idea de que la enfermedad fisica es una
circunstancia vital potencial en cualquier ser humano, todo el equipo
multidisciplinar que atiende al sujeto enfermo vy hospitalizado
(enfermeras, médicos, psicélogos, maestros, trabajadores sociales,
etc.) debemos de conseguir que la sienta como un momento y una

oportunidad mas, susceptible de crecimiento y maduracién personal.

Desde ésta perspectiva, en el contexto sanitario, la
Psicopedagogia debe entenderse como un servicio mas ofertado por
los hospitales, un espacio institucional desde el que se articulen las
funciones de apoyo y ayuda psicoldgica, educativa y social al paciente
y su familia (Deasy, 1993). Una oferta adaptada a la edad y estado
de salud de los enfermos y diversificada, para que cada persona
pueda participar en el proceso de ensefanza/aprendizaje mas
adecuado a sus circunstancias particulares y, en general, pueda ser
guiado con cualquier actuacion que tienda a mejorar su calidad de

vida durante la enfermedad y la hospitalizacion.

A pesar de todo lo anterior, hay que recordar que la

Psicopedagogia hospitalaria, ha comenzado su andadura centrandose
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en la atencibn a los nifios hospitalizados y sus familias,

fundamentalmente en tres direcciones:
. La adaptacion del nifio y su familia al hospital.

. La evitacion del desarraigo del infante con respecto a su

medio habitual (hogar, escuela, amigos, ciudad, etc.).

. El aporte de medios psicopedagogicos adecuados para
ayudar al paciente y sus progenitores a que sean
capaces de autorregular y dirigir sus conductas vy
emociones, en las situaciones de dificultad afadida de

enfermedad y hospitalizacién.

Estas funciones se deberian de realizar en el contexto
hospitalario, pero en constante colaboracién con la escuela, para
darles operatividad y funcionalidad educativa, ya que lo que se
persigue es la reinsercion integral del paciente pediatrico en su
entorno formativo ordinario (Grau y Ortiz, 2001). Con ésta

habilitacidon se pretende conseguir:
» La disminucién del absentismo escolar.

. La ocupacién del tiempo libre del nino enfermo y sus familias

en el hospital de forma constructiva.

» La informacién y formacidon sobre los procesos terapéuticos,

para evitar posibles efectos negativos.

En el contexto hospitalario la psicopedagogia puede ayudar a
paliar los efectos psicolégicos, sociales y educativos que toda
hospitalizacidon puede comportar, tanto sobre el paciente como sobre

su familia. (Olivares, Méndez y Ros, 2002).

Pero ademas, la hospitalizacién prolongada, en la medida en
que supone el alejamiento de las condiciones educativas y de
escolarizacién ordinarias, podria ocasionar consecuencias adversas

sobre el rendimiento académico, eso por no hablar de otras
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repercusiones de tipo social en el contexto educativo, como
aislamiento, dificultades de insercion, problemas de interaccion social,
etc. (Grau, Fortes y Fernandez, 2002; Ortiz y Grau, 2001).

Por todo ello, en la actualidad, y como parte de un abordaje
integral de las situaciones de atencidon a necesidades educativas
especiales, las aulas hospitalarias, y sobre todo la atencion psico-
educativa en estos contextos extraordinarios, pueden suponer una
solucion bastante apropiada a muchos casos particulares (Ortiz, de

Manueles, Estalayo y Serradas, 2002; Grau, 2003)

En el presente trabajo pretendemos llevar a cabo una revision
de los aspectos basicos que subyacen a la instauracién de las aulas
hospitalarias, su cometido, y su estructuracion basica, al tiempo que

aportar algunas consideraciones practicas sobre su funcionamiento.

LA ATENCION PSICOPEDAGOGICA EN EL CONTEXTO
HOSPITALARIO

Se puede considerar, la Psicopedagogia Hospitalaria como
intimamente relacionada con la Pedagogia Social. Dicha rama de la
educacién se ocupa, a nivel general, del estudio de la teoria y la
praxis de la educacién individualizada de grupos en situaciones
excepcionales de aprendizaje, como son los sujetos enfermos vy
hospitalizados (Gonzalez-Simancas y Polaino-Lorente, 1990). Hoy en
dia existe un interés creciente por mejorar la atencién integral a las
personas enfermas hospitalizadas, desde un punto de Vvista
interdisciplinar, concretamente, en el caso de la infancia, no sélo en
el plano bioldgico, sino también en el psicoldgico, asistencial y
educativo. Dentro de éste perspectiva, en las siguientes lineas, se
subrayan, a nivel general, las caracteristicas mas especificas y
definitorias de la Psicopedagogia Hospitalaria, como son: justificacion,
destinatarios, metodologia, temporalizacion y  profesionales
responsables de los procesos; para, por ultimo, centrarnos en las

actuaciones e implicaciones educativas de dichas aulas.
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Si nos cefiimos a los documentos y a la legislacién en materia
de Pedagogia Hospitalaria, vemos que los actuales sujetos de la
misma son los nifios enfermos y hospitalizados en edad escolar. En
Espafia, el marco legislativo de las actuaciones educativas en centros

hospitalarios viene definido por:

» La Ley de Integracién Social de los Minusvalidos (Ley
13/1982 de 7 de abril) y su posterior desarrollo en el Real
Decreto de Ordenacién de la Educacion Especial (334/1985

de 6 de marzo), que en su articulo 29 prescribe:

Todos los hospitales tanto infantiles como de
rehabilitacién, asi como aquellos que tengan servicios
pedidtricos permanentes, sean de la Administracién del
Estado, de los organismos auténomos de ella dependientes,
de la Seguridad Social, de las Comunidades Autonomas y de
las Corporaciones Locales, asi como los hospitales privados
que regularmente ocupen cuando menos la mitad de sus
camas con enfermos cuya estancia y atencidn sanitaria sean
abonadas con cargo a recursos publicos, tendran que contar
con una seccién pedagdgica para prevenir y evitar la
marginacion del proceso educativo de los alumnos en edad

escolar internados en dichos hospitales.

» La misma idea se recoge posteriormente en el Real Decreto
de Ordenacion de la Educacion de alumnos con Necesidades
Educativas Especiales (RD 696/1995 de 28 de abril) que su

articulo 3 recoge:

El MEC (Ministerio de Educacién y Cultura) promovera la
creacion, en los centros hospitalarios y de rehabilitacién, de
servicios escolares para el adecuado desarrollo del proceso
educativo de los alumnos de educacién infantil, primaria y

secundaria obligatoria internados en ellos.
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= Por su parte, el Real Decreto de Ordenacién de las acciones
dirigidas a la Compensacién de Desigualdades en Educacion
(RD 299/1996 de 28 de febrero) en el capitulo III, sobre las
actuaciones de compensacién educativa dirigidas a la

poblacién hospitalizada establece:

El MEC (Ministerio de Educacion y Ciencia) creara

unidades escolares de apoyo en los centros
hospitalarios sostenidos con fondos publicos, que
mantengan regularmente hospitalizados un numero

suficiente de alumnos en edad de escolaridad obligatoria.
Asimismo, y a peticidn de instituciones hospitalarias  de
titularidad privada, podra formalizar convenios para la

concentracidon de unidades escolares de apoyo.

Esto no significa que deba dejarse de lado a la familia de
los pacientes, es decir, a los padres y hermanos de los nifios
hospitalizados. La enfermedad crénica tiene un fuerte impacto sobre
todo el sistema familiar, como consecuencia de la misma puede surgir
el estrés y determinadas psicopatologias, que van a depender de
factores tales como la naturaleza y curso de la enfermedad del nifo,
la estructura del funcionamiento familiar, los recursos materiales con
gue cuente la familia y los apoyos médicos, psicoldgicos, sociales y
educativos que ésta reciba. Ante el conocimiento de un diagndstico,

los padres atraviesan normalmente por tres etapas (Mittag, 1996):

. La primera, caracterizada por sentimientos de ira, rebeldia e

incredulidad; en definitiva, de negacion de la realidad.

= Le sigue un periodo de tristeza, de depresion, de frustracion,

gue se acompana de un gran complejo de culpabilidad.

= Para finalizar con una gradual restauracién del equilibrio
psiquico, acompafiada de un enfrentamiento real del

problema.
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Junto a ello, la hospitalizacién supone una nueva fuente de
conflictos y tensiones que afadir a los ya existentes. Las principales
repercusiones que la hospitalizacion del nifio causa sobre los padres

son (Carrobles y Pérez-Pareja, 1999):
=  El impacto psicoldgico (ansiedad, estrés...).

» El impacto fisico (alteracion del suefio, de las relaciones

sexuales...).

= El impacto ocupacional (bajas laborales, importantes gastos

econdmicos...).

" El impacto social (sentimiento de que la gente les evita,

ruptura de las relaciones sociales...).

Entre las principales conductas que aparecen en los padres, y
gue no favorecen la adaptacién del nino enfermo, nos encontramos
(Herbert, 1999):

» La ansiedad frente a la hospitalizacién que experimentan los
padres dependera de factores tales como la edad del nifio,
la severidad de la enfermedad (diagndstico y prondstico), del
tipo de tratamientos que se apliguen, de la evolucion del
nino y de su adaptacion al hospital, y del resto del entorno
(otros pacientes, convivencia con otros padres, confianza

con el médico, relacion con las enfermeras...) (Schiff, 1998).

» La sobreproteccion del nifo enfermo y la hospitalizacion de
éste, pueden tener un impacto significativo sobre el resto de
hermanos, los cuales experimentan un aumento del nivel de
estrés al tener que realizar un mayor nivel de tareas en el
hogar y recibir una menor atencién por parte de los padres.
Pueden aparecer asi conflictos con el hermano enfermo vy
conducir a problemas conductuales, emocionales y sociales
(estas respuestas, a su vez, son una importante fuente de

estrés para los padres) (Olivares, Méndez y Ros, 2002). En
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algunos hermanos se observa una disminucion del

rendimiento académico, con el consiguiente retraso escolar;

aparece también la envidia, acompafada de sintomas de

tipo psicosomatico, todo ello, por poder competir con el

tiempo y energia que los padres dedican al nifio enfermo.

En ocasiones, llegan incluso a sentirse culpables o con cierta

responsabilidad sobre la condicidon en la que se encuentra el

hermano ingresado.

Uno de los cambios que va planteando la sociedad actual es el
protagonismo de los abuelos en el cuidado y atencidén de los nietos.
La progresiva incorporacion de la mujer al mundo laboral, junto con
la reduccion de la edad de jubilacion y el aumento de la esperanza de
vida de la poblacion, son factores que potencian este hecho. Asi, los
abuelos se convierten en agentes activos a la hora de atender a sus

nietos durante el periodo de enfermedad y hospitalizacion.

Si bien, el centro de atencién de la Psicopedagogia Hospitalaria se
sitla en torno al nifio enfermo y hospitalizado, por extensién e
implicacién, debe incidir de manera especial también en su familia
(Lizasoain, 2003):

» Todos los miembros de la familia deberan ser educados
sobre la enfermedad y sus consecuencias, buscando su
cooperacién y promoviendo su implicacién, segun el grado
de responsabilidades que les corresponda en el
tratamiento y cuidado del nifio enfermo (Peine y Howarth,
1990).

»  Ofrecer apoyo psicolédgico, intentando minimizar el impacto
de los estresores hospitalarios sobre la unidad familiar, a la
vez que promover la independencia y la autoestima de sus
miembros, con el ofrecimiento de apoyos sociales para

enfrentar la situacion.
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= Fomentar el desarrollo de habilidades para la toma de
decisiones y la resolucion de problemas, asi como la

adaptacion a los cambios de estilo  de vida (Vallés, 1990).

= Sera preciso, también favorecer la comunicacion y la

organizacion familiar (Luciano, 1989).

Dentro del apartado de para quién la Psicopedagogia
Hospitalaria, no se debe olvidar al personal sanitario que se enfrenta
diariamente al dolor y sufrimiento ajenos, lo que supone una
experiencia en si ansiogena y posiblemente estresante. Ellos
precisan también de informacién, ayuda y orientacion, y sin embargo
en este campo son practicamente nulas las iniciativas tomadas (Gil-

Monte, Peird y Valcarcel, 1996).

La finalidad de la Psicopedagogia Hospitalaria debe ser la
misma que la de la educacidon, es decir, la busqueda del desarrollo
integral de la persona, persiguiendo la maxima evolucién de todas
sus capacidades, incluso en una situacion andmala como es el hecho
de estar enfermo y hospitalizado. Esta finalidad se consigue a través
de un objetivo principal: prevenir y evitar la marginacién del proceso
educativo de los ninos, en edad escolar, que se encuentran

ingresados en un hospital (Lizasoain, 2003).

Hay otros muchos objetivos que debe favorecer Ia

Psicopedagogia Hospitalaria, que son entre otros:

" Proporcionar apoyo afectivo al nifo y paliar su déficit

emocional.
=  Tratar de reducir el déficit escolar.

= Disminuir la ansiedad y demas efectos negativos

desencadenados como consecuencia de la hospitalizacion.

» Mejorar su adaptacion y ajuste a la hospitalizacién y a su

situacion de enfermedad.
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» Mejorar la calidad de vida del nifio hospitalizado.

= Fomentar la actividad, procurando que el nifo ocupe

provechosamente su tiempo.
=  Cultivar la natural alegria infantil y las relaciones sociales.

Atender a la formacién del caracter y la voluntad del nifo, en el

sentido de incitar su esfuerzo y animarle al trabajo.
Este listado de objetivos se puede sintetizar en cuatro:
= El desarrollo de los aspectos cognitivos e intelectuales.
" El desarrollo motriz.
. El desarrollo afectivo.
»  El desarrollo social.

En los Ultimos afios ha aumentado, considerablemente, el
nimero de ingresos de pacientes infantiles en los centros
hospitalarios y las visitas a unidades ambulatorias; a la vez que el
diagnodstico y tratamiento precoz, han logrado disminuir la estancia
media de los enfermos hospitalizados (INE, 2003). Asi, tenemos que
se ha pasado de la hospitalizacidon prolongada a la breve, ello conlleva
una modificacién en el modo de intervencidon de la Psicopedagogia
Hospitalaria, a través de programas especificos, en funcién de la

duracién del ingreso o de la atenciéon a domicilio.

Las formas de intervencién de la Psicopedagogia Hospitalaria se

pueden clasificar en cuatro apartados (Lizasoain, 2003):
=  Ensefanza escolar

Con las actividades escolares se persigue fundamentalmente
evitar la pérdida del habito intelectual y del esfuerzo
personal en el nifo ingresado; compensar sus lagunas a
nivel de aprendizaje, evitando el retraso escolar y
favoreciendo la readaptacion del nifio una vez regrese al

colegio (Lizasoain, 2000).
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. Actividades ludicas

El aburrimiento prolongado hace que el nifio enfermo se
vaya entristeciendo y acabe adoptando una actitud pasiva e
indiferente ante lo que antes le causaba gozo y alegria. El
juego en el hospital es una actividad que proporciona al nifio
bienestar y confianza, cumpliendo a la vez con las
funciones recreativa, educativa y terapéutica (Palomo,
1995).

. Orientacion personal

Entendida como relacion de ayuda al paciente
pediatrico, que se desarrolla a través del didlogo y la

compainia (Lizasodin, 2000).
»  Estrategias psicopedagdgicas especificas de intervencion

Estas estrategias incluyen, desde los programas concretos
de preparacién a la hospitalizacion, a iniciativas especificas
de intervencidn educativa y terapéutica, entre las que
podemos encontrar una amplia variedad (Ortiz, Serradas y
Alves, 2004). Algunas de las mas  empleadas serian: la
informacion  procesual y sensorial, los modelos filmados,
las técnicas de relajacion, la distraccion, la imaginacién
guiada y el tour. Por otro lado, esta comprobado que en el
caso de ninos con hospitalizaciones repetidas y experiencias
previas negativas, no deben aplicarse programas
particulares de intervencidon; ya que para un nifo una
preparacién centrada en un procedimiento médico

aversivo, al que haya sido expuesto en el pasado, puede
hacerle evocar una respuesta emocional de caracter
negativo. En estos casos la preparacién psicoldgica

preoperatoria podria llegar a se incluso negativa (Barrio,
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2003), por lo que deberian de extremarse |las

preocupaciones de la misma.

La atencion psicopedagdgica deberia comenzar desde el
mismo momento en que el nifio ingresa en el hospital,
independientemente de la enfermedad que padezca o
de la duracién de su estancia hospitalaria, tomandose éstas
caracteristicas como punto de partida para la elaboracion

de programas de intervencion especificos para cada nifio,
pero nunca como factores excluyentes (Lizasoain, 2003). En
diversos hospitales europeos si el nifio no va a estar
ingresado un minimo de dias, no se les considera
susceptibles de la atencion psicopedagdgica, ni se le ofrece
la posibilidad de asistir al aula hospitalaria. En esta misma
linea podemos observar, que los sujetos susceptibles de la
Psicopedagogia Hospitalaria en Espafa, son los nifios
escolarizados en los niveles de infantil, primaria vy
secundaria, esto supone también un reduccionismo, en
cuanto a la edad de los nifios que deben ser atendidos en los
hospitales; es decir, los nifios de 0 a 3 afios quedarian
desantendidos, al igual que aquellos mayores de 16 afios
gue hayan finalizado la educaciéon obligatoria (Ortigosa,
Méndez y Quiles, 1999).

Son muchos los profesionales involucrados en las
actividades de Psicopedagogia Hospitalaria,
fundamentalmente psicélogos educativos, pedagogos,
psicopedagogos y maestros. En primer lugar y tras una
formacién profesional oportuna (Ortiz, 1999), debe de existir
una colaboracion interdisciplinar entre todos ellos, extensible
a los médicos y enfermeras, asistentes  sociales,
animadores socioculturales y demas profesionales en

contacto con el nifo enfermo y hospitalizado, sin olvidar
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la labor del voluntariado (Ochoa, 2003), y sin dejar de
lado consideraciones deontoldgicas basicas (Fernandez

Castillo, Izquierdo y Fernandez Gonzalez, 2001).

El papel del psicopedagogo hospitalario se centra en la
evaluacion psicosocial de la situacion personal y familiar del
nino enfermo. Esta evaluacion debe cubrir diversos
aspectos: proceso de desarrollo intelectual, motor vy
emocional del paciente, rendimiento académico e
interacciones sociales con los compafieros, respuesta del
nino ante el proceso de la enfermedad y de Ila
hospitalizacion, reacciones de la familia y cambios sufridos
como consecuencias de las mismas, interacciones entre los
miembros de la familia, conocimiento de la enfermedad y
sus implicaciones, expectativas respecto al futuro, etc.
(Vallés Arandiga, 1994).

El ambito de actuacién propio de la Psicopedagogia
Hospitalaria esta claro que es en el contexto hospitalario.
Dentro de él se realizarda la tarea educativa
fundamentalmente en el aula hospitalaria y en las
habitaciones de los nifios, en aquellos casos en que estos no
puedan acudir al aula. Sin olvidar extender esta actuacién a
las consultas ambulatorias y hospitales de dia (nifios que
reciben tratamiento en centros periféricos, como por ejemplo

hemodialisis).

En la actualidad estd comenzando a desarrollarse la
asistencia a domicilio, como resultado de la reduccion de la
estancia media de la hospitalizacion infantil (Lizasoain,
2003).

En el Real Decreto de Ordenacién de las acciones dirigidas
a la Compensacion de Desigualdades en Educacion (RD
299/1996 de 28 de febrero), se dice: “el Ministerio de
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Educacion podra formalizar convenios con entidades publicas
y asociaciones sin animo de lucro para el desarrollo de
programas de atencion educativa domiciliaria, dirigidos al
alumnado con permanencia prolongada en su domicilio por

prescripcion facultativa” (Articulo 20,2).

También  podemos trasladar la  Psicopedagogia
Hospitalaria a los colegios, formando e informando a los
ninos acerca de lo que es un hospital, incluso de las
enfermedades mas frecuentes, enlazando con el tema de
educacién para la salud o de atencién a las necesidades
educativas especiales (Fernandez Castillo y Arco Tirado,
2004). La mayoria de los nifios ingresan en un hospital por
el servicio de urgencias, si en el colegio se les explica lo que
se pueden encontrar, la ansiedad-estado propia del ingreso
desapareceria en gran medida y con ello mejoraria el ajuste

y la adaptacién a la nueva situacion (Lizasoain, 2000).
ACTUACIONES PSICOEDUCATIVAS EN AULAS HOSPITALARIAS

Todas las circunstancias que rodean al nifio hospitalizado:
angustia, miedos, ansiedad, aburrimiento, etc., se deben considerar a
la hora de comprender su situacién (Serras, 2002). Por eso, a raiz
del conocimiento de ésta problematica y atendiendo al derecho que
todo nifio tiene a recibir una educacidon general, incluso cuando sea
necesario su hospitalizacién, se crearon centros de ensefanzas
dentro de los hospitales. Estas aulas, tanto por sus especiales
caracteristicas de espacio y lugar de situacion, asi como por el tipo de
alumnos que acogen, con cualquier tipo de problemas de salud,
requieren un tratamiento especial y una actuacién psicoeducativa
diferenciada con relacién a la ordinaria (Ortiz-Gonzalez, 2002). Por
ésta razon, estos espacios excepcionales de aprendizaje se

establecen como areas abiertas y flexibles, donde el paciente
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pediatrico puede acudir libremente, ausentandose siempre que lo

requiera su asistencia sanitaria.

Se debe tener en cuenta a la hora de trabajar con el nifio
enfermo y hospitalizado una serie de técnicas encaminadas a
fomentar su creatividad, el perfeccionamiento de sus destrezas,
habilidades, capacidades de movimiento, limitaciones fisicas y la
utilizacidn de nuevas tecnologias. Todo ello dentro de un espacio
idoneo dentro del hospital, en el que puedan relacionarse con otros
ninos con los que compartir sus experiencias sobre la enfermedad y
también el tiempo que éstos pasan en dependencias compartidas,
como son los pasillos, la biblioteca, sala de juegos o en sus
habitaciones, ayudandoles a superar con mayor prontitud los
problemas de salud y propiciando que sientan lo menos posible la

lejania de su ambiente familiar y social (Lansdown, 1996).

Por otro lado, a través de la comunicacion por internet con
otros nifos de otros centros que sufren problemas iguales o parecidos
a lo suyos, se intenta relegar a un segundo plano la soledad, el
aburrimiento y el aislamiento que puede sufrir el nifio recluido en un
centro sanitario con enfermedades de larga duraciéon y prondstico
grave, teniendo presente que la finalidad mas importante de las Aulas
Hospitalarias sea ofrecer al alumno un lugar donde desarrollar sus
actividades escolares normalmente, sin experimentar ningun

retroceso en su nivel académico (Grau, 1990).

En la atencién integral en las Aulas Hospitalarias no hay que
olvidar dos fundamentos basicos, como son la relacién con los padres
y con el personal sanitario. La relacidn con los padres (Olivares,
Méndez y Ros, 2002) debe ser diaria y permanente, ya que son éstos
junto con sus hijos, los que pueden orientar sobre el nivel educativo a
establecer, a la vez que sirven de nexo de unién entre el colegio-
tutores y aula hospitalaria . Al mismo tiempo, y siempre que éstos lo

deseen, pueden participar en todas las actividades organizadas por
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las aulas, como fiestas de Navidad, Carnaval, etc. La relacion con el
personal sanitario es también continda, siendo su labor muy
importante, ya que son los que deben estimular y apoyar en todo
momento la asistencia de los nifios y nifias hospitalizados al aula. A
través de ellos se recoge toda la informacién sobre el estado del
nuevo alumno, si procede su asistencia al aula o si, por el contrario,
es mas conveniente que se le atienda en su habitacion, etc. (Guillén y
Mejia, 2002).

La poblacién a la que estaria destinados estos programas y por
tanto la actuaciones psicoeducativas en el entorno hospitalario, seria
la de las niflos y niflas, que en edad escolar obligatoria, se
encuentren hospitalizados o no puedan asistir a un centro de
ensefianza por problemas de salud. Esta atencién educativa debe
articularse desde el centro de referencia del alumno convaleciente,
con la intencién de integrar y normalizar las necesidades formativas
desde el centro escolar de origen y el profesorado del mismo, de lo
contrario s6lo se podria realizar dicha atencién a nifios cuyo domicilio
se encontrase en el mismo municipio que el hospital (Serradas y
Ortiz-Gonzalez, 2001).

En el caso de aquellos nifos que se encuentren fuera del
municipio donde se encuentra ubicado el hospital, una vez que recibe
el alta del centro hospitalario, y se estima que su recuperacion va a
ser a medio o largo plazo, se debe trasladar estas situaciones con la
correspondiente informacidon y asesoramiento a través del teléfono,
correo electrénico, guias de actuacion, etc., a los tutores o profesores
encargados de atender a éste nifo desde la atencidon domiciliaria

(www.madrid.org/dat_capital/upe/supe_enfermos.htm).

El hecho de ingresar en un centro sanitario, al tratarse de una
situacion novedosa e infrecuente, va a suponer, mayoritariamente, la
aparicion de una serie de emociones negativas: estrés, ansiedad,

desproteccion, aislamiento, miedos, etc., que se manifiestan
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principalmente en el paciente pediatrico y sus progenitores
(Strachan, 1993). Estas conductas negativas, son normales y lo
importante es que no se extiendan en tiempo e intensidad,
adquiriendo un valor anadido en funcién de variables como: la edad
del nifio convaleciente, tiempo de estancia hospitalaria, tipo de
patologia/diagndstico definitivo, y actitudes del entorno familiar
(Sheldon, 1997). Estas variables, que no son excluyentes entre si,
van a establecer datos necesarios para hacernos comprender el
estado animico del nifio y su entorno significativo; a la vez que van a
matizar y guiar las pautas de actuacion psicoeducativas mas acordes

con la situacion real.

Con todas estas premisas, podemos enunciar las aulas
hospitalarias como centros de ensefianza creados por el Ministerio de
Educacién y Cultura, puestas a disposicidon de los nifios enfermos, en
diferentes hospitales de Espana. Con ellas, se pretende atender el
derecho que todo nifio tiene a recibir una educaciéon general, incluso
cuando sea necesaria su hospitalizacién, al mismo tiempo que se le
proporciona un espacio idéneo dentro del hospital, en el que puede
relacionarse con otros ninos con los que compartir sus propias
experiencias, ayudando asi a superar con mayor rapidez los
problemas de salud causantes de su ingreso en un centro hospitalario

(www.jccm.es/educacion/educar/num_4/aulashospitalarias.html).

Las aulas, en general, cuentan con un espacio dentro del
hospital destinado a atender a los niflos ingresados en Pediatria,
aunque sus actuaciones se extienden a todos aquellos servicios del
hospital donde hay nifos que precisan de la atencién y que por el tipo
de patologia que presentan o por su estado de salud, no pueden

acudir a ellas (Bossert, 1994).

Las aulas hospitalarias surgen ante la necesidad de resolver los
problemas de escolaridad de aquellos nifios que durante un periodo

de tiempo, mas o menos prolongado, dejan de asistir al colegio de
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forma regular debido a problemas de salud. El modelo mas temprano
de ésta preocupacién lo tenemos en Francia, pais que dio sus
primeros pasos en este sentido a finales de la Primera Guerra
Mundial, dentro de una politica encaminada a proteger la salud
infantil, expuesta a contagiarse de tuberculosis, creando para ello las
llamadas Escuelas al Aire Libre. Pero serad a finales de la Segunda
Guerra Mundial cuando la escuela se introduzca de forma definitiva
en los hospitales franceses, con la creacién de los primeros puestos
de ensefianza en los hospitales, que se vio reflejada con el Decreto
del 23 de julio de 1965, por el que se obligaba a dar atencién escolar
a los niflos y adolescentes atendidos en los establecimientos
sanitarios especializados (casas de curas, casas de salud, etc.)
(Taburno, 1999).

En Espafia el funcionamiento de las aulas hospitalarias es mas
reciente, al menos desde el punto de vista legislativo; sin embargo,
esta actuacidn a nivel particular en algunos hospitales ha venido
siendo habitual desde hace mas de treinta afos, a través de una
iniciativa de algunos profesionales ajenos a la escuela (enfermeras,
auxiliares, celadores, etc.,) (Alguacil-Villaverde, 1999) que posibilitan
mas tarde la llegada a los hospitales de maestros que dieron un

nuevo enfoque a la atencion del niflo hospitalizado.

Hubo que esperar a 1982 para encontrar la primera referencia
legislativa en la que se establece la actuacion educativa que se debe
llevar a cabo en los centros hospitalarios y que venia a desarrollar un
principio basico establecido en nuestra Constitucién, en la que se dice
que todos los espafoles tenemos derecho a la educacién, siendo los
poderes publicos los encargados de eliminar cualquier obstaculo que

lo dificulte.

Una vez asumidas las competencias en materia educativa en

1999, las administraciones publicas, establecieron los criterios por los
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que se deben regir las actuaciones dirigidas a los alumnos/as

hospitalizados y convalecientes. En concreto son:

= Proporcionar la atencién educativa al alumnado hospitalizado
para asegurar la continuidad del proceso
enseflanza/aprendizaje y evitar el retraso que pudiera

derivarse de su situacion.

= Favorecer, a través de un clima de participacion e
interaccion, la integracidn socioafectiva de las nifias y nifios
hospitalizados, evitando que se produzcan procesos de

angustia y aislamiento.

= Fomentar la utilizacién formativa del tiempo libre en el
hospital, programando actividades de ocio de -caracter
recreativo y educativo en coordinacién con otros
profesionales y asociaciones que desarrollan acciones en el

entorno hospitalario.

La actividad legislativa espafiola sobre la actuaciéon en el medio
hospitalario es paralela a la europea, en lo que respecta a las
actividades psicopedagdgicas que se deben desarrollar en los
hospitales con los nifios ingresados. Se recogen en la carta Europea
de Derechos del Ninho Hospitalizado, aprobada por el Parlamento

Europeo en 1986, cuyo decalogo se expone a continuacion:

= Derecho del nifo a recibir una informacién adaptada a su
edad, su desarrollo mental, su estado afectivo vy
psicolégico, con respecto al conjunto del tratamiento
médico al que se le somete y a las perspectivas positivas

que dicho tratamiento ofrece.

» Derecho a estar acompafiado de sus padres o de la
persona que los sustituya el mayor tiempo posible

durante su permanencia en el hospital.
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= Derecho a no recibir tratamientos médicos inutiles y a no
soportar sufrimientos fisicos y morales que puedan

evitarse.

= Derecho a negarse (por boca de sus padres o de la
persona que los sustituya) a ser sujeto de investigacion, y
a rechazar cualquier cuidado o examen cuyo proposito

primordial sea educativo o informativo y no terapéutico.

= Derecho a disponer durante su permanencia en el hospital
de juguetes, libros y medios audiovisuales adecuados a

su edad.

» Derecho a ser tratado, durante su estancia en el hospital,
por personal cualificado, con tacto, educacién vy

comprensidon y a que se respete su intimidad.

» Derecho a estar protegido juridicamente para poder
recibir todas las atenciones y cuidados necesarios en el
caso de que los padres o la persona que los sustituya se

nieguen por razones religiosas, culturales u otras.

» Derecho a ser hospitalizado junto a otros nifios, evitando
en la medida de lo posible su hospitalizacion entre

adultos.

» Derecho a proseguir su formaciéon escolar durante su
permanencia en el hospital, y a beneficiarse de las
ensefianzas de los maestros y del material didactico que
las autoridades escolares pongan a su disposicidon, en

particular en el caso de una hospitalizacion prolongada.

. Derecho del nifio a la necesaria ayuda econémica y moral,
asi como psicosocial, para ser sometido a examenes o
tratamientos que deban efectuarse necesariamente en el

extranjero.
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Esta relacién de actividades psicoeducativas se desarrollaran en
funcion de los objetivos planteados a priori, los cuales no sélo estaran
orientados a la consecucion de metas estrictamente académicas, sino
gue proyectaran también, educar al sujeto en su enfermedad, la
utilizacion eficaz de su tiempo libre y el fomento dentro de sus
posibilidades y patologia de continuar con una vida social y de
relacion lo mas parecida a la que llevaba antes de su padecimiento,
etc. (Chambers, 1993). Objetivos que vienen recogidos en las
directrices que el Ministerio de Educacién y Cultura, y la Subdireccion
General de Educacién Compensatoria, dictamindé en su dia en el
denominado programa de aulas hospitalarias (Guillén y Mejia, 2002).

Estos son:
a) Pedagdgicos

Se pretende evitar la marginacion del proceso educativo y
posibilitar asi su incorporacién a la vida escolar normal, una vez

superada la enfermedad.
b) Psicoldgicos

Se pretende conseguir la mejor adaptacion posible de los nifios
y ninas al nuevo medio, asi como que lleguen a comprender qué es lo

gue le estd sucediendo y por qué.
c) Sociales

Se pretende crear un ambiente lo mas cercano a su vida diaria,
satisfaciendo la necesidad de relacionarse que todo nifio en edad

escolar precisa.

En el aula, por tanto, el nifio se evade de lo que significa la
enfermedad y la hospitalizacion; escapa del entorno restringido de su
habituacion y acude a la escuela, alcanzando un rasgo de normalidad
gue le permite realizar sus actividades académicas y relacionarse con

sus iguales con total naturalidad.
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Las actividades concretas que se derivan de la formulacion de
los tres bloques de objetivos expuestos en las directrices de
funcionamiento de las aulas hospitalarias (pedagdgicos, psicoldgicos y
sociales) son diversas y variadas. Entre ellas, algunas de caracter
tradicional como los Talleres Artisticos en el Hospital Nifio Jesus de
Madrid, en los que se introduce al nino de una forma espontanea y
distraida en el universo de las artes plasticas (Delgado-Gdémez,
1999).

Otra experiencia destacada para resefiar son los Talleres de
Expresidon Artistica que se realizan en el Hospital Universitario de
Getafe en colaboracién con varios hospitales de Madrid (Funes-Galan
y Sanchez-Martinez, 1999), en los que se utilizan materiales propios
del entorno hospitalario como fuente de superacién de ésta situacion

compleja.

El proyecto "“las maletas” desarrollado en el hospital de
Manresa, ofrece un modelo pedagdgico divertido de visionar distintas
situaciones en el aula: la central letrera, cuentos de hadas, baul de

suefios y viva el color (Moraga y Gordillo, 1999).

En la Comunidad Autondmica de Andalucia se facilita el trabajo
académico a los nifios ingresados a través de Internet, con el
denominado “*mundo de estrellas”, en donde se les aporta mundos
virtuales, voces y textos donde despliegan su fantasia y se
intercomunican con otros nifos conectados a la Web, para desarrollar

actividades ludicas y recreativas (Olivo y Estévez, 1999).

En otras ocasiones, ante la busqueda de nuevas experiencias
didacticas se ha optado por la puesta en marcha y difusion de una
revista, como es el caso del aula hospitalaria de Guadalajara, donde
cada uno de los pacientes pediatricos cuenta sus vivencias durante su
estancia en el hospital, de ésta forma nacid6 la “pecera” de
periodicidad mensual

(aliso.pntic.mec.es/%7Eamejia/Plandeactuacion.htm).
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Uno de los proyectos mas ambiciosos creados por el Ministerio

de Educacion y Cultura, a través del Programa de Nuevas
Tecnologias, puesto a disposicidn de los nifios enfermos, ha sido el
de la Teleeducacion en 32 Aulas Hospitalarias. La idea se enmarca
dentro de una politica de innovacién educativa, cuyo objetivo es
aportar los nuevos medios telematicos e informaticos como
impulsores del desarrollo afectivo/social, la comunicacién entre los
alumnos ingresados y la recuperacién del desfase académico. De
este modo se puede favorecer la coordinacién con el centro educativo
de referencia y la comunicacion entre el alumnado, sin prescindir de
la tarea psicopedagdgica del docente

(www.cnice.mecd.es/proyectos/aulashosp/proyecto.htm).

En cada una de estas experiencias, las situaciones planteadas
son muy diferentes, ya que en cada lugar se atiende a un tipo
particular de paciente, con una estancia hospitalaria distinta.
Tampoco son las mismas las condiciones de trabajo, ni el enfoque
didactico del profesorado. En la actualidad se debe optar por la
uniformidad de criterios y actuaciones de los profesionales inmersos
en la tematica, en aras de una atencion integral e individualizada vy al

acercamiento de posiciones que nos aporta las nuevas tecnologias.

IMPLICACIONES EDUCATIVAS EN EL ENTORNO
HOSPITALARIO

El nino enfermo y/u hospitalizado tiene, del mismo modo que el
nino sano, unas necesidades basicas que desarrollar, propias de cada
etapa evolutiva y, por ello, derecho a la educaciéon: a la disponibilidad
de educadores y medios que guien su proceso de aprendizaje dentro
del contexto hospitalario, favorezcan la adaptacion a este medio y le
permitan expresar sus temores y ansiedades. Las actividades
lidicas, deben colaborar, asimismo al desarrollo armdnico de la

personalidad y crear una disposicidn positiva para la realizacion de
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actividades educativas relacionadas con el proceso de ensefianza-

aprendizaje del curriculum escolar, o su adaptacion (Palomo, 1992).

La educacion tiene dos objetivos fundamentales: por un lado el
desarrollo equilibrado de la personalidad y por otro, favorecer el
proceso de aprendizaje basado en el curriculum escolar. Siguiendo
esta idea, el hospital, como contexto social, atiende relativamente,
los requerimientos educativos de los nifios y de los individuos en

general (Gonzalez-Simancas y Polaino-Lorente, 1990).

Nuestras conductas y proyectos se desarrollan en un tiempo y
en un espacio. En este sentido, una persona que esta internada en
un hospital, dispone de un tiempo que se le ha de ayudar a
estructurar. Como sefalan Dobbs y Poletti (1981), ese tiempo debe
servir para ayudar a la persona hospitalizada a desarrollarse, a
establecer una buena relacidn con su entorno, a comunicarse y a

aprender.

Eiser y Patterson (1984) exploran las creencias de nifios sanos,
de 5 a 10 afios, sobre como emplear el tiempo, durante todo el dia,

si estuvieran en un hospital:

. La mayoria de los ninos esperaban permanecer en la
cama.
. Los nifios mayores (7-10 afos), con mas frecuencia que

los pequenos (5-6 afios), esperaban jugar con otros

niflos, leer o ver la televisién. Creian ademas que se iban

a aburrir.
. Sélo dos nifios, conocian la posibilidad de ir a la escuela.
. En relacion a sus creencias, sobre lo peor que les podia

pasar, sefalan, principalmente, aspectos relacionados con
el dolor de la enfermedad y el tratamiento, ademas de

mencionar el poder estar aburridos.
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En el caso de los adolescentes, Denholm (1988) sefala que
éstos encuentran, entre los factores negativos de la hospitalizacién, la
falta de actividades, mientras que consideran positivas las actividades
recreativas y ludicas que pueden realizar durante su estancia en el

hospital.

La estructuracion del tiempo durante la hospitalizaciéon debe
estar regida por: la edad, el tipo de enfermedad, la duracién de la
hospitalizacion, la inmovilidad requerida, el nivel cognitivo y el grado
de desarrollo psicosocial (Dobbs y Poletti, 1981). También, es
aconsejable conocer las caracteristicas cognitivo-emocionales,
manifestadas en el paciente pediatrico, como consecuencia del
impacto de la experiencia de la enfermedad y la hospitalizacién, ya
gue estas van a determinar la conducta del nifio y van a implicar la
necesidad de un acercamiento individual y especifico, para ofrecerle
las actividades mas adecuadas a su estado y fomentar una

comunicacion efectiva.

Las implicaciones educativas, en el entorno hospitalario pueden
clasificarse en dos grandes grupos: por un lado, actividades ludicas,
que son aquellas que inciden en el desarrollo de la personalidad; y
por otro lado, actividades educativas, aquellas que inciden en
materias de aprendizaje escolar, segun las condiciones de cada

paciente pediatrico (Palomo, 1992).

Conclusiones. Actividades psico-educativas en el entorno

hospitalario

Uno de los aspectos mas frecuentes en la experiencia de la
hospitalizacion infantil es la ansiedad que se produce en el paciente
pediatrico. Esta situacion psicoldgica no favorece el aprendizaje, por
lo que es conveniente tranquilizarlo y hacerle sentirse seguro. En
este sentido Pericchi (1983) recuerda que “hospitalizar”, significa

originalmente “acoger” o “poner en lugar seguro”.
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Las actividades relacionados con el aprendizaje de las materias
y contenidos escolares pueden estar ausentes del contexto
hospitalario debido, por un lado a que no constituyan el objetivo de la
atencién médica y por otro, a la imposibilidad de ser atendidas por el
ya sobrecargado personal sanitario (Gonzalez-Simancas y Polaino-
Lorente, 1990). Sin embargo, es necesaria la inclusion de estas
actividades adaptadas al contexto donde se van a realizar, el hospital,
para cubrir las necesidades de instruccion que tiene el nifio
hospitalizado y de este modo, favorecer la educacién de los pacientes

pediatricos en edad escolar.

La implantacién de los contenidos y actividades del curriculum
ha de ser flexible; es decir, tener en cuenta las caracteristicas y el
estado biopsicosocial del nino enfermo (por ejemplo, en este sentido,
no seria adecuado pretender una preparacion a largo plazo en un
paciente con pocas posibilidades de futuro). En referencia a esta idea
Polaino-Lorente (1990) sefiala que una buena adaptacién del nifio al
hospital ha de anteponerse a la eficacia de los rendimientos
académicos, la salud a los aprendizajes y por ultimo, la optimizacion

de la evolucion clinica a la programacion curricular.

Desde el punto de vista psicolégico y educativo, podrian
considerarse, entre otras, algunas actividades basicas que se

lograrian llevar a cabo (Gonzalez-Simancas y Polaino-Lorente, 1990):
= Evaluacion inicial del alumno.

= Formulacién de objetivos generales e individualizaciones
segun las necesidades escolares de cada sujeto, los efectos
biopsiquicos de la enfermedad y los factores psicosociales de

la hospitalizacién.

» Actividades de ensefianza-aprendizaje mas adecuadas a los

objetivos.
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» Evaluacion periddica, asesoramiento y seguimiento del

proceso.

El seguimiento puede continuar hasta que el nifio logre la
readaptacion al medio escolar después de finalizar su estancia en el

hospital.

Para concluir, insistir en la necesidad de potenciacién de la
atencion especifica e integral a aquellas situaciones de necesidades
psicolégicas y educativas de los niflos que se encuentran en
contextos hospitalarios. Dicha atencién deberda ser sensible a las
consecuencias adversas que el aislamiento del contexto social y

educativo ordinarios pueden acarrear en la infancia.

Las Unidades Psicopedagdgicas y las Aulas Hospitalarias son
dispositivos, que aparecen en una sociedad cambiante e innovadora,
en contextos excepcionales de aprendizaje, como son los centros
hospitalarios, con la finalidad ultima de ayudar, reforzar y apoyar
psicolégica y educativamente, los procesos de enfermedad vy
hospitalizacion infantil, con el fin de conseguir la mayor normalizacién
en la vida del paciente y su familia. En el presente trabajo hemos
revisado, inicialmente, cuestiones significativas de la Psicopedagogia
Hospitalaria: justificacidon, destinatarios, metodologia, temporalizacién
y profesionales responsables de los procesos; para, por ultimo,
centrarnos en las actuaciones e implicaciones educativas especificas

en aulas hospitalarias.
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RESUMEN

Este trabajo tiene como objetivo desarrollar un estudio empirico
sobre el estrés experimentado por padres de hijos enfermos

hospitalizados.

Concretamente se estudian algunas de las variables que han
sido relacionadas con el estrés paterno en estas circunstancias, con el
fin de establecer cuales de ellas son las mas intensamente asociadas
al estrés. Nuestros resultados demuestran que la observacidon de los
sintomas de la enfermedad del hijo, las relaciones con el personal
sanitario y las demandas del hijo enfermo, son los tres aspectos mas

estresantes en los padres.

Resultados adicionales se ofrecen tras el analisis de variables
sociodemograficas tales como la edad o el sexo del paciente, asi

como otras caracteristicas de los padres. Todos ellos, aspectos
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potencialmente mediadores del padecimiento de estrés durante la

hospitalizacion infantil.
ABSTRACT

The aim of this article is to carry out an empirical study of the

stress experienced by parents of sick children admitted to hospital.

Concretely we study some of the variables that have been
related to the paternal stress in these circumstances, in order to
establish which of them are the more intensely associated with
stress. Our results demonstrate that the observation of the disease
symptoms of the son, the relations with the sanitary personnel and
the demands of the sick son, are all three aspects more generator of

stress in the parents.

Additional results are provided in relationship with the analysis
of social and demographics variables such as the age or the sex of
the patient, as well as other characteristics of the parents. All of them
are potentially mediating aspects of stress suffering during the

infantile hospitalization.

PALABRAS CLAVE

Hospitalizacion infantil. Estres parental. Aspectos psicosociales.
KEY WORDS

Infantile hospitalization. Parental stress. Psycho-social aspects.
INTRODUCCION

La hospitalizacion infantil presenta habitualmente repercusiones
negativas, no solo en el paciente pediatrico, sino también en la
familia y especialmente en los padres (Lizasodin y Polaino-Lorente,
1992). El conocimiento por parte de éstos de la enfermedad de un
hijo y su posterior hospitalizacion, puede suponerles un impacto
psicolégico con consecuencias afectivas, emocionales vy

comportamentales, que pueden en algunos casos incluso interferir
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sobre su adaptacion socio-emocional y su salud, tanto fisica como
psicolégica (Méndez y Ortigosa, 1997; Polaino-Lorente y del Pozo,
1996; Cano-Vindel y Miguel-Tobal, 2001; Latorre y Montafiés, 2004).
La importancia e incluso la gravedad de estas repercusiones variaran
en funcidn de muchas variables, entre las que se incluirian algunas
como la naturaleza y curso de la enfermedad del nino, el hecho de
gue existan hospitalizaciones previas o no (Fernandez y Lépez, en
prensa), la dinamica familiar anterior, los recursos materiales y
personales previos, las ayudas de que se dispongan (médicas,
psicoldgicas o educativas), etc. Eso por no hablar de factores sociales
(Sandin, 2003) o de otros que han sido estudiados dentro de una
amplia diversidad, como por ejemplo circunstancias geograficas

(Yantzi, Rosenberg, Burke y Harrison, 2001).

Los progenitores estan expuestos, en el contexto hospitalario, a
estresores que pueden generar intranquilidad e incertidumbre sobre
su papel, sentimientos de incompetencia ante el desconocimiento de
las labores de cuidado de sus hijos enfermos e inquietud ante la
interaccion con los procedimientos e instrumentos terapéuticos
aplicados a sus hijos como pacientes pediatricos. Todas estas
circunstancias, entre otras, conducen en ocasiones al incremento de
expresiones de miedo e incluso ira, componentes de una emocion
negativa mas intensa (Pérez y Gonzalez, 2005). Como consecuencia
podemos encontrar altos niveles de ansiedad que afectarian
negativamente por otra parte, al nifo (Ortigosa y Méndez, 2000;
Trianes, 2002). Las reacciones infantiles ante los acontecimientos
vividos durante la hospitalizacidon, pueden verse mediatizadas por la
propia capacidad de reconocimiento de emociones (del Barrio, 2000),
pero sobre todo por la percepcion de las reacciones de alteracidn
emocional de los padres (Ochoa y Polaino-Lorente 1999), siendo
posible por tanto un efecto de transferencia de emociones (Fernandez
y Lopez, en prensa) con consecuencias potencialmente negativas

sobre el ajuste a la hospitalizacién e incluso en la recuperacién del

116

——
| —



Estrés parental en la hospitalizacion infantil _

nino (del Barrio, 2003; Blanco, Cano-Vindel, Camufnas, Mioguel-

Tobal, Salayero y Pérez, 2001).

Es bien conocida, en el ambito clinico, la idea de que la forma
como la familia responde a la enfermedad, crénica o no, y al proceso
de hospitalizacién, cuando éste existe, es un importante factor a
tener en cuenta para el buen estado psicosocial del paciente
pediatrico (Lizasodin y Polaino-Lorente, 1992; Ochoa, Reparaz y
Polaino-Lorente, 1996 y 1997a; Small, 2002).

Los estresores percibidos por los progenitores en el contexto
hospitalario, sus expresiones emocionales negativas ante los mismos,
ademas de otros aspectos inherentes al propio proceso de
hospitalizacion del nifo, son variables moduladoras que pueden
ejercer gran influencia sobre sus hijos enfermos y hospitalizados
(Ortigosa y Méndez, 2000; Ortigosa, Quiles, Carrillo y Pedroche,
2000)). Parece evidente que si los padres logran adaptarse
eficazmente, influiran favorablemente sobre el nifio. Si por el
contrario, se muestran ansiosos o preocupados, contribuirdn a

incrementar los niveles de ansiedad del hijo.

La influencia parental puede ser un factor decisivo en la
experiencia de la hospitalizacion infantil. La revisidn de la literatura
pone de manifiesto la importancia de las actitudes y los
comportamientos de los padres para aliviar su propia ansiedad y para
ayudar a sus hijos a afrontar adecuadamente la experiencia (Ortigosa
y Méndez, 2000; Lépez de Dicastillo y Cheung, 2004).

Entre las principales variables asociadas al estrés parental
durante la hospitalizacion infantil, que han sido consideradas por
diversos autores (Ochoa, Reparaz y Polaino-Lorente, 1997b; Carter y
Miles, 1982), se encontrarian, por ejemplo, la apariencia fisica del
nino durante la enfermedad y la estancia hospitalaria, los
tratamientos que el nifio recibe, algunos de los cuales pueden ser

invasivos o0 presentar riesgos asociados, las interacciones vy
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comunicacién con el personal sanitario, el comportamiento observable
y las verbalizaciones del nifo durante la experiencia, sobre todo
aquellas que se relacionan con expresiones emocionales. El
comportamiento especifico del personal sanitario asi como la
alteracién de los roles paternos como consecuencia de las demandas
gue manifiesta el nifio, las expectativas de seguimiento o la alteracion
de la vida diaria y los cambios en la costumbres e interacciones
familiares, han sido también aspectos que han merecido la atencion

de los investigadores.

Los padres de nifios hospitalizados suelen percibir el
surgimiento de limitaciones y cambios en el ejercicio de sus roles de
cuidadores habituales. La hospitalizacién de un hijo les suele obligar a
suspender las actividades de la vida diaria, para atender de forma
prioritaria las exigencias médicas y sintomatologia clinica que puedan
surgir en el nifno enfermo. Es poco comun que los progenitores estén
inicialmente preparados para llevar a cabo las modificaciones en las
rutinas familiares que una enfermedad seria y un ingreso sanitario
implican, ocasionandoles sentimientos de desesperanza e impotencia

(Berenbaum y Hatcher, 1992; Ochoa y Polaino-Lorente, 1999).

Algunos autores concluyen que podrian ser tres las categorias
de factores que inciden en el estrés paterno durante la hospitalizacion
de un hijo. Asi, se destaca (Ochoa y Polaina-Lorente, 1999) la
gravedad de la enfermedad infantil, la calidad de la comunicacion
entre el personal sanitario y los padres y por ultimo las circunstancias
familiares previas a la hospitalizacion, entre las que se incluyen la
estabilidad o la calidad de las interacciones familiares, como los
aspectos mas relevantes. De hecho, entre las opciones de
intervencion practica, siempre se incluye la facilitacion de una
informacion de calidad y eficaz a la familia, junto con iniciativas mas
diversas dirigidas a reducir efectos emocionales e incluso

psicopatoldogicos como consecuencia de la enfermedad y la
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hospitalizacion (Méndez, Ortigosa y Pedroche, 1996; Silvero y Ochoa,
2001; Ochoa, 2003).

En otra amplia linea de estudios se ha prestado atencién a
variables sociodemograficas. En ese sentido, algunas investigaciones
(por ejemplo Baguena y Chisbert, 1998) han determinado que el sexo
del hijo podria ser una variable moduladora del desarrollo de
alteraciones emocionales. Algunos autores constatan, por ejemplo,
gue tener una nifla con una alteracion fisica o con una enfermedad
crénica, en lugar de un niflo, se asocia con niveles mas bajos de
estrés por parte de los padres (Frey, Fewell y Vadasy, 1989). En
relacién con la hospitalizacién infantil, ésta podria implicar igualmente
efectos diferenciales acerca del grado de estrés y ajuste de los padres

a la enfermedad y la hospitalizacién de un hijo.

La edad de los pacientes pediatricos hospitalizados también
parece tener efectos diferenciales en el grado de estrés y en el
impacto de la experiencia. La etapa comprendida entre los cuatro
meses y los seis afios es la que parece provocar, con respecto a la
hospitalizacion, mayor grado de preocupacion, ansiedad y estrés en
los padres (Schechter, 1993). Sin dejar de tener en cuenta que una
intensa preocupacién podria ser un componente involucrado en la
ansiedad (Prados, 2005).

Por otra parte, Patrick, Padgett, Schlesinger, Cohen y Burns
(1992) establecen que los padres jovenes de nifios con enfermedades
cronicas que estan ademas hospitalizados, muestran una mayor
inclinacién a presentar estrés, siendo ésta una tendencia mucho mas
moderada en padres mas mayores. Particularmente ésta
predisposicién puede considerarse logica debido a que la madurez y
la capacidad de afrontar las situaciones, por lo general, aumentan
con la experiencia y estan correlacionadas, en la mayoria de las

ocasiones, con el aumento de las vivencias. Al igual que se puede
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esperar que los padres jovenes perciban diversos aspectos implicados

en la estancia hospitalaria, como mas amenazantes.

Las estrategias de afrontamiento utilizadas con mas frecuencia
por los padres durante la hospitalizacion de sus hijos son la blusqueda
de informacion, la identificacion de los recursos propios sobre el
reconocimiento de las causas y prondstico de la enfermedad, el uso
de las redes de apoyo social (Krohne y Slangen, 2005) y la
racionalizacion para comprender la experiencia que estan viviendo
(Melamed, 1993). Algunos estudios han demostrado que, en general,
los padres con niveles educativos mas bajos tienden a demostrar
tasas superiores de estrés con la hospitalizacion de sus hijos, que
aquellos padres con niveles educativos mas elevados (Patrick et al.,
1992). Sin embargo, estos mismos estudios hablan de una mayor
intransigencia, critica y desconfianza por aquellos padres con niveles

educativos mas altos.

El objetivo primordial de este estudio descriptivo transversal
(Montero y Ledn, 2005), estriba en contrastar algunos de los
aspectos mas relevantes que influencian el grado general de estrés
percibido en los padres como consecuencia de la hospitalizacién de

sus hijos.

Mas especificamente intentamos dilucidar con mayor
concrecién, qué aspectos de la hospitalizacidon infantil, de los mas
frecuentemente considerados segun la bibliografia revisada, suponen

realmente un mayor estrés para los padres.

En segundo lugar se estudiaran diversas variables de caracter
sociodemografico que podrian mediatizar dicha asociacidn. Entre ellas
podemos diferenciar las infantiles por un lado, y las paternas por
otro. Entre las primeras atenderemos al sexo y la edad de los ninos
de la muestra como variables moduladoras asociadas al estrés
paterno en nuestra muestra. Entre las relativas a los padres,

estudiaremos la edad paterna, el sexo y el nivel educativo o
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formacién académica con objeto de determinar si también puede ser

una variable implicada en la percepcion del estrés.
METODO
Sujetos

En esta investigacion se contd con una muestra de sujetos
compuesta por 85 nifos hospitalizados y sus 85 progenitores. Se les
propuso la participacion a mas de 130 familias en total, mas de 45

declinaron por tanto el ofrecimiento.

La muestra infantil la constituian 38 nifios (45,2%) y 46 nifas
(54,8%). Sus edades estaban comprendidas entre 4 y 16 afios
(M=9,15; DT=3,42). Fueron escogidos al azar, entre los pacientes
ingresados en dos centros del Sistema Andaluz de Salud, en la
provincia de Granada (Hospital Clinico Universitario San Cecilio) 68
casos (80%) y Malaga (Hospital Comarcal de Antequera) 17 casos
(20%). Se clasificaron en tres grupos por edades: un primer grupo de
28 preescolares, (33%) de edades entre 4 y 6 afios, un segundo
grupo de 33 escolares (38,8%), de entre 7 y 11 afos de edad y por
ultimo otro grupo de 24 adolescentes (28,2%), de edades entre 12 y

16 anos.

La muestra de padres estaba formada por 60 mujeres
(70,6%) y 25 varones (29,4%). Sus edades oscilaban entre los 24 y
los 65 anos (M=38,8; DT=7,12).

Instrumentos

La recogida de informacion se llevdo a cabo a través de una
entrevista, durante la cual, se aplico un instrumento dirigido a
recabar datos socio-demograficos, concretamente la edad de los
sujetos, el sexo y la duracion de la estancia hospitalaria.
Paralelamente se procedid a la aplicacion de una escala de valoracién

del estrés paterno, la cual se detalla a continuacion.
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Se utiliz6 la Escala de Estrés Parental (Ochoa, Reparaz y
Polaino-Lorente, 1997b), traduccidén y adaptacion al castellano de la
Parental Stressor Scale (PSS), desarrollado por Carter y Miles (1982).
Esta escala reune un conjunto de items representativos de las
posibles circunstancias hospitalarias susceptibles de generar estrés
parental durante la hospitalizacién infantil. Por experiencia estresante
se entiende aqui una experiencia o vivencia que causa ansiedad o

tension.

Se trata de un cuestionario que consta de 36 items tipo Likert
con un espectro de respuesta de cinco opciones que oscilan desde 1
“no estresante” a 5 “extremadamente estresante”, dividido en 6
subescalas o categorias de estrés paterno (apariencia fisica del nifio,
tratamientos recibidos, comunicacién con el personal sanitario,
conductas y respuestas emocionales del nifio, comportamiento del
personal sanitario y alteracidén de los roles de los padres/expectativas
de seguimiento). Ademads de esta estructuracién, el instrumento
incluye un Ultimo item (N© 37), que pretende evaluar el impacto
general causado por la hospitalizacion pediatrica en los padres
investigados. Este item no forma parte de ninguna subescala, se trata

de una puntuacién de estrés paterno independiente.

El cuestionario puede puntuarse de dos maneras tomando en
cuenta cada subescala por separado; o todo el cuestionario
constituyendo un solo indice. Ademas el item 37, como se ha

indicado, ofrece una valoracién adicional del estrés.

Cuando se toma en consideracién cada escala por separado, se
divide la suma de los resultados obtenidos en esa escala, entre el
numero de items que la componen y que han sido valorados del 1 al
5. Desde este modo, pueden obtenerse 6 indices de estrés en

distintas situaciones.

Si se desea atender a todo el cuestionario constituyendo un

solo indice; entonces, se divide la suma de todas las contestaciones
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entre el nUmero de items. De esta forma se obtiene una expresion
general de estrés en los padres, como consecuencia de la

hospitalizaciéon de su hijo.

La puntuacion general maxima que un sujeto podria obtener en
el cuestionario seria de 5 puntos y la minima de 1, al igual que en

cada una de las subescalas y en el item 37.

El coeficiente alpha global de este instrumento ofrecido por sus
autores (Carter y Miles, 1982) es de .99, el global obtenido por los
autores de la adaptacion espafiola (Polaino-Lorente y Ochoa, 1992)

alcanza un valor de .92.

Los indices de consistencia para cada una de las subescalas del
cuestionario en otros estudios, son también excelentes (Polaino-
Lorente y Lizasoain, 1992; Ochoa, Reparaz y Polaino-Lorente,
1997b).

En nuestro caso, los resultados tanto por subescalas como en
relacién con la puntuacion global, son satisfactorios. Se detallan en la
tabla 1.

Tabla 1.- Consistencia interna del cuestionario en nuestro estudio.

Subescalas Coeficientes
Alpha
Sub. 1.- Apariencia fisica del nifio .75
Sub. 2.-Tratamientos recibidos .75
Sub. 3.-Comunicacion con el personal sanitario .80
Sub. 4.-Conductas y respuestas emocionales del nifio .89
Sub. 5.-Comportamiento del personal sanitario .70
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Sub. 6.-Alteracion de los roles de los padres / .70

expectativas de seguimiento

Puntuacién global. .89

Procedimiento

Los criterios de inclusion para la muestra infantil contemplaron:
hospitalizacion en los centros sanitarios descritos, edad comprendida
entre 4 y 16 afios, permanencia en el hospital no superior a una
semana ni inferior a un dia, admision en plantas pediatricas de
cuidados medios, voluntariedad en la participacion en el estudio, (con
firma de consentimiento informado) y encontrarse en situacién de
pre-alta. Con respecto a los criterios de exclusion de los sujetos
infantiles, se tuvo en cuenta la presencia dolor, fiebre, vomitos,
incapacidad para hablar, inmovilidad, aislamiento preventivo,
discapacidad mental, recuperacion postquirdrgica y/o realizacion
previa de una prueba complementaria antes de la entrevista, entre
otras circunstancias que desaconsejaran o impidiesen la recogida de

informacion.

Se comprobaba, en el listado de admisién de pacientes
ingresados, los datos personales y de filiacién; a su vez, ya en la
planta pediatrica, recogiamos las observaciones médicas y de
hospitalizacién de las historias clinicas. Una vez valorados los casos y
considerando los criterios de inclusidon establecidos para formar parte
de la muestra, procediamos a la entrevista de todos los individuos

disponibles y que quisieran colaborar ese dia.

Al contactar con la familia, nos presentdbamos, explicando la
finalidad de nuestro trabajo y el contenido de la entrevista. En todos

los casos, los instrumentos de medida utilizados fueron aplicados por
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los autores en presencia conjunta del nifio y el progenitor y el lugar

elegido fue la habitacion del paciente y/o la sala de juegos.

El soporte de estudio se cumplimentd, en todos los casos, de 15

a 22 horas, en los hospitales citados.
RESULTADOS

El analisis descriptivo de las puntuaciones generales obtenidas
en la PSS, reflejan una distribucién por encima de la media. En la
figura 1 puede observarse, teniendo en cuenta una puntuacién media
en el instrumento de 3, cdmo la mayoria de los sujetos se ubica por
encima de este niumero, lo que supone valoraciones altas o muy altas

de estrés.

Figura 1.- Distribucion de puntuaciones generales en la Escala de
Estrés Parental (PSS).

8 // \

2 Desv. tip. =,81
Media = 3,60
0 —T N =85,00

1,50 1,75 2,00 2,25 2,50 2,75 3,00 3,25 3,50 3,75 4,00 4,25 4,50 4,75

Frecuencia

Puntuacion total Escala de Estrés Patemo

Con objeto de determinar qué aspectos de la hospitalizacidon
infantil predicen en mayor medida la percepcion de estrés en los
padres, se llevd a cabo un analisis de regresién, en el cual se
introdujo como criterio la puntuacidon total del impacto general
causado por la hospitalizacién pediatrica en los padres investigados
(media total del item numero 37, recordemos que este indicador
pude ser utilizado como indice independiente de las subescalas del

instrumento) y como variables predictoras: la puntuacion total de la
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subescalas de Estrés Parental (PSS). Los resultados se muestran en

la siguiente tabla
Tabla 2.- Resultados del analisis de regresion.

(Siendo la variable Criterio el Impacto de estrés parental).

Criterio Predictores B t P
Sub. 1.- Apariencia fisica del nifio 0,443 4,074%*x* 0,000
Sub. 2.-Tratamientos recibidos -0,004 -0,040 0,968

Impacto

Estre Sub. 3.-Comunicacién con el personal sanitario 0,344 2,736%* 0,008
strés

Sub. 4.-Conductas y respuestas emocionales del nifio -0,003 -0,020 0,984

Parental
Sub. 5.-Comportamiento del personal sanitario -0,170 -1,426 0,158
Sub. 6.-Alteracién de los roles de los padres / 0,476 3,994*** 0,000
expectativas de seguimiento

F (6,74)=373,856; p<0,000.

El modelo explica el 96% de la variabilidad del impacto general
causado por la hospitalizacién pediatrica en los padres, segun la R2

corregida.

Los factores generadores de estrés parental que se muestran
como mas impactantes durante la hospitalizacion son: la observacion
de sintomatologia en el nifio, la atencién a las demandas del hijo

enfermo y las relaciones con el personal sanitario.

Figura 2.- Gréafica de regresidon parcial. Predictor: observacion de

sintomas.
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Figura 3.- Grafica de regresidn parcial. Predictor: atencidon a las
demandas del sujeto.

Escala de estrés paterno {Grado general
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Figura 4.- Grafica de regresién parcial. Predictor: relacién con el
personal sanitario.
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Nuestro segundo objetivo era indagar la posible influencia del
sexo de los hijos sobre el estrés en los padres. Para determinar esta
relacion se trabajé con la puntuacion total del cuestionario, o indice
de estrés general de los padres (media de los resultados obtenidos en
las seis subescalas que los componen) y el impacto general causado

por la hospitalizacion pediatrica en los padres investigados (media
total del item numero 37).

Un analisis t para muestras independientes llevado a cabo,
arrojoé los resultados que se detallan en la tabla 3.
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Tabla 3.- Diferencias en estrés paterno segun el género del hijo.

. Sexo del . L
Comparacion totales PSS . Media Analisis t
sujeto
Puntuacion total Escala de Varon 3,58 t (1,82)= -
Estrés Paterno Mujer 3,60 0,112; p=0,911
Impacto general de Estrés Varon 4,18 t (1,82)= -
Paterno Mujer 4,23 0,247, p=0,805

Asi pues, en nuestra muestra no existen diferencias
significativas en la apreciacion de estrés paterno segun el sexo del

paciente pediatrico.

Resultados similares se obtuvieron al estudiar la asociacion
entre la edad infantil y el estrés paterno. Para ello se dividid a los
sujetos en tres grupos segun su edad y se trabajé de nuevo con la
puntuacién total del PSS, y con el indice de impacto general causado

por la hospitalizacion pediatrica en los padres investigados.

Se llevaron a cabo los correspondientes analisis t para muestras

independientes, cuyos resultados se detallan en la tabla 4:

Tabla 4.- Resultados del analisis para muestras independientes segun
los grupos de edad infantil.

. Grupos de
Comparacion totales . o
edad de los | Media Analisis t
PSS .
sujetos
Puntuacién total Escala 4-6 afos 4,35 | t(1,59)= 0,095;
de Estrés Paterno 7-11 afos 4,33 p=0,9
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Impacto general de 4-6 afios 3,78 | t(1,59)= 1,079;
Estrés Paterno 7-11 afios 3,58 p=0,3
Puntuacion total Escala 4-6 afnos 4,35 | t(1,50)= 1,493;
de Estrés Paterno 12-16 afios 3,91 p=0,14
Impacto general de 4-6 afos 3,78 | t(1,50)= 1,534;
Estrés Paterno 12-16 afios 3,41 p=0,13

Puntuacion total Escala | 7-11 afios 4,33 | t(1,55)= 1,610;

de Estrés Paterno 12-16 afios 3,91 p=0,11
Impacto general de 7-11 afos 3,58 | t(1,55)=0,758;
Estrés Paterno 12-16 afios 3,41 p=0,45

Ninguno de los analisis resulté significativo por lo que podemos
concluir que en nuestra muestra, y en los rangos de edad estudiados,
no aparecen diferencias en la apreciacion de estrés paterno segun la

edad del paciente pediatrico.

Paralelamente tampoco se obtuvieron diferencias significativas

en la percepcion de estrés, entre padres y madres.

Otro de nuestros objetivos era determinar si en efecto y de
acuerdo con otros investigadores (Patrick et al, 1992), la percepcion
de estrés paterno podria oscilar en funciéon de la edad paterna. Al
efecto se distribuyd a los padres en grupos segun su edad
(diferenciando entre “jovenes”: intervalo de edad de 18 a 39 afios y
“mayores”: intervalo de edad de 40 a 65 afios), y se procedié a

buscar diferencias significativas.

Al relacionar esta variable con la puntuacién total en la Escala

de Estrés Parental, no se observaron diferencias significativas. Sin
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embargo, cuando se analizaron pormenorizadamente las subescalas
del instrumento, nos encontramos con diferencias significativas de
interés. Como se puede apreciar en la tabla 5, se encontraron
divergencias entre padres jévenes y mayores en dos variables: el
comportamiento del personal sanitario asi como las demandas del

sujeto enfermo.

Tabla 5.- Diferencias en percepcion de estrés segun la edad paterna.

Puntuaciones PSS Edad del
. Media Analisis t

progenitor

18-39 afos 3,73 t (1,82)= 1,592;
Sub. 1. Observacion de sintomas

40-65 afios 3,35 p=0,115

18-39 anos 3,07 t (1,82)= 0,263;
Sub. 2. Tratamientos recibidos

40-65 afios 3,01 p=0,793

18-39 anos 3,97 t (1,80)= 0,808 ;
Sub. 3. Relaciones personales

40-65 afios 3,78 p=0,421

18-39 anos 3,75 t (1,83)= 1,265;
Sub. 4. Conductas emocionales

40-65 afios 3,51 p=0,265
Sub. 5. Comportamientos del personal 18-39 afios 3,67 t (1,80)= 2,353;
sanitario 40-65 afios 3,07 p<0,021*

18-39 anos 4,19 t (1,51)= 1,785;
Sub. 6. Atencion demandas del sujeto N

40-65 afios 3,81 p=0,05
Puntuacidn total Escala de Estrés 18-39 afios 3,72 t (1,83)= 1,63;
Paterno 40-65 afios 3,43 p=0,11

Por ultimo nos propusimos determinar si el nivel educativo de
los padres podria asociarse al estrés que estos percibian en relacién
con la hospitalizacién de sus hijos. De nuevo se tuvo en cuenta tanto

la puntuacion global de la Escala de Estrés Parental (PSS), como las
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puntuaciones parciales en las diferentes subescalas. Previamente se
establecieron grupos de niveles formativos de los padres (sin

estudios, primarios, medios y superiores).

Tras un pormenorizado ANOVA inicial de un factor, en que se
tomaron como variables dependientes, la puntuacion total en el
instrumento y sucesivamente todas las puntuaciones parciales de las
subescalas, y como factor en todos los casos el nivel de formacién de
los sujetos, solamente resultaron significativas, la subescala 1,
observacién de sintomas, (F (3,80)= 4,47; p=,006); vy
marginalmente la puntuacién total en el cuestionario (F (3,81)= 2,27,
p=,056).

A continuacion y con referencia a estas dos variables, se
llevaron a cabo diversos andlisis t para muestras independientes,
cuyos resultados precisaron y matizaron los anteriores. Los

resultados significativos se resumen en la tabla 6.

Tabla 6.- Diferencias en percepcion de estrés segun el nivel de

formacién de los padres.

. Formacion del . L.
Puntuaciones PSS . Medias Analisis t
progenitor

t(1,11)=2,603;

Observacion de sintomas Sin estudios/Superiores 3.81/2.20 0.02
p=0,

. . t (1,69)=1,997;
Observacion de sintomas Primarios/Medios 3.80/ 3.27

p=0,04
. , t(1,24)=2,119;
Observaciéon de sintomas Medios/Superiores 3.27 / 2.20 0.04
p=0,
. , t (1,53)=3,360;
Observaciéon de sintomas Primarios/Superiores 3.80/ 2.20 0.01
p=0,
e —
Puntuacion total del ) ] ) t(1,11)=
) ] Sin estudios/Superiores 3.79/ 2.96
cuestionario 1,423; p=0,01
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Puntuacién total del t(1,53)=
Primarios/Superiores 3.73/ 2.96
cuestionario 2,274; p=0,02

De forma grafica, la tendencia implicita en los resultados puede

observarse en la figura 5.

Escala de estrés

5,00 — B paterno (Grado
general de estrés)
Subescala 1.

B Observacién de
sintomas

Sin estudios Primarios Medios Superiores
Nivel de estudios del Progenitor

De forma resumida y para concluir, los resultados encontrados
inciden en la tendencia de que mayores niveles de formacion, se
asocian a menor estrés. Y que estas diferencias son mas significativas
entre los extremos, esto es entre padres sin estudios o con estudios

primarios y aquellos que tienen estudios superiores.

Con respecto a la unica dimensién especifica de estresores que
resultd significativa, la observacion de los sintomas de la enfermedad
en el hijo se impone como una variable que explica las diferencias
encontradas entre todos los niveles de formacién estudiados.
Concretamente, a menor nivel de estudios o formacién, esta variable

se asocia con mayores niveles de estrés en los padres.
DISCUSION / CONCLUSIONES

El objetivo de éste trabajo ha consistido en analizar algunas
variables que podrian presentar una asociacion con el ajuste

emocional paterno y concretamente, influenciar el grado general de
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estrés percibido, como consecuencia de la hospitalizacion de sus
hijos. La importancia de la afectacién de los progenitores durante
este tipo de situaciones, es clara si tenemos en cuenta que los padres
desempefian un doble papel en la experiencia, funcionando como
figuras de apoyo y como modelos que sus descendientes imitan
(Berenbaum y Hatcher, 1992). En éste sentido, inicialmente
pensamos que las distintas reacciones emocionales vy
comportamentales de los progenitores son importantes, no sélo, para
la consecucion del equilibrio preciso en la proteccion de todo el
sistema familiar, sino que también caracterizan las actitudes y los
sentimientos del paciente pediatrico, e incluso inciden en su

recuperacion.

El principal de nuestros resultados deriva del analisis de
diversos aspectos especificos de la hospitalizacion infantil y su
influencia sobre la percepcién de estrés paterno. De las variables
estudiadas, las relaciones con el personal sanitario, la necesidad de
atender las demandas de un hijo enfermo y sobre todo los cambios
en la apariencia fisica del nifo debidos a la enfermedad que padece,

han sido las mas intensamente relacionadas.

De estos tres aspectos, las circunstancias relativas a los
cambios fisicos observables (color, delgadez, temperatura, textura de
la piel, apariencia fisica, etc.) que sus hijos pueden experimentar con
motivo de la enfermedad y la hospitalizacion, seria la primera

cuestion mas estresante en la muestra estudiada.

El segundo aspecto, la atencidn a las demandas del hijo
hospitalizado, podria cobrar protagonismo por lo que implica de
alteracién de los roles de los padres asi como cambios no deseados
en la vida diaria. En esta variable se incluyen circunstancias tales
como las alteraciones de las rutinas y costumbres de la vida familiar,
e incluso las repercusiones sobre la vida profesional, ocasionados por

la necesidad de atender las demandas de un hijo enfermo. Aspectos
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que inciden en este contexto, circunscriben cuestiones tales como el
no poder cuidar todo el tiempo de su hijo, no saber ayudar ante las

crisis y empeoramientos, no poder visitarlo cuando se quiere, etc.

Estos dos aspectos destacan también en el trabajo de otros
autores. Asi, Polaino y Lizasoain (1992) encuentran que el factor
“sintomas” del hijo enfermo es el que mas alto puntia en la muestra
estudiada, mientras que la alteracién de los roles paternos es el
factor que mas correlaciona con el resto de los factores estudiados.
En nuestra investigacion, aparte de estas dos dimensiones, un
aspecto adicional también ha resultado significativo. Este tercero
incluiria cuestiones como las explicaciones demasiado rapidas por
parte de los profesionales, el empleo de palabras que no entienden,
apreciaciones contradictorias respecto del nino, la amabilidad, la falta

de atencién cuando es demandada, etc.

Otras variables estudiadas parecen tener menor importancia en
relacion con el estrés paterno durante la hospitalizacion.
Concretamente los comportamientos y respuestas emocionales del
nifo, el detectar cambios en la conducta y la personalidad de los hijos
atribuibles a la enfermedad y la hospitalizacion, manifestaciones
como confusién, quejas vy lloros, sensacibn de cansancio,
demostracién de reacciones de ira, problemas de comportamiento,
etc., no resultaron tan importantes. Tendencia similar a la encontrada
en relacion con los tratamientos recibidos asi como el
comportamiento del personal sanitario. En estas dimensiones se
incluian por ejemplo aspectos como la peligrosidad potencial de las
intervenciones médicas, o variables relacionados con la atencidn
hospitalaria y la labor sanitaria como el recibir poco interés, la posible
diversidad de profesionales que tratan al nino, falta de intimidad,
omisién de nombres, dejadez percibida en las funciones, no atencion

inmediata a demandas especificas, etc.
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De forma general, los factores derivados de la enfermedad
infantil: inmovilidad, limitaciones funcionales, padecimiento de dolor,
incapacidad, cambios de temperatura, impotencia, debilidad
fisiolégica, etc., suelen ser los aspectos mas alarmantes para los
progenitores. De hecho es légico pensar que cuanto mas severa y
mas grave sea la dolencia mayor sera el grado de estrés
experimentado por los padres ante la vivencia de dicho evento. Los
padres suelen necesitar razones y respuestas que puedan
comprender, para adquirir la sensacion de un mayor control sobre la
situacidon, con el proposito de reducir cualquier sentimiento de
desesperanza e impotencia. Este resultado podria explicar en parte
gue la relacién con los profesionales también pueda ser importante a
la hora de generar estrés, dado que ellos son los que podrian
asociarse a explicaciones o conocimientos sobre la sintomatologia,

por ejemplo.

Cuando se informa a los padres sobre la enfermedad de un hijo
y sobre la posibilidad de hospitalizacién, pueden aparecer respuestas
de incredulidad, ansiedad, ira, miedo, rebeldia o depresién. Se
pueden autoinculpar de la desgracia, percibir indefension vy
frustracién ante la sintomatologia, cuestionando sus habilidades para
cuidar al hijo y estas emociones a su vez, les pueden provocar estrés

por su aparente incapacidad en resolver la situacion.

En otro objetivo de nuestro estudio, nos cuestiondbamos si la
impresion de estrés paterno por hospitalizacion infantil podria variar
en funcion de diferentes variables de caracter psicosocial. En relacion
con el género del paciente pediatrico, en nuestro caso no aparecen
diferencias en la apreciacion del estrés parental. Los resultados no
concuerdan con lo referido en otras investigaciones que indican que el
sexo del nifio tendria un efecto en el ajuste emocional paterno a la

situacion, siendo mas dificil de lograr en el caso de que el enfermo
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sea un chico (Frey et al., 1989). Quiza nuestros datos sean mas

acordes con una vision mas actual de la igualdad entre géneros.

En relacion con la edad de los pacientes pediatricos
hospitalizados, y su posible relacion con efectos diferenciales en el
grado de estrés y el impacto de la experiencia en los progenitores,
nuestros datos tampoco concuerdan con la bibliografia revisada. Las
diferencias entre los tres grupos de edad considerados no resultaron
significativas. Seria posible pensar, a tenor de los hallazgos de otros
estudios (Schechter, 1993), que cuanto menor sea la edad del nifio,
los padres podrian percibir una mayor sensacion de peligro vy
amenaza, mayor necesidad de proteger al menor, mayor
preocupacion por el transcurso de la enfermedad, mas impacto
emocional por la separacion, etc., sin embargo en las franjas de edad

estudiadas, no llegan a encontrarse diferencias significativas.

Quiza este resultado se deba a la discrepancia entre las edades
consideradas en nuestro estudio y las tenidas en cuenta en aquellos
que si encuentran estas diferencias (Schechter, 1993).
Concretamente, el dejar fuera la franja de edad de niflos menores de
4 anos, parece eliminar diferencias encontradas en otros estudios.
Durante el periodo de los 6 meses a los 5 anos el nifo podria generar
en los padres mayor vulnerabilidad psicoldgica a la circunstancias del
contexto hospitalario, siendo las edades mas criticas, segun otros
autores, las ubicadas entre los 6 meses y los dos afios de vida
(Gomez de Terreros, Doménech y Gomez de Terreros, 1996).
Posiblemente este extremo merezca mayor atencion en estudios

futuros.

En otro de los aspectos que nos interesaba, esperabamos que
los padres jovenes (intervalo de edad de 18 a 39 afos) percibiesen
mayor grado de estrés que los padres “mayores” (40 a 65 afios) y
buscabamos ademas variables que pudiesen arrojar luz en estas

diferencias. Aunque las discrepancias segun la edad, habian sido
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indicadas en diversos estudios (Patrick et al, 1992), en nuestro caso
las diferencias encontradas entre las dos franjas de edad
consideradas existen, aunque con matices. Tomando en consideracion
el volumen general de estrés paterno, nuestros datos no nos
permiten afirmar que en una franja de edad se tenga mas o menos
estrés que en otra. Sin embargo, el estudio especifico de diferentes
dimensiones 0 conjuntos de estresores relacionados con la
hospitalizacion, sefialé dos aspectos, el comportamiento del personal
sanitario y las demandas del sujeto enfermo, como mas estresantes
en padres jovenes. Cuestiones como la informacién y el trato recibido
por los profesionales durante la hospitalizacion, y las nuevas
demandas del hijo en la medida en que quizd alteran el
funcionamiento diario familiar, serian las variables mas intensamente
asociadas. Un menor estrés en padres mas maduros, y en estas
variables especificas, puede considerarse ldgico si pensamos que la
madurez puede estar asociada a una mayor capacidad de afrontar

situaciones complejas.

Otros estudios han determinado que los padres mayores
expresan una mayor confianza en la intervencion de los profesionales
sanitarios que los padres mas jovenes (Devellis, Devellis, Blanchard,
Klotz, Luchok y Voyce, 1993), lo que podria explicar también algunos

de nuestros resultados.

En nuestro caso, y sobre estos hallazgos, hemos de ser en
cierta medida cautos, habida cuenta de la consistencia interna
obtenida en las escalas en las que las diferencias segun la edad
resultan significativas. Un valor de 0,70 como el obtenido, se haya en
el limite (Prieto y Mufiz, 2000), lo que podria aconsejar, por ejemplo,
estudios posteriores con muestras mas amplias, en los que se puedan
utilizar otros instrumentos de evaluacién o en los que se estratifique

de forma alternativa la diversidad de la muestra.
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Nos llamé la atencidn no encontrar diferencias significativas en
la percepcion de estrés en funcion del sexo paterno. En nuestro
estudio, los padres y las madres de la muestra se estresan en igual

medida ante la hospitalizacidon de sus hijos.

Por ultimo, el nivel formativo de los padres, merecia también
nuestra atencién. Esperabamos menores niveles de estrés durante el
ingreso de un hijo en un centro sanitario, en padres con mayor nivel
educativo, y viceversa, a tenor de la literatura revisada. Nuestros
resultados van en la linea de los referidos por otros autores (Patrick,
et al. 1992; Ochoa y Polaino-Lorente, 1999). En nuestro caso se
ratifica esta suposicién, estableciéndose como variable primordial,
entre las especificamente estudiadas, la observacién de los sintomas
de la enfermedad en el hijo. Las diferencias encontradas entre los
grupos segun el nivel educativo, se asocian a la interpretacion de la
sintomatologia y otras circunstancias relativas a los cambios fisicos,
gue sus hijos pueden experimentar durante la estancia hospitalaria o
con motivo de la enfermedad. La percepcidén de estos aspectos como
amenazantes o no, se podria relacionar con el nivel educativo de
manera razonable. Posiblemente, un mayor sentimiento de manejo,
control y comprension de la situacion que suelen demostrar aquellos
padres de niveles educativos mas elevados, contribuyan a explicar las

diferencias en las tasas de estrés apreciadas.

Entre las implicaciones clinicas de nuestros resultados,
pensamos que una cierta comprension y contextualizacion por parte
de los padres de la sintomatologia observada en sus hijos durante el
transcurso de la enfermedad y la hospitalizacién, potenciada desde el
contexto sanitario, daria lugar a una reduccién en la percepcién de
estrés. Circunstancia que podria relacionarse con una mayor
satisfaccion y calidad de la estancia hospitalaria, o incluso tener
repercusiones directas sobre la recuperacion y el afrontamiento de la

situacion asociada a la permanencia en el Hospital. Cada vez mas
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evidente resulta la importancia de la implicacion del personal
sanitario en la reduccidon del estrés en los padres, a la vez que cada
vez son mas evidentes los esfuerzos por garantizar tanto canales de
comunicacién como interacciones positivas entre los padres y el

personal sanitario.

En esta linea, las redes de apoyo que puedan aliviar los
cambios en la vida diaria paterna, serian también una posibilidad

eficaz de cara a la reduccion de estrés en estas situaciones.

Para concluir, insistiriamos en la importancia de las iniciativas
dirigidas a reducir el estrés que los padres padecen durante la
hospitalizacion de un hijo, sobre todo si tenemos en cuenta que esta
alteracién emocional puede tener repercusiones en el nifio en el
ambito de un proceso de transferencia de emociones (Fernandez y
Lépez, en prensa) y afectar su proceso de recuperacion. Se hace
necesario considerar, de acuerdo con diversos autores (Peterson,
Harbeck y Chaney, 1990) que resulta aconsejable la maxima
normalizacién en el trato, lo que podra reducir el grado de estrés en
ambos, padres e hijos. Y que, en esta circunstancia, la relacién con el
personal sanitario sigue siendo un aspecto crucial que los recursos de

salud han de cuidar y potenciar.
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RESUMEN. En éste estudio descriptivo transversal se han
examinado diversos aspectos relacionados con el estrés en la infancia
durante la hospitalizacién en una muestra de 85 nifos y sus
correspondientes 85 padres, durante estancias breves en dos centros
hospitalarios. Nuestra investigacién ha intentado constatar la
importancia mediadora de diversas variables de indole personal y
familiar: la edad infantil, la valoraciéon paterna de los miedos
infantiles, la presencia de experiencias de hospitalizacién y la
valoracion cualitativa de éstas. Se han hallado evidencias de una
menor presencia de estrés en los nifios de mas edad, asi como de la
transmisién de emociones entre padres e hijos durante la

hospitalizaciéon. En nuestro estudio no se han encontrado diferencias
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significativas en estrés por hospitalizacion, ni en relacion con la
presencia o no de experiencias previas, ni en funcion de la valoracién
cualitativa de las mismas. El estudio de miedos especificos ha
sefialado el miedo al dafio corporal y el miedo a la muerte como los
mas generadores de estrés. La afectacidon y la percepcion mutua de
alteraciones emocionales podria generar una mayor presencia de

miedo y estrés en padres e hijos.

PALABRAS CLAVE. Hospitalizacion infantil. Transmision de

emociones. Miedo. Estudio descriptivo transversal.

ABSTRACT. In this descriptive transversal study, several aspect
related to stress during childlike hospitalization have been examined.
A sample of 85 children and their 85 parents during brief stays in two
hospitals was used. Our investigation tried to verify the importance of
diverse family and personal mediator variables: childlike age, parents’
childlike fears valuation, prior hospitalisation experiences and their
qualitative assessment. Evidence of smaller stress in older children
has been found, as well as the transference of emotions between
parents and children during the childlike hospitalization. In our study
they have not been found significant differences in stress by
hospitalization, neither in relationship with the presence or not of
prior experiences, neither in function of the qualitative appraisal of
them. The study of specific fears indicated fear of bodily injury and
fear of death as the major sources of stress. The mutual perception of
emotional alterations would be able to generate a greater presence of

fear and stress in parents and children.

KEYWORDS. Childlike hospitalization. Transmission of emotions.

Fear. Descriptive transversal study.

Introduccion
En la infancia, de forma similar a lo encontrado en otras franjas
evolutivas, la valoracion del impacto, asi como el afrontamiento de

acontecimientos estresantes, parece diferir en funcion de una amplia

[146]



Transmision de emociones, miedo y estrés infantil por hospitalizacion _

gama de variables y circunstancias (Méndez-Carrillo, Orgilés-Amoros
y Espada-Sanchez, 2004; Sandin, 2003; Valencia-Garcia y Andrade-
Palos, 2005). Una de las situaciones que ha merecido la atencion
de los investigadores en este ambito desde hace ya algun tiempo, ha
sido la hospitalizacidon y sus posibles consecuencias estresantes, tanto
en la infancia, (LOopez-Naranjo y Fernandez-Castillo, 2004; Méndez y
Ortigosa, 1997; Small, 2002) como en adultos (Hughes, 2001).
Diversas investigaciones se han centrado en el estudio del contexto
hospitalario y la hospitalizacién infantil como un ambito donde el
estrés en sus diferentes vertientes puede ser observado. La
hospitalizacion representa una situacién donde el sujeto percibe un
incremento de su propia vulnerabilidad, al tiempo que se da la
presencia de gran cantidad de estimulos estresantes, e incluso
amenazantes de la propia integridad fisica. A tenor de diferentes
investigaciones, resulta en ocasiones dificil separar el estrés derivado
de la enfermedad del que genera la propia hospitalizacion y las
circunstancias asociadas a ella (Serras, 2002), mas aun si
consideramos la gran diversidad de fuentes de estrés posibles
(Sandin, 2003). A lo largo de estas experiencias pueden analizarse
los efectos de factores especificos que podrian influir en el proceso y
gue funcionarian como estresores. Entre ellos (Aho y Erickson, 1985;
Lopez-Naranjo y Fernandez-Castillo, 2004; Quiles, Ortigosa, Méndez
y Pedroche, 2000), variables tales como la edad o el sexo del
paciente pediatrico, la duracion del ingreso, la presencia de miedos
ante las pruebas médicas, la presencia de experiencias previas o la
comprension del acontecimiento por parte del sujeto, han sido

algunas de las mas estudiadas.

Segun diversos autores, la hospitalizacion podria provocar en los
mas pequenos inquietud y ritmos alterados, llantos, problemas con
las comidas, conductas regresivas, ansiedad de separacidén; mientras
gue en nifios de edad preescolar y escolar puede producir tristeza y

depresidn como sintomas mas generalizados (Del Barrio y Mestre,
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1989). Posiblemente, gran parte de estas reacciones podrian deberse

miedo (Méndez, Inglés Saura, Hidalgo Montesinos, Garcia-
Fernandez y Quiles Sebastian, 2003; Pérez Grande, 2000). El estudio

de miedos especificos (Pelechano, 1981, 1984; Valiente, Sandin,

Chorot y Tabar, 2003) nos induce a pensar que los miedos a sufrir

dafios fisicos y corporales, a los lugares cerrados, al peligro o la

los relacionados con la enfermedad, podrian estar

asociados con mayor intensidad al estrés infantil por hospitalizacion.

Para Quiles et al. (2000), en la adolescencia los miedos mas

relevantes serian el propio miedo a la estancia hospitalaria, el miedo

a los procedimientos médicos (inyecciones, dolor, entre otros) y el

miedo a la enfermedad y sus posibles repercusiones. Segun Valiente

et al. (2003), el miedo al peligro y a la muerte es una de las

categorias mas comunes, incluyéndose en ella el miedo a una

enfermedad grave como uno de los cinco tipos mas frecuentes en la

infancia y la adolescencia.

aplicacion de procedimientos médicos percibidos como

amenazantes, dolorosos o peligrosos, unida al propio malestar

por la enfermedad, podrian originar consecuencias

causado

inmediatas durante el tiempo de estancia en el hospital, asi como

después de la misma. Algunas de estas manifestaciones, ademas de

incluirian pesadillas, trastornos de suefio, cambios de

conducta o temores y miedos (Trianes, 2002). Existen evidencias de

que los nifos pequefos (entre 6 meses y 4 afnos de edad) con varias

estancias hospitalarias, estan en riesgo de presentar problemas de

conducta y dificultades de aprendizaje en la edad escolar y la

adolescencia. Ademas, existe riesgo de alteraciones emocionales

debidas a las hospitalizaciones repetidas en la infancia (Trianes,

progenitores pueden entender la enfermedad vy Ia

hospitalizacion de un hijo de diversas formas: como un cambio, un
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enemigo que invade el cuerpo del nifo, un castigo por una falta

cometida, un signo de debilidad o fallo personal, evitacién de la

escuela por parte del nifio, una estrategia de captacion de afecto o

atencién, una pérdida irreparable o disfuncionalidad irreversible o,

como una oportunidad para el crecimiento moral y el

desarrollo personal (Trianes, 2002). La percepcién de estrés en la

infancia podria estar estrechamente afectada por estados de

alteracién emocional en los padres. En general, se considera positiva

la presencia de los padres junto al nifio hospitalizado, aunque en

ocasiones conlleve ciertos inconvenientes (Lépez de Dicastillo y

Cheung, 2004). En este sentido, la percepcién de miedo, ansiedad o

estrés en los padres, podria estar vinculada a la aparicién de estas

sensaciones en sus hijos. La afectacién mutua nos conduce a pensar

en la importancia de la transmision de emociones en la adaptacién a

las circunstancias amenazantes y estresantes inherentes a Ia

hospitalizacion. Las repercusiones que sufren los padres por la

hospitalizacion de un hijo pueden incluir ansiedad, temores,

indefensién, alteracion del ritmo de trabajo normal y, en general de la

vida diaria (Fernandez-Castillo y Ldpez-Naranjo, 2006; Ochoa vy

Polaino-Lorente, 1999; Polaino-Lorente, Reparaz Abaitua y Ochoa

Linacero, 1997). Todas estas circunstancias podrian influir sobre la

propia respuesta adaptativa del nifio o su estado de temor y estrés, el

cual, a su vez, incrementaria potencialmente la alteracion paterna,

derivando en un proceso de transmision mutua de emociones

negativas.

referencia a los estresores hospitalarios, derivados del

problema de salud que ha motivado el ingreso del paciente pediatrico,

destacan entre otros los relacionados con la enfermedad, el dolor y

sobre todo el riesgo a la muerte como una amenaza latente,

consecuencia de una potencial complicacion de la dolencia (Méndez y

Ortigosa, 1997). La duracién de la estancia en el hospital podria tener

una gran importancia. Una hospitalizacién media de mas de una
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semana o repetidas readmisiones de pequefia duracion podrian
asociarse con un considerable aumento de Ilas alteraciones
conductuales del paciente pediatrico y con un aumento de su estrés y
el de sus padres (Lizasodin y Polaino-Lorente, 1992). En la
actualidad, las actuaciones hospitalarias persiguen la minima estancia
hospitalaria posible. De hecho, segun el Instituto Nacional de
Estadistica (2003), la estancia media de un paciente pediatrico

hospitalizado es de cinco dias.

En relacion a las hospitalizaciones previas, se ha observado que
los pacientes hospitalizados por primera vez podrian presentar
mayores niveles de estrés e incluso mayores alteraciones
emocionales, en general, que aquellos hospitalizados previamente
con cierta frecuencia (Lizasodin y Polaino-Lorente, 1992). Algo
semejante sefialan otros autores de forma especifica con respecto a
la ansiedad y el miedo a la hospitalizacion cuando no han existido
intervenciones quirldrgicas y estancias hospitalarias previas (Quiles et
al., 2000); en estos casos, también los niveles encontrados serian
mayores en comparacion con los de aquellos que cuentan con
experiencias anteriores. Sin embargo, y dado que otros autores han
sefialado la tendencia inversa, apuntando una sensibilizacién y una
mayor afectacion emocional negativa a mayor numero de
experiencias (Melamed, Dearborn y Hermecz, 1983), parecen cobrar
relevancia aspectos cualitativos de la experiencia previa de
hospitalizacion. En ese sentido, cuando la experiencia previa ha sido
negativa los niveles de estrés aumentan significativamente con
respecto a los de aquellos pacientes sin ninguna experiencia anterior
(Bolig, Brown y Kuo, 1992). Estos datos inducen a pensar en un
efecto de paulatina habituacién, asi como en un mejor afrontamiento
de la situacién de hospitalizacién conforme las experiencias van
siendo mas numerosas, aunque con matices y siempre que la

experiencia no sea valorada o vivenciada como negativa.
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El objetivo general de este estudio descriptivo transversal (Montero y
Leén, 2005), es contrastar el papel que ciertas caracteristicas del
paciente pediatrico podrian desempefiar en la apreciacion de estrés
infantil durante la hospitalizacién. Entre los factores moduladores que
pueden estar implicados, vamos a examinar la edad del nifio, los
principales miedos detectados por los progenitores en sus hijos, la
duracién de la estancia y las valoraciones de las experiencias previas,
cuando existen. Para la redaccién de este trabajo se han tomado
como referente las directrices propuestas por Ramos-Alvarez vy
Catena (2004).

De forma mas especifica y en relacion con la edad,
estudiaremos si esta variable puede relacionarse con variaciones en

el padecimiento de estrés durante la hospitalizacion en la infancia.

En segundo lugar, nos centraremos en el estudio de los miedos
infantiles y su relacién con el estrés durante la estancia en el
hospital. La sensacion de amenaza ante la permanencia en un
contexto extraio puede manifestarse en miedo por parte del sujeto.
En este punto, tres son las novedades que implica nuestro
planteamiento: a) intentaremos valorar en qué medida la percepcién
general de amenaza y miedo se asocian con el estrés durante la
hospitalizacion; b) el analisis de distintos tipos de miedos nos
permitira discernir cuales de ellos pueden asociarse con mayor
intensidad al estrés infantil durante la estancia hospitalaria; c)
nuestra investigacion estima en todo momento la percepcién de
miedo a través de los progenitores de los nifos ingresados,
entendiéndose que esta perspectiva nos aproxima a una vision
externa del miedo infantil. Pero, sobre todo, este abordaje nos
permitira detectar en qué medida el miedo percibido por los padres
en sus hijos podria relacionarse con el estrés que éstos expresan v,

por tanto, poner de manifiesto una afectacion emocional mutua o
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transmision de emociones entre padres e hijos durante la

hospitalizacion.

Por Ultimo, nos parece interesante indagar en qué medida la
duracién de la estancia hospitalaria, asi como la presencia de
hospitalizaciones previas y la valoracidn de las mismas, puede

asociarse a la presencia de estrés en nifos hospitalizados.

Método
Participantes

Participaron un total de 85 nifios hospitalizados y sus
correspondientes 85 progenitores. De la muestra de nifios, 38 eran
varones (45,2%) y 46 de sexo femenino (54,8%). Sus edades
estaban comprendidas entre 4 y 16 afios (M = 9,15; SD = 3,42).
Fueron escogidos al azar, de entre los pacientes ingresados en dos
centros del Sistema Andaluz de Salud, en la provincia de Granada
(Hospital Clinico Universitario San Cecilio) 68 casos (80%) y Malaga
(Hospital Comarcal de Antequera) 17 casos (20%). Se clasificaron en
tres grupos por edades: a) 28 nifos pequenos (33%), con edades
comprendidas entre 4 y 6 afos; b) 33 ninos mayores (38,8%), de
entre 7 y 11 afios de edad; c) 24 adolescentes (28,2%), de edades
entre 12 y 16 afos. Al mismo tiempo, participaron los progenitores
de los 85 pacientes pediatricos hospitalizados, concretamente 60
mujeres (70,6%) y 25 hombres (29,4%), con edades entre 24 y 56
anos (M = 38,8; SD = 7,12).

Respecto a la duracién de la estancia hospitalaria, se asume como
unidad para esta variable la pernoctacién en el hospital. De la
totalidad de los participantes, 28 nifios pernoctaron de 2 a 3 noches
(32,9%), 54 de 4 a 6 noches (63,5%) y, del resto, un 3,5% pasaron
en el hospital una noche. La estancia media hospitalaria fue de 2,6
noches (SD = 0,56).

De los 85 nifios participantes en el estudio, para 44 se trataba de

la primera vez que eran hospitalizados (51,8%). El resto (41 nifos),

[152}



Transmision de emociones, miedo y estrés infantil por hospitalizacion _

desde un minimo de 1 hasta un maximo de 30 ingresos, quedaron

representados en: a) 21 nifos (51,2%) institucionalizados 1 vez; b)

14 nifnos (34,2%) institucionalizados 2 veces; c) 6 nifios (14,6%)

institucionalizados 3 o mas veces. Los valores maximos, de 30 y 20

ocasiones,

correspondieron a dos casos diagnosticados de

inmunodeficiencia congénita, que necesitaban tratamientos periddicos

e ingresaban un dia cada cierto tiempo.

Procedimiento

Los criterios de inclusién de los participantes infantiles fueron:

a) edad comprendida entre 4 y 16 afios; b) hospitalizacion en los

centros sanitarios ya mencionados; c) estancias no superiores a seis

noches (es decir, una semana) ni inferiores a una pernoctacion (o

sea, dos dias); d) admisidn en plantas pediatricas de cuidados

medios; e) voluntariedad en la participacion en el estudio, con firma

de consentimiento informado; f) encontrarse en situacién de pre-alta,

esto es, finalizando su ingreso. Con respecto a los criterios de

exclusion de los participantes infantiles, se tuvo en cuenta Ila

presencia de algunas circunstancias que desaconsejaran o impidiesen

la recogida de informacién, como por ejemplo: fiebre, vémitos, dolor,

inmovilidad,

aislamiento preventivo, discapacidad mental,

incapacidad para hablar, recuperacidén postquirirgica y/o realizacién

de una prueba complementaria antes de la entrevista.

recogida de datos se llevd a cabo por los propios

investigadores a través de una entrevista conjunta con el nifio y el

progenitor en la que se aplicaron los instrumentos psicolégicos de

evaluaciéon. El entrevistador iba leyendo los items y anotando las

contestaciones, tanto en el caso de los nifios con el cuestionario de

estrés, como en el de los padres con el cuestionario de miedos. El

lugar elegido fue la habitacién del paciente y/o la sala de juegos. En

todos los casos se pidié la participacion exclusiva de uno solo de los

progenitores. El soporte de estudio se cumplimentd por las tardes, en
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horario de 15 a 22 horas y durante un tiempo maximo de una hora.
Para lo cual, acudimos al servicio de pediatria de los hospitales
referidos, previa autorizacidn y permisos. Junto con las pruebas
psicolégicas elegidas, se recopilaron algunos datos de -caracter

general que se detallan en el siguiente apartado.
Instrumentos

En primer lugar se recabd la siguiente informacion de todos los
participantes: edad del nifio hospitalizado, duracidn de la estancia
hospitalaria expresada en noches de pernoctacion en el centro
hospitalario, niumero de experiencias previas de hospitalizacién vy
valoracion de las mismas. Esta ultima cuestién dirigida a los nifos, se
determind mediante una escala analdgica visual con tres opciones de
respuesta (bien, regular-indiferente, mal): “éCoémo fueron las

anteriores veces en el hospital? © © 6"

- Inventario de Miedos Infantiles (Pelechano, 1981, 1984). La
version revisada (Pelechado, 1984) dispone de 100 items,
comprendiendo siete clases de miedos infantiles. De los
instrumentos validados en nuestro idioma para esta franja de
edad, este inventario ofrece una fiabilidad y consistencia
interna excelentes, siendo ampliamente conocido y utilizado
(Méndez, 2002; Moreno, Blanco y Rodriguez, 1992a, 1992b;
Pefla, 1995). Se trata de un instrumento pensado para ser
cumplimentado por los padres de nifios desde 4 a 9 afios, si
bien en otros estudios (Moreno, Parraga y Rodriguez, 1987) el
umbral superior de edad se ha subido hasta la adolescencia.
Este inventario ha sido objeto de depuracidon empirica y analisis
factoriales por parte de su autor (Pelechano, 1984). En funcién
de los objetivos pretendidos en nuestra investigacion, se han
seleccionado solo cuatro subescalas de la version revisada del
inventario: a) subescala de miedos relacionados con el dafo

corporal, amenazas de personas y enfermedades; b) subescala
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de miedo a la muerte; c) subescala de miedo a lugares
cerrados o0 desconocidos; y d) subescala de miedos
relacionados con la violencia fisica real o imaginada. En la Tabla
1 pueden observarse los datos relativos a la consistencia
interna de los cuatro factores escogidos, tanto en el estudio

original como en nuestra investigacién.

Tabla 1. Consistencia interna del Inventario de Miedos

Infantiles.

Valores alpha de Cronbach obtenidos

Factores (Pelechano,1984) Presente estudio

Miedos relacionados
con el daho corporal,

0,80 0,84
amenazas de personas
y enfermedades
Miedos a la muerte 0,82 0,82
Miedos a lugares
cerrados o 0,69 0,35
desconocidos
Miedos relacionados
con la violencia fisica 0,74 0,72
real o imaginada
Total de la escala - 0,87

- Indice de Reactividad al Estrés infanto-juvenil (IRE-1J;
Pedreira-Massa, 1995). Se trata de una versién adaptada para
la infancia del indice de Reactividad al Estrés (IRE) de Gonzélez
de Rivera (1990). El cuestionario puede aplicarse desde los 5-7
anos hasta los 15-16 afios de edad y suministra, mediante la
suma de los items correspondientes, el conjunto de pautas
habituales de respuesta cognitiva, emocional, fisioldgica y
conductual ante situaciones percibidas como potencialmente
nocivas, peligrosas o desagradables. Conceptualmente, el
indice de Reactividad al Estrés se considera como un rasgo

relativamente estable, forma parte del conjunto de variables
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propias del individuo que condicionan su respuesta ante los
acontecimientos estresantes o factores externos (Gonzalez de
Rivera, 1989). En diversos estudios se ha corroborado que el
IRE mide una variable rasgo (Bulbena, Martin-Santos, Gonzalez
de Rivera y Gonzalez-Pinto, 1991; Henry, De las Cuevas y
Gonzalez de Rivera, 1992). El instrumento estd compuesto por
35 items (32 si tenemos en cuenta que tres de ellos saturan en
dos subescalas y se contestan solo una vez) tipo Likert con tres
opciones de respuesta: 0 (nunca), 1 (a veces o pocas veces) y
2 (siempre o casi siempre). A través del IRE-1J, las formas de
expresion del estrés en la infancia se pueden agrupar en torno
a tres factores (Pedreira-Massa, Borrero y Rodriguez-Sacristan,
1996): a) Expresion conductual, compuesto por 7 elementos en
torno a cuestiones como la sensacion de necesitar hacer cosas,
encontrarse mas activo, no tener ganas de jugar, sentirse mas
irritable, entre otras; b) Expresion somatizada, integrado por
17 items referidos a no tener ganas de comer, sentir sensacion
de ahogo, percibir palpitaciones, dolor de tripa, notar cansancio
y agotamiento, entre otros; c) Expresion emocional, integrado
por 11 enunciados que evallan la necesidad de pensar en otra
cosa, intento de echar la culpa a otros de lo que ocurre,
aparicion de miedos y temores sin causa aparente, realizacion
de esfuerzos por mantener la calma, bulsqueda de
acompanamiento, entre otros. Los andlisis llevados a cabo
sobre las propiedades psicométricas del instrumento con
muestras infantiles ofrecen resultados satisfactorios. Pedreira-
Massa et al. (1996) obtienen un alpha de Cronbach de 0,78. En

nuestro caso, el valor del coeficiente fue 0,74.
Resultados

Los porcentajes relativos a la valoraciéon cualitativa de las

experiencias previas de hospitalizacion, cuando existen dichas
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experiencias, mostraron la distribucion siguiente: 17 nifios (41,4%)
informaron de experiencias previas negativas, 15 de ellos (36,6%)
indicaron indiferencia o que las experiencias habian sido regulares,
mientras que solo 9 participantes (22%) valoraron sus experiencias

anteriores como buenas o positivas.

Con objeto de conocer la relacion entre el estrés infantil y la
edad, en primer lugar, se estimd la correlacién entre la puntuacion
total en el Indice de Reactividad al Estrés y la edad infantil,
resultando ésta significativa e inversa (r = -0,33; p = 0,002). Para
conocer esta asociacion con mayor detalle, se realizé a continuacion
un contrate de medias para muestras independientes, tomando las
puntuaciones medias en el IRE-I]J de los tres grupos de edad que
habian sido acotados. Los resultados para la prueba t de Student se
recogen en la Tabla 2. Como puede observarse, solo las diferencias
entre el grupo de preescolares y el de adolescentes resultaron
significativas (t 0y = 3,32; p = 0,002).

Tabla 2. Diferencias de medias en percepcidn de estrés segun la

edad.

Edad n Media IRE-1J DT IRE-1J t-Student
(4-6 afios) 28 66,35 8,37 t(s0) = 1,83;
(7-11 anos) 33 62,60 7,57 p= 0,07
(4-6 afos) 28 66,35 8,37 ts0) = 3,32;
(12-16 anos) 24 58,83 7,84 p = 0,002
(7-11 anos) 33 62,60 7,54 t;ss) = 1,82;
(12-16 afos) 24 58,83 7,84 p=0,07

Respecto a la relacion entre el miedo infantil percibido por los
padres y el estrés infantil por hospitalizacion, la correlacién
significativa indicd una asociacién positiva entre ambas (r = 0,25; p
= 0,02). En relacion con el objetivo de indagar cuales de las
dimensiones del miedo infantil podrian tener mayor relevancia en el
estrés, se llevd a cabo un analisis de regresion. Para ello, se tomd

como criterio la puntuacién total en el IRE-IJ y como variables
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predictoras los totales de las cuatro subescalas del Inventario de

Miedos de Pelechano. El modelo explico el 88% de la variabilidad del

estrés infantil por hospitalizacion, segun la R2 corregida (0,886), (F (4,

g1) = 166,81; p < 0,00). Los resultados, tal como se detalla en la

Tabla 3 y de acuerdo con los coeficientes beta estandarizados,

revelan que la dimension “miedo al dafio corporal” (8 = 0,725, p <

0.00) es la que mas carga explicativa presenta sobre el estrés por

hospitalizacion, seguida por e

0.00).

|\\

miedo a la muerte” (§ = 0,335, p =

Tabla 3. Resultados de andlisis de regresion para explicar la

percepcion de estrés (IRE-1J).

Predictores

B t p

Miedo al dafio corporal, amenazas y enfermedad 0,725 5,99 0,000

Miedo a la muerte 0,335 3,43 0,001
Miedo a los lugares cerrados o desconocidos 0,043 0,66 0,512
Miedo a la violencia fisica -0,14 -1,28 0,206

El tercero de nuestros objetivos planteaba discernir si la

estancia hospitalaria podria asociarse también al padecimiento de

estrés durante la hospitalizacion infantil. Para ello, se tuvieron en

cuenta los tres grupos segun la estancia hospitalaria fuese de una

noche, dos a tres noches, y cuatro a seis noches, respectivamente.

Los resultados del contraste para muestras independientes arrojaron

diferencias significativas en la percepcién de estrés (IRE-I1]) entre el

grupo que permanecio una noche y el de 2 a 3 noches (U = 5,00; p =

0,007), por una parte, y entre el grupo de una noche y el de 4 a 6

noches (U = 17,50; p = 0,01), por otra. Estos resultados se detallan

en la Tabla 4.

Tabla 4. Diferencias en percepcion de estrés segun la duracién de la

estancia hospitalaria.

Duracién estancia n Media IRE-IJ DT IRE-IJ Rango promedio U de Mann-Whitney
Una noche 3 51,33 4.50 3,67 U=5,00;p
De 2 a 3 noches 28 64,35 7.57 17,32 = 0,007

De 2 a 3 noches 28 64,35 7.57 45,57 U = 642,00;
De 4 a 6 noches 54 62,59 8.49 39,39 p=0,26
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Una noche 3 51,33 4.50 7,83 Uu=17,50; p
De 4 a 6 noches 54 62,59 8.49 30,18 = 0,01

En relacién a la presencia de experiencias previas, se dividio a
los sujetos en dos grupos en funcidon de la existencia o no de
hospitalizaciones anteriores y se llevd a cabo un nuevo contraste de
las medias en el IRE-IJ con el estadistico t. Nuestros resultados
indicaron que no habia diferencias significativas en cuanto a estrés
durante la hospitalizacién entre estos dos grupos. Por ultimo, se llevd
a cabo otra prueba adicional para muestras independientes, con
objeto de determinar si podria esperarse variabilidad en el estrés
infantil por hospitalizacion en funcién de que las experiencias
anteriores hubiesen sido negativas, regulares o positivas. Para
relacionar las experiencias previas de los sujetos con la puntuacién en
el IRE-IJ se cotejaron las valoraciones de los sujetos. Como se detalla
en la Tabla 5, los resultados no indicaron diferencias significativas en
estrés en funcion de que los participantes valoraran sus experiencias

previas como negativas, indiferentes o positivas.

Tabla 5. Diferencias en percepcién de estrés segun la valoracién de

estancias anteriores.

Valoracion estancia n U de Mann-
_ Rango promedio _
previa Whitney
Mal 17 16,18 U =122,00;
Indiferente 16 17,88 p=0,63
Mal 17 12,50 U = 59,50;
Bien 9 15,39 p=20,36
Indiferente 16 12,63 U = 66,00;
Bien 9 13,67 p=20,76
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Discusion

Las circunstancias asociadas al ingreso y permanencia en un
centro hospitalario, suelen incrementar la exposicién a una amplia
gama de estresores a los que se han de enfrentar los sujetos durante
dicha experiencia. Algunas de estas circunstancias se relacionan con
la propia estancia en un entorno desconocido y con normas de
funcionamiento particulares, la separacién del contexto familiar, la
ruptura del ritmo cotidiano de vida, la pérdida de autonomia e
intimidad o el temor a la separacion de los padres, ademas de las
inherentes a la propia enfermedad que se padece, entre otras (Lépez-
Naranjo y Fernandez-Castillo, 2004). En nuestra investigacidén, ha
resultado interesante constatar que la mayor parte de los nifios
participantes valoraron como regulares o malas sus experiencias

anteriores de hospitalizacién, cuando las tuvieron.

En cuanto a la asociacion de la edad con la percepcion de
estrés, nuestros datos reflejan una tendencia a la disminucién del
estrés conforme aumenta la edad, aunque con matices. De hecho,
aungue la correlacidon entre ambas variables es significativa, al
relacionar los grupos de edad de los pacientes infantiles (4-6 / 7-11 /
12-16 afios) con la puntuacién total obtenida en el Indice de
Reactividad al Estrés, se hallaron diferencias significativas en la
apreciacion de malestar entre preescolares y adolescentes, con una
paulatina tendencia hacia la disminucién en los niflos mayores. Estos
datos reflejan una propension inversa a la encontrada por otros
autores en estudios afines. En ese sentido, Quiles et al. (2000)
obtuvieron que, a mayor edad, mas preocupaciones sobre las
intervenciones quirdrgicas y la hospitalizacién se producian.
Posiblemente, el mayor desarrollo cognitivo de los adolescentes
podria explicar en ese estudio una interpretacién diferente de los
acontecimientos relacionados con las intervenciones quirdrgicas. En
nuestro estudio, y puesto que, en general, el afrontamiento del estrés

podria considerarse mas desarrollado en nifios mayores vy
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adolescentes, los resultados siguen siendo coherentes dadas las
variables estudiadas. En todo caso, las discrepancias podrian merecer

una atencion futura mas detallada.

Tengamos presente que un mismo acontecimiento estresante
no tiene las mismas repercusiones en todos los nifios. Es mas, aun
tratdndose del mismo nifio, las consecuencias en su estado
psicoldgico dependeran, en gran medida, de las circunstancias en las
gue se halle el sujeto en un momento determinado (Garcia-Martin y
Jiménez Hernandez, 1997), asi como de sus posibilidades y recursos
para hacer frente a dicha situacion. Segun los hallazgos de nuestro
estudio, podriamos interpretar que una mayor edad cronoldgica del
sujeto enfermo, puede influir positivamente en l|la capacidad de
adaptacion a la situacion de enfermedad, al mismo tiempo que
mejorar los recursos de afrontamiento en la experiencia de
hospitalizacion. La percepcidon de la realidad como menos amenazante
en los niflos mayores podria ser otro aspecto implicado. En resumen,
un factor mediador del estrés infantil por hospitalizacion seria por
tanto la edad, en la medida en que las diferencias en funcion de esta
variable podrian deberse a dos aspectos: la valoracion del estresor y

el afrontamiento del mismo.

En relacion con los factores de miedo infantil detectados por los
padres y la percepcidén de estrés en los nifios, los resultados, ademas
de sefalar una posible relacién entre ambas variables, sugieren la
posible transferencia de emociones entre padres e hijos en estas
valoraciones, que podria ser objeto de mayor atenciéon en estudios
futuros. Un objetivo de estas investigaciones podria centrarse, por
ejemplo, en la estimacidn de la posible interaccion bidireccional entre
los miedos y el estrés de padres e hijos hospitalizados o en qué
medida un mayor estrés en los padres podria estar asociado a mayor

estrés en los hijos.
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Adicionalmente, los resultados indican de forma mas concreta,

que el factor de miedo mas influyente en la percepcion de estrés

infantil es el dafio corporal y la enfermedad, seguido del miedo a la

muerte. Este resultado concuerda con las conclusiones de Méndez

qguién destaca que la naturaleza y severidad de la

enfermedad que padece el nifio puede ser para él un acontecimiento

especialmente traumatico. No en vano, su concepto de sufrimiento y

su interpretacion de los procedimientos médicos estan cargados de

tintes emocionales, y podrian ser aspectos importantes en la

generaciéon de miedo. A estas conclusiones podriamos adjuntar la

consideracion de que, con frecuencia, en la infancia encontramos

ideas confundidas sobre las funciones corporales, fantasias sobre la

muerte, entre otras; que en calidad de pensamientos irracionales,

bien podrian contribuir al incremento de la alteracidn emocional.

Pensamos que, aunque el simple hecho de ingresar en el hospital se

puede relacionar con el miedo a la invalidez y a la muerte, la

sensacién de miedo podria maximizarse si nos atenemos a la

gravedad y las limitaciones que pueda imponer la patologia u otros

determinantes (si es aguda o crdnica; dolorosa o no; incapacitante,

deformante o solo disfuncional; etc.). De nuevo, estos aspectos

quedan relegados a futuras investigaciones que se centren en ellos.

El miedo que perciben los progenitores en sus hijos no parece ser

un obstaculo para el afrontamiento de la pérdida de salud, aunque si

podria relacionarse con una mayor sensacién de amenaza tanto en el

propio nifo como en los padres. De hecho, si un nifio precisa

intervencion meédica, a pesar de que sea temida, peligrosa y

amenazadora, los padres suelen adoptar una actitud firme, porque

consideran que el beneficio para la salud de su hijo prevalece sobre el

miedo que éste pueda sentir (Méndez, 2002).

Por lo que se refiere a la duracidon de la estancia hospitalaria, los

resultados obtenidos indican que el nivel de estrés percibido por los
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ninos aumenta a medida que nos situamos en la permanencia de

grado medio (2 a 3 noches), sin encontrar variacion significativa al

ampliar la duracién de la estancia entre 4 y 6 noches. Segln nuestros

datos, no existirian diferencias en cuanto al nivel del estrés apreciado

por los sujetos a partir de las dos noches de experiencia hospitalaria.

Segun estos resultados, dado que en nuestro pais la estancia media

hospitalaria de un paciente infantil es breve (Instituto Nacional de

Estadistica,

2003), podriamos concluir que aunque se trate de

estancias no superiores a la semana, podrian ser suficientes para que

nino se mantenga en contacto con un conjunto amplio de

estresores hospitalarios y perciba malestar por este motivo. Seria

deseable llevar a cabo estudios con muestras cuyas hospitalizaciones

sean mas prolongadas, con objeto de determinar la evolucién de la

percepcion de estrés, asi como de las estrategias para el

afrontamiento del mismo.

Por ultimo, pretendiamos sondear la posible relacidén entre el

estrés infantil por hospitalizaciéon y las experiencias anteriores de la

misma. A tenor de la literatura revisada algunos autores destacan

que los ninos hospitalizados por primera vez muestran mayores

alteraciones emocionales, frente al hecho de la hospitalizacion, que

los que han sido previamente ingresados con cierta frecuencia

(Lizasodin y Polaino-Lorente, 1992) mientras que otros han

encontrado contrariamente una mayor afectacién emocional a mayor

numero de experiencias anteriores (Melamed, Dearborn y Hermecz,

1983). Para otros investigadores (Quiles et al., 2000), no seria tanto

la ocurrencia de hospitalizaciones previas, sino la valoracién de las

lo que podria mediatizar el estrés infantil durante

mismas,

hospitalizaciones posteriores. Especificamente se ha apuntado que la

existencia de experiencias médicas anteriores, valoradas como

negativas, podria verse asociada con mayores niveles de ansiedad y

de estrés percibidos por el paciente (Bolig et al., 1992). Nuestros

resultados no se adhieren a ninguna de estas consideraciones, puesto
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gue en la valoracion de la situacion de hospitalizacién actual no

aparecieron diferencias significativas seguln los nifios considerasen las

estancias anteriores malas o buenas, ni tampoco segun la mera

presencia

ausencia de hospitalizaciones previas. Ante Ia

discrepancia de nuestros resultados, hay que tener en cuenta que, en

edades inferiores a los 6 y 7 afos, los ninos podrian presentar una

menor capacidad cognitiva para tener un recuerdo exacto de

experiencias anteriores, y podrian distorsionar el recuerdo facilmente

en aspectos como la intensidad o el dolor de procedimientos médicos

padecidos, el riesgo o la peligrosidad de su estado de salud, asi como

presentar creencias infundadas e inexactas. Igualmente, en nuestro

estudio no se han tenido en cuenta otras variables, como por ejemplo

la amplitud de la experiencia previa, el tiempo transcurrido desde la

Ultima hospitalizacién, el motivo de la misma, las pruebas o

intervenciones llevadas a cabo, entre otros aspectos. Por estos

motivos, entre otros, hay que ser precavidos a la hora de generalizar

deducciones en muestras infantiles. Y en nuestro caso, los resultados

habrian de ser interpretados especialmente con cautela, dado que en

la muestra con la que se trabajd, el nUmero reducido de sujetos que

habian tenido experiencias previas de hospitalizacion.

Entre otras posibles limitaciones de nuestro estudio, comentar

la relacionada con el momento concreto de evaluacion. El haber

desarrollado nuestra investigacién en situacion de pre-alta de los

sujetos matizaria nuestros resultados, que eventualmente podrian

haber sido distintos en funcién de otros momentos potenciales de

valoracion como, por ejemplo, el propio momento de ingreso

hospitalario.

La situacion de ingreso, asi como otras posibles

situaciones asociadas a la realizacién de pruebas médicas (invasivas,

dolorosas, amenazantes, etc.), o intervenciones quirlrgicas, pueden

ser entendidas como momentos criticos de exposicién a estimulos y

eventos estresantes. En tales circunstancias, seria posible la

intensificacién de algunos de nuestros resultados. Sin embargo estas
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suposiciones deberan ser constatadas a través de la realizacion de

investigaciones especificas ulteriores.

Para concluir, insistir en la importancia de la atencién clinica al
padecimiento de estrés tanto en padres como en hijos durante la
estancia hospitalaria. Parece importante trabajar en el contexto
sanitario, no solo en la direccién de propiciar un bienestar suficiente
de cara a una valoracion positiva de la experiencia actual, sino
también en el sentido de reducir el miedo y otras emociones
negativas. Tales extremos deberian ser aspectos a tener en cuenta en

la atencion cotidiana de estos pacientes.
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RESUMEN

En este trabajo se estudia el contagio emocional entre padres e hijos
durante la hospitalizacion infantil. Concretamente, el objetivo de este
estudio descriptivo transversal fue en primer lugar detectar la
relacién entre el miedo y el estrés infantil durante la hospitalizacién y

el estrés percibido por los padres. En segundo lugar nos propusimos
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determinar variables relevantes en relacion con la transmisiéon de
emociones entre padres e hijos en el contexto citado. En el estudio
participaron 170 sujetos, 85 progenitores y 85 nifios hospitalizados
de edades comprendidas entre 4 y 16 anos. Nuestros resultados
confirman la presencia de contagio emocional y transferencia de
alteracion emocional entre padres e hijos. Igualmente nuestros datos
sefalan diferencias en el estrés paterno en funcion del nivel de estrés
en los hijos. En relacion con esta asociacion, las manifestaciones
comportamentales del estrés infantil son el aspecto, de los

estudiados, que mas explica el estrés paterno.
PALABRAS CLAVE

Hospitalizacion infantil. Contagio emocional. Transferencia de

emociones. Estrés. Miedo. Estudio descriptivo mediante encuesta.
ABSTRACT

This work studies the emotional contagion between parents and
children during child hospitalization. Concretely, the objective of this
transversal descriptive empirical study in first place was to detect the
relationship between fear and stress during the child hospitalization
and stress perceived by the parents. In second place we try to
determine outstanding variables in relationship with the emotional

contagion between parents and children in the cited context.

170 randomly selected subjects, (85 hospitalized children aged
from 4 to 16 years old, and their 85 parents) composed the study
sample. Our results confirm the presence of emotional contagion and
transfer of emotional alteration between parents and children.
Likewise our data indicate differences in parental stress in function of
the stress level in their children. In relationship with this
transference, the behavioural expressions of the child stress are the

aspect that best predict paternal stress.
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KEY WORDS
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emotions. Stress. Fear. Descriptive study by means of inquest.
INTRODUCCION

El estudio del estrés en la infancia y la adolescencia ha
conducido a los investigadores a centrarse en diversas variables,
entre las que se encuentran las condiciones familiares y en relacién
con ellas, la transmisién o transferencia entre padres e hijos (Ochoa y
Polaino-Lorente, 1999; Trianes, 2002). De hecho, tan evidente es
esta afectacion mutua, que se ha pensado incluso en la existencia de
patrones familiares relacionados con la transmisién de alteraciones
emocionales y trastornos de ansiedad (Del Barrio, 2003; Goldberg,
Benoit, Blokland y Madigan, 2003), los cuales, por otra parte, se
encuentran entre los trastornos de mayor prevalencia en la infancia
(Aldez, Martinez-Arias y Rodriguez-Sutil, 2000).

Uno de los aspectos intimamente relacionados con alteraciones
emocionales en la infancia, que ha recibido desde hace ya algun
tiempo la atencion de la investigacion psicoldgica ha sido el miedo
(Méndez, 2002; Méndez, Inglés, Hidalgo, Garcia-Fernandez y Quiles,
2003; Pelechano, 1984; Valiente, Sandin, Chorot y Tabar, 2003).
Estudios clasicos han considerado los miedos como un componente
del desarrollo normal infantil, existiendo cierto consenso sobre
algunos aspectos fundamentales en su definicion (Morris vy
Kratochwill, 1983). En primer lugar, su expresién como fenémeno
evolutivo en la infancia, entendiéndose como parte del desarrollo
psicoldgico integral normal. En segundo lugar que la mayoria de los
miedos suelen ser transitorios, no interfiriendo por tanto en el
funcionamiento psicoldgico cotidiano. Las aproximaciones clasicas,

coinciden en definir los miedos como reacciones ante una serie de
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situaciones o estimulos, unos externos y otros generados por el
propio sujeto, que son calificados como directamente amenazadores
0 que estan asociados a otros estimulos amenazadores o percibidos

como peligrosos (Bragado, 1994; Morris y Kratochwill, 1983).

En relacidén con ello, el ingreso y permanencia en un hospital ha
sido entendida como una circunstancia asociada a niveles
significativos de miedo, ademas de estrés y ansiedad (Huges, 2001),
tanto en los niflos hospitalizados como en sus padres (Fernandez-
Castillo y Lopez-Naranjo, 2006a; Ortigosa y Méndez, 2000; Small,
2002), aunque hay también estudios que no asocian la presencia de
algunas tipologias de ansiedad con la hospitalizacion pediatrica

(Feiereis, Ahrens-Eipper, Lassig, 2009).

En esta linea, diferentes tipos especificos de miedos han sido
relacionados, tanto con la experiencia de hospitalizacién en si, como
con el estrés infantil padecido durante la misma (Ortigosa, Quiles,
Carrillo y Pedroche, 2000; Quiles, Ortigosa, Pedroche y Méndez,
2000; Valiente, et al., 2003). Tengamos en cuenta que durante la
hospitalizacién, aparte de las circunstancias especificas relativas a la
enfermedad padecida, el paciente es sometido a exploraciones,
pruebas y tratamientos sanitarios que pueden resultar atemorizantes,
dolorosos e incluso peligrosos, todo ello por no hablar de otras
circunstancias de malestar asociadas a esta experiencia (Lopez-

Naranjo y Fernandez-Castillo, 2004; Trianes, 2002).

La mayor parte de estudios clasicos han estudiado el estrés
prestando atencion a cuatro elementos fundamentales (Cohen vy
Lazarus, 1979; Garcia-Martin y Jiménez, 1997; Milgram, 1993; ): los
estresores (elementos del ambiente que son percibidos como
amenazas), las variables mediadoras (estilo cognitivo, aspectos
perceptivos de la realidad, apoyo social, etc.), las reacciones de
estrés (reacciones como consecuencia e la exposicion al agente

estresante) y trastornos por estrés (generalmente entendidos como
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la consecuencia de la exposicidn prolongada a estimulos estresantes,

y la reaccidon desadaptativa a los mismos).

El papel que juega la familia, y concretamente los padres, como
moderadores del estrés o de la ansiedad que puedan padecer los
hijos, durante la experiencia de hospitalizacion parece fuera de toda
duda (Yantzi, Rosenberg, Burke y Harrison, 2001; Ochoa y Polaino-
Lorente, 1999). La revisiéon de la literatura pone de manifiesto la
importancia de las actitudes y los comportamientos de los padres, no
sOlo para aliviar su propia ansiedad, sino también para ayudar a sus
hijos a afrontar adecuadamente la experiencia (Ochoa, Reparaz y
Polaino-Lorente, 1996 y 1997; Scher, y Mayseless, 2000), o incluso
como aspectos relacionados con la recuperacion de la salud (Latorre y

Montafiés, 2004; Rodriguez y Zurriaga, 1997).

La afectacion mutua asi como la transmisién emocional entre
padres e hijos durante la exposicidn a eventos estresantes, ha dado
lugar a diversos estudios, concordantes con las hipétesis clasicas de
contagio emocional (Hatfield, Cacioppo y Rapson, 1993; 1994).
Diversas investigaciones se han centrado en el estudio de las vias por
las que el contagio emocional parece operar, habiéndose constatado
la implicacidn del lenguaje corporal (Bavelas, Black, Lemery y Mullett,
1986), las expresiones faciales (Hess y Blairy, 2001; Wild, Erb y
Bartels, 2001), u otras expresiones verbales especificas (Hatfield,
Hsee, Costello, Weisman y Denney, 1995; Hietanen, Surakka vy
Linnankoski, 1998). Esta complejidad en la transmisidn emocional
pone de manifiesto la dificultad en el desarrollo de pruebas

especificas de evaluacion (Doherty, 1997; Lundqvist, 2006).

En el caso del contagio entre padres e hijos, y especificamente
en circunstancias de hospitalizaciéon infantil, se ha encontrado
evidencia de una posible afectacion mutua (Fernandez-Castillo y
Lopez-Naranjo, 2006b). Algunos autores han encontrado incluso que,

en ninos cuyas madres mostraban una mayor alteracién emocional
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ante el proceso de hospitalizacion, se observaron también mayores
rasgos de dicha alteracion en su comportamiento. Dichas madres
parecian ofrecer también pocas conductas orientadas a facilitar la
adaptacion del nino frente a los eventos médicos (Bush, Melamed,
Sheras y Greenbaum, 1986; Bush y Cockrell, 1987).

Las habilidades de afrontamiento y los procesos de
comunicacién parecen ser factores relevantes. Si los padres se
muestran serenos, logrando adaptarse eficazmente, influiran
favorablemente sobre el nifio, contribuyendo a tranquilizarlo, pero si
manifiestan ansiedad sobre todo ante la realizacion de
procedimientos médicos concretos, contribuirdn a incrementar los
niveles de malestar e incomodidad del hijo (Ochoa, Reparaz y
Polaino-Lorente, 1997; Quiles, et al., 2000). Este repertorio de
habilidades y actitudes de los padres, determinara las instrucciones y

la transmision de estrategias y recursos al hijo.

Sin embargo, y a pesar de la investigacion existente sobre este
contagio emocional, todavia no parecen estar claros los componentes
que inciden en la transferencia de emociones entre padres e hijos,
sobre todo en circunstancias especialmente estresantes como es el

caso de la hospitalizacion infantil.

Los objetivos concretos de este estudio descriptivo transversal
se articulan en torno a las aproximaciones y planteamientos sobre la
existencia de patrones familiares relacionados con la transmisién del
miedo, estrés y alteracion emocional. Y en este sentido, pretendemos
explorar tanto la asociacién y afectacion mutua de las alteraciones
emocionales durante la hospitalizacion infantil, como el papel de
algunas variables relevantes en la transferencia emocional entre

padres e hijos.

Concretamente y en primer lugar, a) intentaremos dilucidar si
el miedo infantil durante la hospitalizacion, se relaciona con el estrés

paterno. Buscaremos, en esta linea, b) diferencias en el estrés que
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sufren los padres a causa de la hospitalizacidn de sus hijos, en

funcion del miedo que éstos manifiestan.

En segundo lugar a) pretendemos contrastar la asociacién entre
el estrés paterno y el estrés en los hijos durante la hospitalizacion

infantil.

En este sentido y si la relacion anterior resulta significativa, b)
intentaremos constatar diferencias en estrés paterno en funcién de
mayores o menores niveles de estrés en los hijos, asi como c) qué
dimensiones del estrés infantil, de las estudiadas, explican la

aparicion del estrés en los padres.
METODO
Participantes

En esta investigacion participaron voluntariamente y con
consentimiento informado un total de 85 familias tras haber
rechazado su colaboracién mas de 45 a las que también se les
propuso su participacion. La muestra final estuvo compuesta por 170
participantes de los cuales 85 eran nifios hospitalizados en los
servicios de pediatria de varios centros hospitalarios y 85 sus

progenitores.

Los sujetos fueron seleccionados mediante un procedimiento de
muestreo aleatorio probabilistico simple entre los pacientes
ingresados en las areas de pediatria de dos hospitales publicos del
Sistema Andaluz de Salud. Concretamente del Hospital Clinico
Universitario San Cecilio de Granada (68 casos) y del Hospital

Comarcal de Antequera, Malaga, (17 casos).

En la muestra infantil, de los 85 nifios participantes el 45.20%
fueron nifos y 54.80% nifas, presentando las edades un rango entre
4 y 16 anos (M=9.15; DT=3.42). Por grupos, 50 niflos presentaron
una edad comprendida entre 4 y 10 afios (58.80%) y en 35 casos la
edad oscilaba entre 11 y 16 afos (41.20%). De la totalidad de los
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participantes, 28 nifios pernoctaron de 2 a 3 noches (32.94%), 54
pasaron de 4 a 6 noches (63.53%), y solamente 3, (un 3.53%)

pasaron solamente una noche en el hospital.

La muestra de padres/madres (en cada caso se solicitd la
participacion voluntaria de sdlo uno de los progenitores por cada nifio
hospitalizado), estaba integrada por 60 mujeres (70.58%) y 25
varones (29.42%). Sus edades oscilaban de 24 a 56 afios (M=38.8;

DT=7.12) y su nivel socioecondmico puede considerarse como medio.
Instrumentos
Medida del estrés infantil

Se utilizé el Indice de Reactividad al Estrés en la Infancia (IRE-
1J), version infantil adaptada por Pedreira-Massa y colaboradores
(Pedreira-Massa, 1995; Pedreira-Massa, Borrero y Rodriguez-
Sacristan, 1996). Se trata de la variante infantil del “indice de
Reactividad al Estrés”. Este es un instrumento de Gonzalez de Rivera
(1990) de utilizacidon en adultos. La version para la infancia aplicada
en este estudio, puede utilizarse desde los 4-7 afios hasta los 15-16

anos de edad.

El instrumento evalla tres dimensiones o expresiones del estrés
en la infancia (Pedreira-Massa, et al., 1996): conductual, somatizada
y emocional. Presenta una estructuracion de 35 items tipo Likert, con

un abanico de respuesta de 0 (nunca) a 2 (siempre o casi siempre).

Las propiedades psicométricas para muestras infantiles son
bastante buenas. Asi, por ejemplo, el coeficiente alpha de Cronbach
alcanza, en los estudios originales, el valor de .78 (Pedreira-Massa,

et al., 1996), siendo en nuestra muestra de .74.
Escala de estrés en padres de nifios hospitalizados.

Se utilizé la traduccién y adaptacién al castellano (Ochoa, et al.,
1997), para el entorno de la hospitalizacion infantil en general (sin

especificacion de unidad y/o cuidados), de la Escala de Estrés
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Parental. El instrumento original, Parental Stressor Scale (PSS), fue
desarrollado por Carter y Miles (1982), con el objetivo de obtener un

indicador de estrés partental asociado a la hospitalizaciéon de un hijo.

La escala estd construida en 36 items, que se organizan en 6
dimensiones, de acuerdo a otras tantas fuentes de estrés paterno.
Los items asumen un formato de respuesta tipo Likert con opciones
de respuesta de 1 (“no estresante”) a 5 (“"extremadamente
estresante”). La fuentes de estrés consideradas incluyen: la
apariencia fisica del nifio, los tratamientos sanitarios, la comunicacion
con el personal sanitario, las manifestaciones emocionales del nifio, el
comportamiento del personal sanitario y la alteracion de los roles
paternos. Un item adicional, el nimero 37, ofrece un indicador

general de estrés asociado a la hospitalizacion pediatrica.

En relacién con la fiabilidad, los resultados de la prueba alpha
de Crombach, tanto en el desarrollo original (Carter y Miles, 1982),
(alfa = .99), como en la adaptacion espafiola (Ochoa, et al., 1997),
(alfa = .92.), son excelentes. En nuestro caso, los resultados también

fueron bastante buenos (alfa = .89).
Miedos en la infancia

Se utilizd el Inventario General de Miedos Infantiles de
Pelechano (1981, 1984). La version original consta de 100 items
(Pelechano, 1984), que constituyen siete dimensiones de miedo
infantil. Des estas siete escalas soélo se han utilizado cuatro: escala de
miedo a lugares cerrados o desconocidos, miedos relacionados con el
dafo corporal, amenazas de personas y enfermedades, escala de
miedo a la muerte y miedos relacionados con la violencia fisica real o
imaginada; por la relacién con los objetivos perseguidos en nuestro

estudio.
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Los items del cuestionario, con opciones de respuesta de 0 a 2,
estan concebidos para ser contestados por los padres, quienes han de

dar una respuesta sobre el miedo experimentado por el nifio.

En relacién con la fiabilidad y validez del instrumento, los
estudios originales (Pelechano, 1981 y 1984) constatan unas
propiedades aceptables. Por ejemplo los coeficientes alfa de
Crombach en las cuatro escalas consideradas, oscilan entre .69 y .82.
En nuestro estudio, a excepcion de la escala de miedos a los lugares
cerrados, todas las demas mostraron unas buenas propiedades.
Oscilando desde o = .72 para la escala de miedos relacionados con la
violencia fisica, hasta a = .84 para la escala de miedos relacionados

con el dafio corporal.
Procedimiento

Las pruebas de evaluacion fueron administradas, en todos los
casos, en horario de 15 a 22 horas. Para lo cual, los investigadores
asistieron al servicio de pediatria de los centros hospitalarios

considerados.

Todos los participantes respondieron a los instrumentos de
evaluaciéon antes de la finalizacion del ingreso hospitalario. Previa a la
sesion de evaluacion, los investigadores explicaban brevemente los
objetivos de la investigacion y se solicitaba la participacion y la
lectura y firma de un consentimiento informado. El lugar elegido fue
la habitacién del paciente o alguna dependencia de la planta
hospitalaria (habitaciones de personal, despachos, etc.). La
cumplimentacion de los cuestionarios por parte de los padres se llevd

a cabo sin la presencia de los hijos.

Algunas circunstancias concretas fueron tenidas en cuenta
como criterio de exclusion para la participacion en la investigacion.
Entre otras, la presencia de fiebre, vomitos, dolor, inmovilidad,

aislamiento preventivo, retraso mental, incapacidad para hablar,
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recuperacion postquirurgica y/o realizacion previa de una prueba

complementaria antes de la entrevista de evaluacion.

La seleccidén de los participantes se llevaba a cabo teniendo en
cuenta el listado de admisién de pacientes ingresados, asi como los
criterios de exclusién, ya comentados. Se propuso la participacion en
el estudio a todas las familias cuyos hijos habian permanecido
hospitalizados entre por lo menos una y como maximo seis noches.
No se tuvieron en cuenta los motivos de ingreso ni otros criterios

clinicos de hospitalizacién en cada caso para este estudio.

En todo momento se  siguieron las  instrucciones
correspondientes, establecidas por los autores de los instrumentos de

evaluacion.
Resultados

En primer lugar, se llevé a cabo un analisis descriptivo sobre el
estrés parental segun las contestaciones al item 37 de la escala de
estrés parental (PSS), el cual permite establecer un indicador
independiente al resultado de la escala. Los resultados indican que el
69.4% de los padres percibian la hospitalizacion de su hijo como algo

muy o extremadamente estresante.

En relacion con el primero de nuestros objetivos, en el que se
intentaba determinar la asociacidén entre el estrés paterno y el miedo
infantil, se llevd a cabo un analisis de correlaciones entre estas dos
variables. Dicho analisis no mostrd un resultado significativo (r = .11,
p=.16), que descarta la asociacién presupuesta. Como era de esperar
en funciéon del resultado anterior, las pruebas de diferencias de
medias entre sujetos infantiles con altos y bajos niveles de miedo, en

relacién con el estrés paterno, tampoco fueron significativas.

En segundo lugar, con objeto de conocer la asociacion entre el
estrés paterno y el estrés infantil, procedimos de nuevo a un analisis

de correlaciones entre las puntuaciones globales en los dos
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cuestionarios utilizados a tal fin. Los resultados en este caso si
mostraron una asociacion significativa entre ambas variables (r =
.36, p<.00).

A continuacién, nos propusimos determinar si el estrés en los
padres podria variar en funcion del nivel de estrés en los hijos,
puesto que la correlacién entre ambas variables habia resultado
significativa. Para ello se dividid a los nifios en tres grupos en funcion
del grado de estrés expresado. Se usaron como puntos de corte la
media mas/menos la desviacion tipica (62.78 +/- 8.36) en la escala
de estrés infantil (IRE/1J). El grupo 1 estaba compuesto por los nifios
con bajo estrés, lo integraban 12 sujetos (14.2%); el grupo 2 estaba
compuesto por 58 sujetos (68.2%) cuyo nivel de estrés era medio o
moderado. Por ultimo un tercer grupo de nifios estaba compuesto por

15 participantes (17.6%), y su nivel de estrés era alto o muy alto.

Con objeto de conocer si la pertenencia a estos grupos podia
tener poder descriptivo sobre el estrés expresado por los padres, se
llevd a cabo un anélisis inicial de varianza. Se considerd en este caso,
como variable dependiente la puntuacidon en estrés paterno, y como
factor la pertenencia a los grupos de estrés infantil establecidos. Los
resultados mostraron diferencias globales significativas en el estrés
paterno en funcion del estrés infantil, [F (2,82) = 6.55; p=0.00]. En
la figura 1 se representa la tendencia de un mayor estrés paterno
conforme aumenta el nivel de estrés infantil. A continuacion nos
propusimos conocer con mas detalle las diferencias en el estrés
paterno en funcidon de los niveles de estrés en los hijos, para ello se
utilizé de nuevo la division de la muestra infantil en los tres grupos
descritos mas arriba. Dado el tamafio obtenido en los subgrupos se
optd por la utilizacion de una prueba no paramétrica como es la U de
Mann-Whitney. Los resultados permiten observar diferencias
significativas en el estrés paterno cuando comparamos el grupo de

ninos con estrés bajo y el grupo ninos con niveles de estrés medio (U
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= 179.5, p = 0.00) asi como entre el grupo nifios con estrés bajo y el
grupo de nifios con estrés alto (U = 25, p = 0.00). Sin embargo, no
se encontraron diferencias significativas en el estrés paterno entre el
grupo de padres cuyos hijos presentaban un estrés medio y el grupo

de padres de nifios con estrés alto (U = 317, p = 0.11).

FIGURA 1.- Puntuaciones medias de estrés paterno segun grupos de

estrés infantil
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Con objeto de profundizar un poco mas en esta relacién y de
conocer qué aspectos de la alteracion emocional infantil podrian
explicar el estrés en los padres, se realizd un analisis de regresidn en
el que se considerd como criterio la puntuacion total de la Escala de
Estrés Paterno (PSS) y como variables predictoras: la puntuacién
total del Indice de Reactividad al Estrés Infanto-Juvenil (IRE-IJ) y la
puntuaciéon total del Inventario de Miedos de Pelechano (IMP). Los
resultados, resumidos en la tabla 1, senalan al estrés infantil, y no al

miedo infantil, como la Unica variable explicativa.

TABLA 1.- Resultados de analisis de regresion: alteraciones

emocionales infantiles y estrés paterno.

Criterio  Predictores B t p

PSS Puntuacién global de estrés infantil. .034 3.336 .00
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Puntuacidén total de miedos infantiles 001 .187 85

F (2,82) = 6.103; p=0.00. R2 = .13

Por ultimo, para conocer qué variables especificas, de entre las
estudiadas en el ambito del estrés infantil, podrian predecir
significativamente la presencia de estrés en los padres, se llevd a
cabo un segundo analisis de regresion. En la tabla 2 se recogen los

resultados.

TABLA 2.- Resultados de anélisis de regresion: manifestaciones de

estrés infantil y estrés paterno.

Criterio Predictores B t p

Escala 1. Expresién conductual 121 3.621 .00

PSS Escala 2. Expresidon somatizada -.001 -.047 .96

Escala 3. Expresion emocional 036 1.100 .28

F (3,81) = 7.20; p<0.00. R2 = .21

DISCUSION

A tenor de que en la literatura revisada sobre las alteraciones
emocionales en padres e hijos se encuentran evidencias a favor de la
transferencia de emociones (Ochoa y Polaino-Lorente, 1999),
consideramos de interés analizar la posible presencia de asociacién y
contagio emocional en circunstancias de hospitalizacidon infantil, asi
como delimitar el posible peso explicativo que algunas variables

podrian mantener en estas circunstancias.

Parece fuera de toda duda que los padres desempefian un
importante papel en la hospitalizacién infantil. Su comportamiento

puede ser un referente para los nifos, por lo que un repertorio de
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conductas paternas adecuado contribuye al bienestar psicoldgico del
hijo. Los padres que se presenten estresados, o ansiosos durante la
hospitalizacion de un hijo, podran generar en los nifios sentimientos
de inquietud, preocupacion y estrés, debido al contagio o interaccion

encubierta de actitudes y emociones.

A raiz de los resultados obtenidos, podemos concluir, de
acuerdo también con otras investigaciones (Mabe, Treiber y Riley,
1991) y en primer lugar, la evidencia de asociacidén en la alteracion
emocional entre padres e hijos durante la hospitalizacién infantil, que

podria estar a la base de una mayor alteracién emocional en ambos.

Ha llamado nuestra atencion que una variable tan presente en
la hospitalizacién pediatrica como el miedo infantil (Mendez, 2002;
Ortigosa, et al., 2000), no esté asociada a mayores niveles de estrés
en los padres. De hecho, el analisis de regresidén llevado a cabo,
sefala el estrés infantil como una de las variables, en el ambito de la
alteracion emocional infantil, con mayor poder predictivo sobre el
estrés paterno, frente al miedo percibido en los hijos, variable ésta
gue parece tener menor importancia explicativa. Podriamos
interpretar este resultado como que un mayor miedo en los hijos no
es una variable de suficiente relevancia para estresar a los padres,
teniendo en cuenta que otras variables del proceso de enfermedad o
del propio contexto hospitalario y sus circunstancias, si podrian
explicar la aparicion del estrés paterno (Ochoa y Polaino-Lorente,
1999).

Si ha resultado evidente la asociacién entre el estrés paterno y
el estrés infantil durante la hospitalizacién. Este resultado concuerda
con los planteamientos revisados de otros autores (Ochoa y Polaino-
Lorente, 1999), que consideran la afectacién mutua. Hemos podido
constatar que diferentes grados de estrés en los hijos, pueden
asociarse a niveles diferentes de estrés en los padres. De esta forma,

aungue el miedo no se asocia al estrés paterno, no ocurre lo mismo
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con el estrés infantil, el cual si pude explicar una mayor presencia de
estrés y alteracion emocional en los padres. La tendencia observada
en la figura 1 y la inexistencia de diferencias significativas en el nivel
de estrés paterno en funcién de los niveles de la variable
independiente: estrés infantil medio y nivel infantil alto, nos merece
una reflexiéon adicional por cuanto parece observarse una
estabilizacion de los niveles de estrés en los padres. De esta forma, a
partir de un cierto grado de estrés infantil considerado como medio,

no se incrementaria el estrés paterno de forma significativa.

Un paso mas para conocer posibles aspectos que puedan
explicar estos resultados, nos ha conducido a conclusiones
igualmente interesantes. En este sentido las manifestaciones
conductuales del estrés infantil, entre las que se incluyen aspectos
como activacion, irritacién, no tener ganas de jugar, etc., son las que
mas explican la aparicién de estrés en los padres. En cambio las
expresiones emocionales verbales (culpabilizacién de otros, expresion
de temor y miedo, busqueda de compafiia, etc.) o psicosomaticas
(agotamiento, sensacion de ahogo, pérdida de apetito, dolor, etc.),

no presentan este poder predictivo.

Parece fuera de toda duda que la presencia de estrés en los
padres, como ejemplo de alteracion emocional, durante Ila
hospitalizacion de un hijo, se asocia de manera clara con mayores
niveles de estrés en sus hijos. Podriamos hipotetizar que esta
asociacion podria ser debida a un contagio, transmisidon o interaccion
encubierta de emociones. Sin embargo esta posible transferencia es
s6lo una suposicion tedrica por nuestra parte que en absoluto puede
desprenderse de los datos obtenidos en un estudio correlacional como
el llevado a cabo. Seria de gran interés que estudios futuros, con

otras metodologias de investigacion, se centrasen en esta relacién.

Nuestros resultados son coherentes con algunos estudios que

han sefalado la existencia de patrones familiares de
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comportamientos desorganizados en situaciones estresantes y la
transmision mutua de malestar ante el estresor, en vez de conductas
adecuadas de afrontamiento (Bosch, et al., 1995; Mabe, Treiber y
Riley, 1991).

Como aspectos aplicados, insistir en la implicacién parental
activa en posibles programas de preparacién psicoldégica ante estas
experiencias (Ortigosa, Méndez y Quiles, 1999), la facilitacion de
informacion sobre las consecuencias de su conducta sobre sus hijos e
instruirles en el uso de técnicas de afrontamiento para superar de
forma adaptada estas circunstancias (Lopez de Dicastillo y Cheung,
2004; Valdés y Florez, 1996).

Es importante adicionalmente la potenciacién y promocién de
las intervenciones psicopedagdgicas en contextos hospitalarios, no
s6lo da cara a cubrir las necesidades educativas del nifio
hospitalizado, sino como instrumento que favorezca la adaptacion al
hospital y la reduccidon de alteraciones emocionales como objetivo
especifico (Fernandez-Castillo y Lopez-Naranjo, 2006b; Guillén y
Mejia, 2002; Pérez, 2000; Serras, 2002; Silvero y Ochoa, 2001).

Futuras lineas de investigacion quiza profundicen en la posible
relacién entre la aparicién de miedo en la infancia y su asociacién con
el estrés infantil asi como en el plausible circulo vicioso de la
afectacion emocional paterno-filial. La forma de incidir en este circulo
vicioso de afectacién mutua, podria incluir la atencidn a las variables
sociosanitarias que mas alteracion emocional generan tanto en los
padres (informacién por parte del personal médico, alteraciones en
los roles paternos como consecuencia de la hospitalizacién, etc.),
como en los hijos (procedimientos médicos, ambiente hospitalario,
pérdida de intimidad, etc. (Krohne y Slangen, 2005; Sandin, 2003;
Lopez-Naranjo y Fernandez-Castillo, 2004; 2006).

Estimamos la necesidad adicional de incluir a los progenitores

en los estudios que se realicen sobre los efectos de la enfermedad y
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la hospitalizacidn de sus hijos, no sdlo para conocer las caracteristicas
individuales de los padres, sus niveles de estrés y su repertorio
conductual, sino como una variable moduladora de las alteraciones

emocionales en los hijos.

Para concluir, las iniciativas dirigidas a reducir los niveles de
estrés y ansiedad, e incluso el contagio negativo paterno-filial
durante la hospitalizacion infantil, habrian de incidir en aspectos del
contexto clinico que provoquen malestar innecesario e incluir las
ayudas meédicas, psicoldgicas, sociales y educativas que puedan

optimizar las experiencias de hospitalizacion.
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RESUMEN

El objetivo del presente estudio es explorar la relacién entre
estrés y satisfaccion durante la hospitalizacién infantil, buscando
posibles diferencias entre poblacion de origen inmigrante y autéctona

y segun el género.
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En el estudio participaron un total de 1347 progenitores con un
hijo hospitalizado. De ellos el 50% era de origen inmigrante, mientras

que el resto no. El 42.6% eran hombres y el 57.4% mujeres.

Como instrumentos de evaluacién se utilizaron la escala de
estrés por hospitalizacion y la escala de satisfaccién con la

hospitalizacion.

Los resultados sefalan en primer lugar que la expresién global
autoinformada de estrés durante la situacion de hospitalizacién no se
asocia a mayores o menores niveles de satisfaccion. Sin embargo,
algunas de las dimensiones y fuentes especificas de estrés
analizadas, como por ejemplo el estrés asociado a las
manifestaciones de la enfermedad en el hijo, la alteracidén de la vida
familiar y los roles parentales durante el proceso o aspectos de la
labor del personal sanitario, si se relacionan con la satisfaccion con el
proceso de hospitalizacién. También se encontraron mayores niveles
de satisfaccion general en pacientes de origen inmigrante que en la
poblacién autdoctona y en el mismo sentido, mayores niveles de

satisfaccion en hombres que en mujeres.

Posiblemente pequefios cambios e iniciativas de atencidn,
podrian mejorar sustancialmente la satisfaccién de los pacientes y sus
familiares durante el proceso de hospitalizacién, con un posible

beneficio en la recuperacion de la salud del paciente pediatrico.
INTRODUCCION

Diversos estudios han constatado desde hace tiempo que la
hospitalizacion de un hijo supone una situacion en la cual se
presentan alteraciones emocionales entre las que se incluye el estrés
(Cano-Vindel y Miguel-Tobal, 2001; Fernandez-Castillo y Lopez-
Naranjo, 2006a; Olsson, Kenardy, De Young y Spence, 2008). El
estrés en estas circunstancias se da tanto en los propios pacientes

como en sus padres, pareciendo existir una afectacién o contagio
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mutuo del mismo (Fernandez-Castillo y Lépez-Naranjo, 2006b). E
incluso no es algo presente en la hospitalizacién, sino también en al

atencion pediatrica primaria (Brown and Wissow, 2008).

El proceso de ingreso hospitalario genera frecuentemente
incertidumbre en los pacientes, asociandose este aspecto a
sensaciones de indefensidon que pueden incidir sobre su estado
emocional (Blanco, Cano-Vindel, Camunas, Miguel-Tobal, Salayero y
Pérez, 2001). En el caso de poblacién infantil hospitalizada, los
padres, aun no siendo ellos mismos los pacientes, pueden expresar
estas alteraciones emocionales de manera significativa e incluso en
mayor medida que sus propios hijos (Lopez-Naranjo y Fernandez-
Castillo, 2004). Y lo que es mas, la forma en que los padres afrontan
la experiencia de hospitalizacién podria influir en como sus hijos se
adaptan a la situacidon e incluso al propio proceso de recuperacion de
la enfermedad (Fernandez-Castillo y LOpez-Naranjo, 2006b; Ortigosa,
Quiles, Carrillo y Pedroche, 2000).

La mayor parte de estudios se han centrado en cuestiones
heterogéneas que inciden durante la hospitalizacion infantil y que
podrian agruparse en dos grandes categorias. Por una parte
podriamos considerar aquellas variables directamente relacionadas
con la enfermedad y la atencién profesional a la misma, entre las que
se incluirian desde la gravedad de la situacidon, a las intervenciones
clinicas, la informacion sobre el paciente, el afrontamiento de la
hospitalizacion o el apoyo recibido (Auerbach, Kiesler, Wartella,

Rausch, Ward, & Ivartury, 2005; Wijnberg- Williams, Kamps, Klip and

Hoekstra-Weebers, 2006). Incluiriamos en esta dimensidn
igualmente la informacién recibida por los profesionales, el trato
personal recibido durante la hospitalizacidon, etc. Por otro lado se han
estudiado variables mas de tipo contextual, como por ejemplo el
acceso a los servicios hospitalarios, su funcionamiento, calidad y

condiciones fisicas, disponibilidad de actividades Iudicas y educativas
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durante la estancia en el hospital, posibilidad de pernoctacién para
los progenitores en la habitacion infantil, apoyo social y afectivo
recibido, interacciones y atencion recibida por el personal de apoyo,
etc., (Krohne y Slangen, 2005, Lépez de Discastillo y Cheung, 2004,
Ortigosa y Mendez, 2000).

No deja de ser llamativo que gran parte de estas variables
hayan sido también estudiadas en relacidn con una variable tan

relevante como es la satisfaccion con la hospitalizacidn.

La satisfaccién del usuario es un aspecto que desde hace
tiempo preocupa no soélo empresas y entidades de todo tipo, sino
especificamente a profesionales y a responsables de la gestidon en
centros de salud. Habitualmente es entendida como una variable
relacionada con la calidad, la eficacia y la eficiencia de la gestién de
un servicio y su relevancia es considerada tanto en entidades publicas

como privadas (Pujiula-Masé, et al., 2006).

Podemos entender la satisfaccién como una emocién compleja,
gue se genera por la interaccidon entre las expectativas que el
individuo tiene sobre una situacién y la percepcidon que llega a tener
sobre la misma (Dodek, Heyland, Rocker & Cook, 2004). Si ambos
aspectos concuerdan, la satisfaccién podra ser positiva mientras que

si existe discrepancia la satisfaccidon seria negativa.

A pesar de la gran cantidad de variables estudiadas en relacion
con la satisfaccion con la pérdida de salud, solamente unas cuantas
de ellas han presentado una asociacién significativa (Lederer, Goode
& Dowling, 2005; Wood, McCaskill, Winterbauer, Jobli, Hou, Wludyka,
Stowers & Livingood, 2009). Las variables mas estudiadas asociadas
a la satisfaccién especificamente con la hospitalizacién, se agrupan en
los constructos de cuidados recibidos durante la estancia hospitalaria
por un lado, y la informacion recibida y la participacion en la toma de
decisiones por otro (Auerbach, et al., 2005; Sophie, Le Quen, Bureau,

Ancel, Bréart and Rozé, 2009; Wall, Engelberg, Downey, Heyland &
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Curtis, 2007). Aunque segun algunos autores (Simon et al., 2007) el
nivel de satisfaccion con la hospitalizacion en nuestro pais es
aceptable, parecen seguir existiendo aspectos como la participacion
en la toma de decisiones o la informacion recibida, que merecerian de

una mayor atencion.

Cuando se estudian en unidades especificas hospitalarias
variables asociadas a la atenciéon recibida, tales como la relacion con
el personal, las condiciones fisicas, y otras cuestiones de
organizacion, también los resultados muestran niveles aceptables de
satisfaccion en los usuarios en nuestro pais (Lopez-Naranjo y
Fernandez-Castillo, 2006; Pérez, Rodriguez, Fernandez, Catalan vy
Montejo, 2004).

Segun otras fuentes, una mayor severidad de la enfermedad
fue asociada con mayor satisfaccion con la atencidn recibida,
mientras que bajos niveles de apoyo emocional, comunicacion y
descoordinacion en los cuidados recibidos se asociaron a peores
niveles de satisfaccion (Stricker, Kimberger, Schmidlin, Zwahlen,
Mohr & Rothen, 2009).

El interés que presenta la evaluacion de la satisfaccidén, tanto en
el propio paciente como en sus familiares en el caso de la
hospitalizacion pediatrica, estd en la posibilidad de incrementar la
calidad de los procesos de hospitalizacion, incidiendo en las variables
que la reducen (Dodek, Heyland, Rocker & Cook, 2004; Lederer,
Goode & Dowling, 2005).

Y aungue no hay demasiados estudios sobre estos tdpicos en
nuestro pais, parece que el estrés en general no se relaciona
demasiado con la satisfaccion paterna durante la hospitalizacion,
siendo la atencién por parte del personal sanitario una de las
variables que parecen relacionarse de manera mas estable con la

satisfaccion paterna (Polaino y Lizasoain, 1992).
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Por otra parte, en los ultimos afos, la poblacién inmigrante en
Espafia ha alcanzado cifras que sitluan a nuestro pais a la cabeza de
Europa en numero de inmigrantes recibidos. Segun cifras oficiales la
poblacién extranjera supone ya mas del 12% del total de la
poblacién, ubicandose en torno a las 5.600.000 personas (Instituto
Nacional de Estadistica, 2009). No obstante en estas cifras oficiales,
no estan recogidos todos los inmigrantes sin regularizar, por lo que
las cifras reales podrian ser seguramente mayores. Espafia se
encuentra entre los 10 paises con mayor poblacion inmigrante del
planeta en términos absolutos, ubicdndose por encima de paises
tradicionalmente receptores como EEUU, Alemania, Canada, Francia,

Alemania, Ucrania o el Reino Unido (United Nations (2006)).

El incremento de los contingentes de poblacion de origen
inmigrante regularizada, la cual tiene derecho a atencidon sanitaria
publica gratuita, ha supuesto un esfuerzo para los servicios de salud
y sus profesionales en la medida en que el sistema ha tenido que
adaptarse a esta nueva circunstancia, no exenta de dificultades (Cots,
Castells, Garcia, Riu, Felipe y Vall, 2007; Fernandez-Castillo y
Vilchez-Lara, 2009a). El contingente inmigratorio es tan reciente en
la historia contemporanea de nuestro pais, que todavia se
desconocen multitud de aspectos de caracter psico-social vy
comportamental en relacién con el funcionamiento de los servicios de
salud y especialmente de los relacionados con la hospitalizacion
pedidtrica. Las necesidades de esta poblacién parecen ser algo
diferentes a las de la poblacion autdctona, lo que implica un trabajo
continuado por parte de los servicios hospitalarios (Fernandez-Castillo
y Vilchez-Lara, 2009b).

Aunque como hemos visto el estrés paterno durante la
hospitalizacion infantil ha sido estudiado con cierta frecuencia, no son
muchos los estudios recientes que han sondeado la relacidon entre

esta alteracion emocional y la satisfaccion con la atencidn recibida
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durante la estancia hospitalaria. Igualmente tampoco son muchos los
estudios que se han centrado en las diferencias que puedan
encontrarse en poblacién de origen inmigrante y autdéctona en la

relacion entre estrés y satisfaccion durante esta circunstancia.

Los objetivos especificos de este estudio pueden sintetizarse en
los siguientes. En primer lugar explorar una posible asociacién
general entre estrés paterno durante la hospitalizacién infantil (y
algunos indicadores especificos del mismo) y satisfaccién con la
estancia hospitalaria. En segundo lugar nos interesa saber si pueden
encontrarse diferencias en satisfaccion con la hospitalizacion
pediatrica en funcion del género asi como del origen (inmigrante o no
inmigrante). En tercer lugar pretendemos conocer cudles de los
indicadores especificos de estrés pueden predecir en mayor grado la
satisfaccion general, tanto en la poblacion autéctona como en la

inmigrante.
METODO
Participantes

En el estudio participaron 1347 progenitores que tenian un hijo
hospitalizado en servicios de peditaria de 6 centros hospitalarios de
las provincias de Granada, Almeria, Jaén o Malaga (Hospital
Universitario Carlos Haya, (Malaga); Hospital Universitario San
Cecilio, (Granada); Hospital de Poniente, (El Ejido, Almeria);
Complejo Hospitalario Virgen de las Nieves, (Granada); Hospital
Santa Ana, (Motril, Granada); Complejo Hospitalario Torrecardenas
(Almeria)).

La edad de los participantes estaba comprendida entre 17 y 62
anos (M= 33.03; DT= 7.49). De ellos 574 (42.6%) eran varones y
773 (%57.4) mujeres. De todos los casos considerados, 1057 nifos
(78.5%) habian sido ingresados por motivo urgente, mientras que

288 (21.4%) obedecian a un ingreso programado, no consignandose
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este aspecto en dos casos. En lugar de la circunstancia o diagndstico
gue motivaba el ingreso, se consigno la percepcidon paterna sobre la
gravedad en la situacién del hijo. Estad podia ser de baja gravedad,
situacion que sefalaron 582 padres (43.2%), gravedad media en 492
de los participantes (36.5%) o alta gravedad, percibida por 240
padres (17.8 %). 33 padres no respondieron este indicador. En la
tabla 1 se detallan algunos otros datos sociodemograficos de la
muestra, concretamente el nivel educativo del progenitor participante

y el origen familiar.

Tabla 1.- Distribucién segun nivel de estudios y origen familiar.

Frecuencia Porcentaje
Origen
Poblacion Autoctona 673 50,0
Origen Inmigrante 674 50,0
Origen seglin zonas
geograficas*
Centro y Sur América 267 19.8 (39.6)
Europa 110 8.2 (16.3)
Europa del Este 78 5.8 (11.6)
Magreb 196 14.5 (29.1)
Africa central 17 1.3 (2.5)
Asia 6 0.4 (0.9)

[* El porcentaje se ha calculado sobre el total de la muestra (1347
familias) y en paréntesis sobre la submuestra de familias de origen

inmigrante (n=674)]
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INSTRUMENTOS

Para determinar el nivel de estrés por hospitalizacién pediatrica,
se utilizod el Cuestionario de estrés en padres de nifios hospitalizados
(Ochoa, Reparaz y Polaino-Lorente, 1997), version espaiola de la

Parental Stressor Scale (Carter y Miles, 1982).

La escala estd compuesta por 36 items generales (mas uno
especifico que determina el impacto general causado por |la
hospitalizacion en los padres). Todos ellos se encuentran
estructurados en una escala tipo Likert que oscilan entre 1 y 5. El
instrumento permite obtener un indicador general de estrés asi como
6 indices especificos de estrés en funcién de diversas subescalas
(apariencia fisica del nifio, tratamientos recibidos, comunicacién con
el personal sanitario, conductas y respuestas emocionales del nifno,
comportamiento del personal sanitario y alteracion de los roles de los

padres/expectativas de seguimiento).

Por lo que concierne a sus propiedades psicométricas, el estudio
asociado al disefio original alcanza un coeficiente alpha de .95 (Carter
y Miles, 1982) mientras que los obtenidos en estudios de validez en
muestras espafiolas alcanzan valores de .92 (Ochoa, Repéaraz vy
Polaino-Lorente, 1997). En nuestro caso la puntuacién del coeficiente
Alpha de Cronbach para la escala general fue de .97. El analisis de la
consistencia interna de las diferentes subescalas alcanzd los
siguientes resultados: apariencia fisica del nifio .92, tratamientos
recibidos .90, comunicacidon con el personal sanitario .95, conductas y
respuestas emocionales del nifo .95, comportamiento del personal
sanitario .89, alteracién de los roles de los padres / expectativas de
seguimiento .95, en linea con otros estudios en muestras espafiolas o
incluso superiores a ellos (Fernandez-Castillo y Lépez-Naranjo,
2006a).
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La satisfaccion fue evaluada con la Escala de Satisfaccion con la
Hospitalizacion (Fernandez-Castillo, Vilchez-Lara y Sada-Lazaro, en
prensa). Este instrumento permite obtener una puntuacién global con
la satisfaccion con la estancia hospitalaria, asi como 4 indicadores
especificos asociados a aspectos cruciales inherentes al proceso de
hospitalizacion: satisfaccion con la atencion recibida por el personal
sanitario, satisfaccién con el personal de apoyo, satisfaccion con las
condiciones fisicas del centro y satisfaccion con el acceso y el

funcionamiento de los servicios.

La escala estd compuesta en total por 12 items tipo Likert que
admiten opciones de respuesta entre 1 (nada satisfecho) y 5 (muy

satisfecho).

Las caracteristicas psicométricas de la escala son excelentes,
como ilustra un nivel Alpha de Cronbach de .92 para la escala global
o niveles por encima de .75 en todas las demas subescalas en el
estudio original (Fernandez-Castillo, Vilchez-Lara y Sada-Lazaro, en
prensa). En nuestro estudio el nivel Alpha que alcanzé la escala
general fue de .91. Las diferentes subescalas, mostraron los
siguientes valores: .90 la escala de satisfaccién con la atencion
recibida por el personal sanitario, .86 la de satisfaccion con el
personal de apoyo, .84 la escala de satisfaccion con las condiciones
fisicas del centro y por ultimo .66 la escala de satisfaccion con el

acceso y el funcionamiento de los servicios.
PROCEDIMIENTO

Para la recoleccion de datos los investigadores se pusieron en
contacto con los centros hospitalarios participantes donde se
solicitaron las autorizaciones pertinentes. En todos ellos, las
comisiones de investigacion competentes evaluaron nuestro estudio y

dieron su visto bueno mediante un informe.
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Seguidamente los investigadores, tras un consenso sobre la
aplicacién en los instrumentos de investigacidon, acudieron a las
plantas o secciones hospitalarias pediatricas solicitando la
colaboracién a todos las familias con un hijo hospitalizado. Todas las
familias fueron informadas de los objetivos de la investigacion, del
caracter anonimo de la participacién asi como de la confidencialidad
en sus respuestas. Se les informd igualmente de la posibilidad de
abandonar el proceso de cumplimentacion del cuestionario en
cualquier momento y se les solicitdé la firma de un consentimiento
informado. Con objeto de uniformar la forma de obtener los datos,
todos los padres fueron evaluados en horario de mafiana y la
ubicacién fue la propia habitacion del paciente. La pasacion fue

individual.

Los criterios de inclusion fueron: haber pernoctado un minimo
de una noche en el hospital, voluntariedad en la participacién en el
estudio, (con firma de consentimiento informado) y no haber
obtenido todavia el alta médica. Como criterios de exclusiéon se
tuvieron en cuenta circunstancias especificas que desaconsejaran,
dificultaran o impidiesen la cumplimentacién de los instrumentos de
evaluacion, tales como presencia de dificultades en el hijo que
desaconsejaran la participacién de los padres (aislamiento
preventivo, recuperacién postquirdrgica, realizacion de ciertas
pruebas de diagndstico, etc.), discapacidad mental o nivel educativo
inadecuado para la comprension de los cuestionarios,
desconocimiento intenso del idioma espafiol y no firmar el

consentimiento informado.
Analisis de datos

Para el analisis de datos, ademas de los pertinentes analisis
descriptivos y de frecuencias, se llevaron a cabo anadlisis de
correlacién de Pearson, comparaciones de medias asi como analisis

de regresion lineal multiple. Para todos los analisis el nivel de

206

——
| —



Estrés y satisfaccion durante la hospitalizacion infantil: diferencias entre poblacion _
inmigrante y autdctona.
significacién fijado fue de p<0.05. Los analisis se realizaron mediante

la versidn espafiola del software estadistico SPSS version 11.5.
RESULTADOS
Asociacion entre variables

Con objeto de conocer la posible asociacion entre estrés
paterno por hospitalizacién de un hijo y el nivel de satisfaccién global,
se llevd a cabo un analisis de correlacion en el que introdujeron no
sélo el nivel de estrés general, sino también los distintos indicadores
de estrés por hospitalizaciéon considerados, asi como la expresion
global de satisfaccidon obtenida. Los resultados se detallan en la tabla
2.

Tabla 2.- Correlaciones entre satisfaccion con la hospitalizacién y las

diferentes expresiones de estrés paterno.

Estrés Satisfaccion general
Estrés global 0,13

Estrés apariencia 0,19%*
Estrés tratamientos 0,07*

Estrés comunicacion -0,1

Estrés respuestas 0,03

Estrés comportamiento Sanitario -0,13**
Estrés roles parentales 0,10%**

** = La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

* = La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).
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Aunque tomando en consideracion el estrés global y Ia
satisfacciéon general, no encontramos relacién entre ambas variables,
un analisis pormenorizado si indica ciertas asociaciones. Asi, un
mayor estrés asociado con la sintomatologia que la enfermedad
manifiesta en el hijo, se asocia a una mayor satisfaccion con la
atencion recibida durante la hospitalizacién. En la misma direccion
encontramos una asociacidon positiva significativa entre un mayor
estrés asociado a tratamientos e intervenciones recibidas durante la
estancia hospitalaria y una mayor satisfaccion asi como un mayor
estrés relativo al desempefio de los roles paternos y una mayor
satisfaccion. Sin embargo Illamé nuestra atencidén que el estrés
relacionado con el comportamiento del personal sanitario, se asocio

de forma significativa a menor satisfaccion durante al hospitalizacion.
Diferencias de medias

En concordancia con los siguientes objetivos de nuestro estudio,
se llevaron a cabo diversos anadlisis de pruebas T para muestras
independientes, con objeto de conocer posibles discrepancias en
satisfaccion en funcion del género y de la nacionalidad. Los
resultados, que se detallan en la tabla 3, muestran diferencias
significativas en satisfaccién general en funcién del género, indicando
niveles de satisfaccion mayores en hombres que en mujeres. En lo
gue concierne a la satisfaccion en funcién del origen, nuestros
resultados indicaron mayores niveles en todos los indicadores de
satisfaccion en la poblacién de origen inmigrante en comparacién con

la poblacion autdctona.
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Tabla 3.- Diferencias en satisfaccion segun el género y el origen

(inmigrante/no inmigrante).

Variable Género N Media Analisist
Masculino 574 42,40 t (1,1345)= 3,09;
Satisfaccion Global
Femenino 773 40,78 P=0,00
Variable Origen N Media Analisist
Origen no

, N 673 38,60  t(1,1345)= 11,53;
Satisfaccion Global —Inmigrante
674 44,34  p=0,00

Origen Inmigrante

Origen no

Satisfaccién con el . . 673 12,91 ¢ (1,1345)= 9,54;
inmigrante

personal Sanitario 674 14,81 P=0,00
Origen Inmigrante

Origen no

Satisfaccion con el . . 673 7,06 t(1,1345)= 6,79;
inmigrante

personal de apoyo 674 7,80 p=0,00
Origen Inmigrante

Satisfaccidn con Origen no

673 9,41 t(1,1345)= 13,22;
las condiciones inmigrante ' —

- 674 11,48 P=0,00
fisicas Origen Inmigrante

Satisfaccién con el Origen no

673 9,22 ¢ (1,1345)= 7,35;
acceso y el inmigrante ’ 139,

_ _ 674 10,26  P=0,00
funcionamiento Origen Inmigrante

Analisis de Regresion

En relacién con el tercero de nuestros objetivos, se llevd a cabo
un analisis de regresién lineal con la submuestra de poblacién de
origen inmigrante en el que se consideré como variable dependiente
el nivel de satisfacciéon global, y como variables predictoras los

diferentes indicadores especificos de estrés por hospitalizacion.
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Seguidamente se repitié el analisis pero esta vez con la submuestra
integrada por la poblacién de origen no inmigrante. Los resultados se

detallan en las tablas 4 y 5.

Tabla 4.- Analisis de regresion multiple: satisfaccion y estrés durante

la hospitalizacion infantil en la muestra de padres de origen

inmigrante.

Criterio Predictores Beta Sig.
Apariencia Fisica ,241  ,000
Tratamientos Médicos -,142 ,026
Comunicacién ,144 ,019

Satisfaccion
Respuestas emocionales -,254 ,000
Comportamiento -,225 ,001
Roles paternos ,263 ,000

F (6,655) = 10.71;
p<.00.

R = .30; R2 = .09;
R2 corregida = .08.

El modelo utilizado con la muestra de padres de origen
inmigrante explica el 8% de la variabilidad de la satisfaccion global,
segun la R2 corregida. Nuestros resultados sefalan la alteracién de
los roles paternos durante la hospitalizacidon pediatrica, las conductas
y respuestas emocionales del hijo y los cambios observados en su
apariencia fisica debidos a la enfermedad, como las variables con
mayor poder predictivo sobre la ansiedad en nuestros participantes.
También resultaron significativas las otras tres variables introducidas

en el modelo.
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Tabla 5.- Analisis de regresion multiple: satisfaccion y estrés durante

la hospitalizacidon infantil en la muestra de padres de origen no

inmigrante.
Criterio Predictores Beta Sig.
Apariencia Fisica
,383 ,000
Tratamientos Médicos
-,188 ,001
Comunicacién
-,152 ,004
SatiSfaCCién Respuestas
_ ,006 ,904
emocionales
-,475 ,000
Comportamiento
,252 ,000

Roles paternos

F (6,662) = 42.92;
p<.00.

R = .53; R2 = .28;
R2 corregida = .27.

En este caso, el modelo utilizado con la muestra de padres de
origen autdctono explica el 28% de la variabilidad de la satisfaccion
global, segun la R2 corregida. Nuestros resultados sefialan el
comportamiento del personal sanitario, los cambios observados en la
apariencia fisica del hijo debidos a la enfermedad y la alteracién de
los roles paternos durante la hospitalizacién pediatrica como las
variables con mayor poder predictivo sobre la ansiedad en nuestros
participantes. También resultaron significativas dos de las otras tres
variables introducidas en el modelo (los tratamientos médicos

recibidos y la comunicacion con el personal sanitario). Llama la
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atencidén que en esta muestra las conductas y respuestas emocionales

del nifio no presenten poder predictivo sobre la satisfaccidn.
DISCUSION

En el presente articulo nos proponiamos estudiar la posible
asociacion entre estrés y satisfaccion durante la hospitalizacion
pediatrica, en una muestra de padres con hijos hospitalizados. Al
mismo tiempo era de nuestro interés determinar posibles diferencias
en satisfaccion entre poblacién autdoctona y de origen inmigrante. Por
ultimo nos proponiamos sondear la influencia de algunas variables
especificas asociadas a estrés paterno por hospitalizacién y Ia

satisfaccion general en ambas submuestras.

Nuestros resultados iniciales han mostrado la inexistencia de
asociacion entre estrés y satisfaccidon generales en la muestra global,
lo que va en la linea de resultados similares hallados por otros
estudios (Polaino y Lizasoain, 1992). No obstante, cuando se
buscaron relaciones entre las diversas variables especificas asociadas
a estrés durante la hospitalizacion de un hijo y la satisfaccién general,
nuestros resultados variaron en su significatividad, encontrandose

tres posibilidades.

En primer lugar se encontraron variables asociadas a estrés,
gue conforme alcanzaban niveles mayores, mayores eran también los

niveles de satisfaccion. Ejemplos de este tipo de variables son:

a) El estrés debido a la apariencia fisica del hijo. Esta
dimensién incluye el estrés asociado a los sintomas vy
cambios observables que la enfermedad o motivo de la
hospitalizacion produce en el hijo  (incluyendo
sintomatologia observable como fiebre, dolor, incapacidad,

etc.).
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b) El debido a los tratamientos recibidos. Esta dimension
incluye el estrés ante pruebas diagndsticas invasivas, de

riesgo o peligrosas, intervenciones quirlrgicas, etc.

c) La alteracién de los roles paternos, aspecto que incluye
desde la imposibilidad de poder atender a las demandas
del hijo hospitalizado o circunstancias derivadas del ingreso
hospitalario (afectacion de la vida laboral y profesional,

familiar, etc.),

Estos tres conjuntos de estresbgenos se asociaron
positivamente a mayores niveles de satisfaccién. Interpretamos pues
gue cuando una familia sufria alteracion emocional, concretamente
estrés asociado a estas variables, su satisfaccién posterior era

superior.

La segunda posibilidad que se deriva de nuestros datos, se
relaciona con un conjunto de fuentes de estrés que cuanto mas
elevados eran sus niveles, implicaban menores niveles de
satisfaccion. En esta segunda posibilidad se incluyen aspectos como
el estrés asociado al comportamiento del personal sanitario. Es decir
cuando las familias sufrian estrés asociado a aspectos como menor o
deficiente atencién profesional recibida; escasa informacion sobre
procesos, intervenciones o cuidados; trato impersonal o poco
respetuoso; falta de profesionalidad, etc., por parte de médicos y
personal de enfermeria, la satisfaccion disminuia significativamente.
Este resultado concuerda con el obtenido por otros autores que
sefialan a la informacion médica recibida durante la hospitalizacion
como una variable clave asociada a mayores niveles de satisfaccion
(Sophie, et al., 2009).

Por ultimo, en una tercera posibilidad, se encontraron posibles
fuentes de estrés que no se manifestaron asociadas
significativamente a la satisfaccién. Entre ellas llama la atencion la

comunicacién con el personal sanitario o el estrés asociado a
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conductas y respuestas emocionales del hijo (observacion de
ansiedad, miedo, estrés, llanto, etc., en el hijo). El estrés por estas

causas es independiente de la satisfaccidn expresada.

Por lo que se refiere al segundo de nuestros objetivos
generales, nuestros datos reflejan diferencias en satisfaccion en
funcion del género. En este sentido, encontramos mayores niveles de
satisfaccion en hombres que en mujeres en la muestra general. Este
resultado no concuerda con otros hallazgos encontrados en otros
estudios (Fernandez-Castillo, Vilchez-Lara y Sada-Lazaro, en prensa).
Esta discrepancia podria deberse a las caracteristicas particulares de
nuestra muestra, compuesta por un alto porcentaje de poblacién
inmigrante y podria apuntar a unos mayores niveles de exigencia por
parte de las madres en nuestra muestra en comparacion con los
hombres. No obstante este aspecto mereceria de mayor atencién por
parte de investigaciones futuras, sobre todo porque segun otros
estudios, los niveles de estrés cuando se tiene a un hijo
hospitalizado, no varian entre padres y madres (Fernandez-Castillo y

Lépez-Naranjo, 2006a).

También se encontraron diferencias significativas en
satisfaccion con la hospitalizaciéon cuando se tuvo en cuenta el origen
paterno (inmigrante/autdoctono). Asi, tanto en las diversas
dimensiones de satisfaccidon consideradas, como en la expresion
global de satisfaccion con la hospitalizacién, los padres de origen
inmigrante se mostraron mas satisfechos que los padres de origen no
inmigrante. Algunos estudios han encontrado resultados en esta
linea, aunque llevados a cabo desde la perspectiva de estudios de
tipo cualitativo y segun la opinidn de los profesionales que trabajan
en la atencién hospitalaria a poblacion de origen inmigrante
(Fernandez-Castillo y Vilchez-Lara, 2009b). La explicacion de estas
diferencias podria deberse a que parte de la poblacién inmigrante

procede de paises con sistemas sanitarios inferiores en calidad al
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sistema publico espafiol. Este hecho motivaria una valoracion
superior de la calidad de nuestro sistema (Fernandez-Castillo y
Vilchez-Lara, 2009a).

En relacidon con el tercero de nuestros objetivos, se dividid a la
muestra en dos grupos de sujetos segun su origen fuese inmigrante o
no. Los resultados de los consiguientes analisis de regresion,
mostraron resultados diferentes para dichas sub-muestras cuando
intentdabamos determinar qué variables asociadas a estrés por
hospitalizacion de las estudiadas, podian predecir en mayor o menor

grado el nivel de satisfaccién.

Por lo que se refiere a la muestra de padres de origen
inmigrante, todas las variables introducidas en el modelo se
mostraron como predictores significativos, mientras que en la
poblacién autéctona la variable “respuestas emocionales vy
comportamentales en el hijo” no alcanzé una significatividad minima.
Por tanto el estrés derivado de la observacién en sus hijos de
cambios en la conducta y alteracion emocional asociados con la
hospitalizacion y la enfermedad, no predijo mayores o menores

niveles de satisfaccidon en la muestra de padres autdctonos.

De entre las variables que en ambas muestras alcanzaron
mayores valores predictivos, destacan la alteracion de los roles
paternos o la apariencia fisica de los hijos. La relevancia alcanzada
por estas fuentes de estrés concuerda con los encontrados en
estudios anteriores con muestras generales, aunque no en relacion
con la satisfaccion (Fernandez-Castillo y Lopez-Naranjo, 2006a). En
aquel estudio, ambas dimensiones de estrés eran los mejores
predictores de estrés general por hospitalizacion pediatrica. En
nuestro caso e independientemente del origen inmigrante o no de los
padres, tanto la apariencia fisica del hijo, como la alteracién de los
roles paternos fueron nuevamente las variables que cobraron mayor

protagonismo como predictores de satisfaccion. Cabe senalar en
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relacion con el signo de la asociacion, que el que sea este positivo,
indica que un mayor estrés padecido por los padres, predice mayores
niveles de satisfaccion. Este resultado indicaria que si los padres
durante el proceso de enfermedad y hospitalizacién perciben
amenaza Yy alteracion emocional en relacion con estas variables, y
siempre que se alcance al final un resultado satisfactorio, su
satisfaccion seria mas elevada. También este resultado indicaria que
una mayor gravedad y factores derivados de la enfermedad tales
como inmovilidad, presencia de dolor, incapacidad, limitaciones
funcionales, debilidad y otros cambios observables en el hijo
asociados a la enfermedad, son ademas de una de las variables mas
estresantes, la que cuando se reduce a la postre, genera mayores
niveles de satisfaccidon en los padres. Otros autores también han
encontrado que mayor gravedad y mayores niveles de necesidades
de cuidado y dependencia en los hijos, son variables asociadas a
mayor gravedad (Phua, Reid, Walstab and Reddihough, 2005). Igual
ocurriria con la intensidad de la afectacion de los roles paternos
debido a la hospitalizacion, donde se incluyen cuestiones como el no
poder atender a la vida profesional durante la misma, no poder
desarrollar actividades de cuidado del hijo, etc., al final, implica

mayor satisfaccidon con el proceso de hospitalizacion.

Comentario aparte merecen aquellas variables que han
mostrado una Beta negativa. Todas ellas se relacionan con la
dedicacion y la profesionalidad del personal médico. En este sentido
podemos interpretar en general que un estrés elevado en estas
variables, implicard a la postre menor satisfaccién general, tal como

indicaba el analisis correlacional anterior.

Nuestro estudio pone de manifiesto ademas que de las
variables estudiadas se deriva una dicotomia que hace que en general
tengamos dos tipos de fuentes estresdégenas durante Ia

hospitalizacion pediatrica fundamentales a la hora de explicar
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diferentes niveles de satisfaccion en los padres. Por una parte
estarian las derivadas de la propia enfermedad del hijo y las
consecuencias sobre el funcionamiento familiar, conformando un
segundo bloque las fuentes de estrés asociadas al trabajo y la
competencia del personal sanitario. Mientras que el estrés asociado al
primer bloque cuando es intenso, debido por ejemplo a la mayor
severidad y gravedad de la situacion del hijo, predecirian mayor
satisfaccion, el estrés generado por las segundas se asociaria a
menor satisfaccion. La mitigacién del estrés asociado al primer
conjunto de estresdgenos, genera satisfaccion pues implica mayor
calidad, eficacia y eficiencia de la hospitalizacién, mientras que el
estrés asociado al segundo conjunto, implica un peor funcionamiento
del personal, los recursos e instituciones hospitalarias. Este resultado
concuerda con los encontrados por otros autores (Polaino y Lizasoain,
1992; Stricker, et al., 2009).

Por lo demas, la Unica variable que presenta un signo contrario
es la comunicacion con el personal sanitario. Esta variable funcionaria
en el segundo grupo de aspectos en la poblacién autdéctona, mientras
que en la poblacidn de origen inmigrante se asocia al primer
conjunto. Recordemos, de acuerdo con otros autores (Fernandez-
Castillo y Vilchez-Lara, 2009a), que la comunicacion es uno de los
aspectos polémicos en la atencion hospitalaria, pues tiende a ser
problematica cuando estamos ante inmigrantes que no dominan la
lengua espafiola, en centros donde no hay traductores, intérpretes o
mediadores interculturales. Es una variable que quizd para la
poblacion inmigrante se ve como un factor problematico mas de
caracter personal y propio, y no tanto como un déficit asociado al

funcionamiento de los profesionales.

Habria que comentar, habida cuenta de la poca potencia
explicativa de ambos modelos de regresion, que seguramente habra

variables de peso asociadas a la satisfaccion que queden fuera de
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nuestro estudio. Quiza futuras investigaciones puedan arrojar luz
sobre aspectos que todavia merecen de una mayor atenciéon en
relacion con la satisfaccion paterna durante la hospitalizacidén

pediatrica.

Para concluir, sefalar que el nivel general de satisfaccion de los
pacientes y sus familiares durante la hospitalizacion, podria ser
incrementado basicamente con pequefas mejoras e intervenciones,
como por ejemplo el incremento de la comprensién y cantidad de la
informacidon proporcionada por el equipo de profesionales; el
prestarles mayor atencion y escucharlas en los momentos dificiles de
la enfermedad infantil, o el permitir la permanencia de los padres
junto al hijo durante la hospitalizacién (Auerbach, et al., 2005;
Hartlieb y Sibbald, 2002; Phipps, et al., 2007). Estas iniciativas y
actitudes, simples en apariencia, podrian tener un gran impacto, no
sélo en la satisfaccidon sino también en el bienestar de los pacientes y
sus familiares, siendo ademas variables preventivas de cara a la
aparicion de alteraciones emocionales, sintomatologia depresiva, etc.
(Lautrette et al., 2007). El rol de los padres durante la hospitalizaciéon
pediatrica y el cuidado a la intimidad, tanto en familias inmigrantes
como autoctonas, se reforzaria también con mas apoyo vy
reconocimiento (McAdam, Arai and Puntillo, 2008), siendo también

esta variable incrementadora de satisfaccion.
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Capitulo 7: Conclusiones finales y lineas de investigaciones

futuras

Cuando una persona ingresa en un hospital, inevitablemente,
desarrolla en mayor o menor grado una sensacion de temor, que para
el paciente supone un problema de tipo emocional (ansiedad,
depresidn), cognitivo (dificultad para el aprendizaje) y motivacional
acompanado, en ocasiones de una disminucién de la autoestima
(Gallar, 2002).

Es un hecho que el hospital representa para el nifio un agente
estresante, que por un lado le proporciona alivio y curacion, y por
otro lado es percibido como un lugar desagradable donde su cuerpo
podra ser sometido a experiencias dolorosas e invasivas que
involucran otras situaciones estresantes como son: cambios de
rutinas y habitos, nuevos horarios, la separacidon de sus padres y de
su entorno inmediato, escaso control de las actividades, ausencia de

su ambiente familiar tipico, etc. (Gallar, 2002; Montoya 2002).

La enfermedad es un evento al que se enfrenta el niho a lo
largo de su desarrollo y que puede generarle alteraciones
emocionales, tales como miedo, ansiedad, estrés, etc., especialmente
si conlleva dolor, procedimientos invasivos, intervenciones quirldrgicas
y hospitalizaciones. La experiencia hospitalaria no es un fendmeno
unitario, sino que auna en un periodo de tiempo concreto (estancia
hospitalaria), y en un espacio determinado (hospital), situaciones que
pueden elicitar respuestas de estrés tanto para el paciente pediatrico

como para su familia.

El afrontamiento de la hospitalizacidon, de la cirugia y de otros
procedimientos dolorosos o atemorizantes requiere de estrategias

cognitivo-conductuales para enfrentarlos adecuadamente. Si esto no
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ocurre se originan alteraciones emocionales y comportamientos
desadaptativos a corto, medio y largo plazo, tales como problemas de
alimentaciéon, alteraciones del suefio, eneuresis 0 encopresis,
regresion a niveles de comportamiento mas primitivos, tics,
depresién, inquietud y ansiedad, temor a los hospitales, personal
médico, agujas y procedimientos diagndsticos, mutismo, etc.
(Zetterstrom, 1984).

1.- ALTERACIONES EMOCIONALES EN EL PACIENTE INFANTIL

El efecto que los agentes estresores puedan ejercer sobre el
paciente pediatrico va a depender entre otros de: la edad del mismo,
el nivel del desarrollo cognitivo, la capacidad de adaptacién, la
experiencias previas, la cantidad de informacion que posea y el apoyo

recibido, entre otras variables (Valdés y Flérez, 1995).

En nuestra investigacion ha resultado interesante constatar que
la mayor parte de los nifios participantes valoraron como regulares o
malas sus experiencias anteriores de hospitalizacion, cuando las

tuvieron.

En cuanto a la asociacion de la edad con el estrés, nuestros
datos reflejan una tendencia a la disminucidon de estrés conforme
aumenta la edad, aunque con matices. Sin embargo la correlacion
entre ambas variables es significativa, al relacionar los grupos de
edad de los pacientes infantiles (4-6/ 7-11/ 12-16 ahos) con la
puntuacién total obtenida en el Indice de Reactividad al Estrés se
hallaron diferencias significativas en la apreciacion de malestar entre
preescolares y adolescentes, con una paulatina tendencia hacia la
disminucidon en los nifios mayores. Estos datos reflejan que un
mismo acontecimiento estresante no tiene las mismas repercusiones
en todos los nifos, incluso dependeran de las circunstancias y
recursos para hacer frente a dicha situacién. Segun los hallazgos de

nuestro estudio, podriamos interpretar que una mayor edad
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cronoldgica del sujeto enfermo, puede influir positivamente en la

capacidad de adaptacién a la situacién de enfermedad.

En éste sentido, Moix (1999), se refiere a las preocupaciones
por la hospitalizacion y la intervencidn quirdrgica en pacientes
pediatricos y sus variaciones con la edad (0-12 meses/ 1-3 anos/ 4-
5/ 6-12/ 13-18 afos) con sus respectivos factores estresantes. En
ellos se destaca en los primeros tres grupos de edad la ansiedad por
separacion, la ansiedad por lo desconocido y la falta de ambientes y
rutinas; en los tres ultimos grupos se encuentra el miedo a la
mutilacion y el dolor, la hospitalizacién como castigo, el miedo a la
muerte, en el Ultimo grupo se encuentra el miedo al rechazo de los
amigos, la pérdida de control e independencia y la limitacién de las

actividades fisicas.

Segun Gallar (2002), los nifios padecen mayor angustia y
niveles de ansiedad al padecer una enfermedad y cuando son
sometidos a procedimientos quirurgicos y dolorosos. Es a medida
gue va creciendo, en los grupos de mas edad y al desarrollarse sus
procesos cognitivos, cuando comprende su padecimiento y aumenta
la incertidumbre con respecto a ella, lo que le genera mayor nivel de
estrés, sobre todo si no ha recibido una adecuada informaciéon o

preparacion para adaptarse a la situacion.

En nuestro estudio, las discrepancias encontradas en la
disminucion del estrés con respecto a la edad podrian merecer una
atencion futura mas detallada en funcién de la capacidad cognitiva

del sujeto.

En funcién a ésta observacion Valdés y Flérez (1995) se han
referido a los estadios cognoscitivos de Piaget relacionandolos con la
capacidad de compresidon de la enfermedad y sus causas. Durante el
estadio preoperatorio (4-7 afios aproximadamente) el nifio interpreta

los procedimientos médicos como un castigo, por haberse
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comportado mal y no se sienten enfermos hasta que no se los hace

saber los adultos que los cuidan o el personal sanitario.

En el estadio de las operaciones concretas (7-11 afios
aproximadamente) los infantes reconocen la enfermedad frente al
estado de salud y la reconocen con una causa fisica, no tan magica.
Ademads, piensan que sus quejas y llantos permiten al personal

medico comprender su dolor (Gallar, 2002; Valdés y Flérez, 1995).

En el periodo de las operaciones formales, el nifio procesa
explicaciones en torno a su enfermedad, se preocupa de su imagen y
las posibles secuelas de la misma, se ven incrementados su ansiedad
y miedo por las posibles consecuencias invalidantes de su dolencia y

la posible discriminacidén de sus amigos y su entorno inmediato.

Por tanto, entre los factores mencionados, la edad y el
desarrollo cognitivo del niflo son variables indispensables para el
diagnostico, desarrollo y evaluacidn de programas de atencion

integral al paciente pediatrico y su familia.

En relacién con los factores de miedo infantil detectados por los
padres y la percepcidén de estrés en los nifios, los resultados ademas
de arrojar una posible relaciéon entre ambas variables, sugieren una
posible transferencia de emociones entre padres e hijos en estas

valoraciones.

En referencia a las vias de adquisicién del miedo en los nifios
menores que han padecido una experiencia hospitalaria, las tres vias
de adquisicion del miedo como sugiere Valiente, Sandin y Chorot
(2003) parecen ser las siguientes: la primera se refiere al
condicionamiento, la segunda al aprendizaje observacional o
aprendizaje vicario; y la tercera hace referencia a la transmision de

informacion.

La transmisiéon de informaciéon y la experiencia directa son

factores determinantes en la adquisicién de miedo en el paciente
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pediatrico. Sobre esto Ortigosa, Quiles, Carrillo y Pedroche (2000) se
refieren en su investigacion con nifios hospitalizados y no
hospitalizados, para determinar que los menores hospitalizados
tienen mas miedo que los no ingresados a eventos hospitalarios,
como ir al dentista, punciones, ver sangre, ir al médico, vomitar y ver
a gente usando mascarillas, encontrando una gran correlacion con la

presencia de ansiedad y miedos a la hospitalizacién y la cirugia.

Segun los resultados del presente estudio, los nifios
hospitalizados tienen mas miedos a situaciones referidas a la
hospitalizaciéon, que los no hospitalizados. En primer lugar es
destacable que aquellos que iban a ser intervenidos no estan
temerosos ante la operacidn que los no hospitalizados, en cambio si
se encuentran preocupados ante las inyecciones, marearse, ver
sangre, vomitar o el cirujano con la mascarilla. Esto indica que no se
teme a la cirugia en su totalidad o a su internamiento en particular, si
no a aspectos parciales de estos: ansiedad de los padres, ambiente

extrafo, procedimientos dolorosos o invasivos, etc.

Adicionalmente, nuestros resultados indican de forma mas
concreta, que el factor de miedo mas influyente en la percepcién de
estrés infantil es el dano corporal y la enfermedad, seguido del miedo
a la muerte. Este resultado concuerda en la misma linea de otros
trabajos donde existe una correlacién positiva y significativa entre
ansiedad rasgo y el miedo hospitalario (Valiente, Sandin y Chorot,
2002b), del modo que los nifios que presentan una ansiedad-rasgo
elevada son los que mas probabilidad tienen de padecer miedo a la
hospitalizacién y la cirugia. Por tanto el rasgo de ansiedad se puede

considerar un predictor de los miedos médicos.

Es decir, las diferencias entre los grupos se debieron a las
preguntas referidas a la hospitalizacién y la cirugia, pero no las
concernientes a los miedos generales. Esto indica que |la

hospitalizacion es un estresor que repercute sobre la percepcién del
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nino acerca de aspectos relacionados con ella, pero no sobre otras
situaciones estresantes extrahospitalarias, de tal forma que eventos
intrahospitalarios se convierten en amenazantes para el paciente,

pero no para aquel que no va a ser ingresado.

Dado que la lista de eventos hospitalarios es mas amplia que la
de los incluidos en nuestro estudio, parece necesario proseguir este
trabajo con un instrumento que evalie mayor numero de situaciones

y su relacidn con otras variables.

Por lo que se refiere a la duracién de la estancia hospitalaria,
los resultados obtenidos indican que el estrés percibido por los nifios
aumenta a medida que nos situamos en la permanencia de grado
medio (2 a 3 noches), sin encontrar variacion en estancias superiores

entre 4 y 6 noches.

Si comparamos estos resultados con la evaluacién de la
respuesta psicoldgica en la cirugia de corta estancia hospitalaria (1
dia) se comprueba que provoca bajos niveles de ansiedad como
estado tras la intervencidén quirdrgica (Moiiz, Vaz y Vazquez, 2000).
En éste estudio se indica que aquellos niflos con ingresos
hospitalarios previos, pero con buenas experiencias en el hospital,
con independencia de que fuesen sometidos a una intervencion
quirdrgica, manifiestan una menor ansiedad preoperatoria, lo que
podria sugerir que aquellos nifios sin experiencia anterior vivirian

como mas amenazadora su situacién de ingreso hospitalario.

Segun los datos de esta investigacion se produce una
disminucion en la ansiedad estado preoperatoria en los nifos
hospitalizados previamente, con independencia de que hayan sido
experiencias médicas o0 quirdrgicas, pudiendo explicarse esta
disminucion de la ansiedad, en el caso de la cirugia, el que los
pacientes pediatricos sélo pernoctasen una noche en el hospital. Sin
embargo, la existencia de una mala experiencia previa durante la

hospitalizacion, sobre todo cuando no es un régimen de hospital de
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dia, o en los acontecimientos médicos previos, son variables que

pueden predecir una mayor ansiedad preoperatoria en el nifo.

En la misma linea de trabajos anteriores, se han alcanzado
interacciones significativas entre las variables de hospitalizacién vy
experiencia previa. Asi, los nifos hospitalizados sin experiencia
previa tenian mas miedo a los gérmenes o ponerse gravemente

enfermos y a ver sangre (Ortigosa, Quiles, Carrillo y Pedroche, 2000).

En definitiva, no sélo las ideas y expectativas que el paciente
infantil tenga sobre la naturaleza, origen, curso y prondstico de la
enfermedad, asi como de la hospitalizacién influyen en lo referente a
la adhesién al tratamiento y la recuperacién o curacion; sino que, las
percepciones que los padres tienen respecto de las enfermedades que
conllevan el uso de los servicios sanitarios son muy importantes,
porque a través de ellos se ponen las bases de las apreciaciones de

los ninos.

Los padres son, casi siempre, los primeros agentes en
promover la salud y el buen estado de sus hijos. Ellos son los que los
cuidan y proporcionan el acceso a la atencion médica especializada,
ademas de configurar un modelo con sus actitudes vy
comportamientos, interviniendo en los actos relacionados con la salud
durante toda la vida y configurando los aspectos de su futura

morbilidad.

Si aceptamos el hecho de que las reacciones de los hijos estan,
en gran medida influidas por la de sus padres, es ldgico que se preste
una especial atencion a las expectativas de éstos, para asi optimizar
las posibles influencias parentales negativas sobre las experiencias
emocionales de sus hijos enfermos y hospitalizados (Palau y Luque,
2007).

Los progenitores, por tanto, desempefian un importante papel

en la hospitalizacion de sus hijos ya que su comportamiento actua
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como referente para los nifios. Asi los padres que se presentan
ansiosos o estresados, podran generar en los niflos sentimientos de
malestar, inquietud, preocupacién o estrés, debido al contagio

emocional (Aguilera-Pérez y Wheseil, 2007).

En un estudio se halld6 que las madres que reportaron altos
niveles de estrés dentro de dareas de ajuste parental (aislamiento
social, problemas de salud, relaciones con el esposo, etc.), tenian
hijos pequefios que exhibian mas externalizacion y problemas de
conducta. Adicionalmente, los padres que reportaron altos niveles de
estrés en relacion con su hijo pequefio tendieron mas a tener hijos
con problemas de conducta (Jackson, Gyamfi, Brooks-Gunn y Blake,
1998).

Existe evidencia clinica y de investigacién que sugiere que es
posible evaluar el estrés presente en el periodo infantil y su posible
correlacion y obtencién de predicciones acerca del curso del
desarrollo de la relacién padre-hijo y del ajuste posterior del nifio
durante los primeros seis meses de vida (Lagercrantz y Lagercrantz,
1975; Metz y Allen, 1976). En estos casos una identificacion
temprana puede aportar las bases para la realizacién de importantes

programas preventivos.

La investigacion indica que el impacto negativo del estrés es
mas profundo en nifios menores de diez afos que tienen un
temperamento “dificil”, que nacieron prematuramente, que son
varones, que poseen una capacidad cognitiva limitada o que han
sentido algun estrés prenatal (Barry, Dunlap, Cotten, Lochman vy
Karen, 2005). Algunos nifios que viven en situacion de pobreza o en
ambientes violentos, también estan mas sujetos a sentir estrés y

externalizarlo que otros niflos (McLoyd, 1998).

En los resultados obtenidos en nuestra investigacion, se extrae
la evidencia de asociacion entre la alteracién emocional entre padres

e hijos, durante la hospitalizacion infantil basada en una mayor
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alteracion en ambos. Resultando evidente la asociacion entre el
estrés paterno y el estrés infantil, de tal forma que a partir de un
cierto grado de estrés infantil considerado como medio, no se

incrementa el estrés paterno de forma significativa.

Otro aspecto importante a senalar es lo que Karlen (2003)
senala como efecto birideccional, en el cual los problemas de
conducta de los nifos predicen el estrés parental, que a su vez
predice los problemas de conducta de los nifios, mostrandose asi que
los efectos son birideccionales. Reduciendo por tanto, los problemas
de conducta de los niflos, deberia existir una reduccién del estrés

parental (Baker, Blacher y Olsson, 2005).

Por otro lado, entre los estudios mas recientes, destaca el de
Crnir, Gaze y Hoffman (2005), quienes analizan el desarrollo tipico de
nifos y su relacidon con el estrés de sus progenitores encontrando que
el estrés parental, en situaciones idéneas, es estable en la edad
preescolar de sus hijos. No obstante sus resultados siguen
manteniendo la complejidad del estrés y su asociacion en las

relaciones tempranas padres e hijos en sistemas de crianza normales.

Unos de los aspectos implicados, en la existencia de patrones
familiares de comportamientos desorganizados en situaciones
estresantes y la transmisién mutua de emociones ante el estresor, es
la de que el trabajo de Ila psicologia hospitalaria debe de
implementarse en tres direcciones: en primer lugar el seguir
realizando estudios y trabajos que contemplen las expectativas de los
padres de los nifos hospitalizados para asi redundar en la
dimensiones de las preocupaciones que expresan sus hijos enfermos.
En segundo Ilugar, tener en cuenta los aspectos psico-socio-
demograficos en los padres de nifios hospitalizados para poder
detectar, evaluar, prevenir e incluso tratar efectos psicoldgicos
negativos en los padres como consecuencia de la hospitalizacién de

sus hijos. Por ultimo, el no desestimar las intervenciones en el area
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de atencidén a la familia del paciente pediatrico hospitalizados, si lo
gue pretendemos aportar es la atencion integral del nifio enfermo y

hospitalizado.

Nuestros resultados contrastan con los obtenidos en un
estudio de Pedreira, Borrego y Rodriguez (1996), donde el estrés
infantil, estudiado en cuatro grupos de nifios, comprendidos en
edades de 7 a 12 anos, en una muestra de pacientes asmaticos,
consultas pediatricas, consultas de paidopsiquiatria y escuela,
concluyen que el estrés en la etapa evolutiva del desarrollo infantil
conocida como “pensamiento operatorio” tiene una representacion
somatizada de forma prioritaria y en menor proporcién de forma
conductual y emocional. Las muestras de esta somatizacién han sido
pérdida de apetito, nauseas, ganas de vomitar, mareos, sensacién de

agotamiento, cansancio y una mayor necesidad de hacer pis.

El grupo que obtiene porcentajes mas elevados en todos los
items es el de la consulta de paidopsiquiatria, los grupos de nifios
asmaticos y de consulta de pediatria tienen respuestas similares,
aungue las quejas somaticas son mas variadas que en los de las
consultas pedidtricas; en cambio, el grupo de nifios de la escuela
apenas si obtiene porcentajes en las respuestas y fundamentalmente

son de tipo conductual y relativos a la actividad escolar.

Estos resultados evidencian que la presencia de estrés en los
hijos debido al malestar que representa la enfermedad y la
hospitalizacion, recogido por expresiones psicosomaticas
(agotamiento, sensacion de ahogo, pérdida del apetito, dolor, etc.) se
asocia de manera clara con mayores niveles de estrés en sus padres,
durante la hospitalizacion de un hijo y con la manifestaciones o
conductas del paciente infantil, como: irritacion, no tener ganas de
jugar, activacion, nerviosismo, etc. Se podria hipotetizar que esta

asociacion podria ser debida a un contagio o transmisién de
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emociones, aunque seria de interés que futuros estudios, con otras

metodologias de investigacion, profundizasen en esta relacion.

Por otro lado, llama la atencidon que una variable tan presente
en la hospitalizacién pediatrica como es el miedo infantil, no esté
asociada a mayores niveles de estrés en los padres, podriamos
interpretar estos resultados como que un mayor miedo en los hijos
no es una variable de suficiente relevancia para estresar a los padres,
teniendo en cuenta otras variables del proceso de enfermedad o del

propio contexto hospitalario.

En referencia a ésta apreciacién, aparecen trabajos donde se
estudia la relacién entre los miedos autoinformados y un conjunto de
variables de  diferencias individuales, potencialmente de
predisposicién hacia los miedos (sensibilidad a la ansiedad, rasgo de
ansiedad, ansiedad social, afectividad negativa y depresién),
(Valiente, Sandin y Chorot, 2002a), donde se asume la existencia de
una relacion positiva sobre la intensidad y/o prevalencia de los
miedos y las variables de predisposicion general, ejemplos: rasgo de
ansiedad, la depresién y el afecto negativo; una relacion mas
especifica entre los miedos y la sensibilidad a la ansiedad que entre
estos y las variables de predisposicion general y una relacidn mas
especifica entre los miedos sociales y las variables de ansiedad social

que entre estos y el rasgo general de ansiedad.

Los datos apoyan la hipdtesis de que la sensibilidad a la
ansiedad podria ser considerada como una variable de vulnerabilidad
hacia el miedo, mas especifica que el rasgo de ansiedad o la
afectividad negativa; por tanto, en futuras lineas de investigacion se
podria profundizar en la posible relacién entre la aparicion del miedo
y/ o la sensibilidad en la ansiedad y su asociacion con el estrés
infantil, asi como en el posible circulo vicioso de la afectacion

paterno-filial.
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Continuando con la idea de que la hospitalizacidon infantil,
presenta habitualmente repercusiones negativas, no sélo en el
paciente pediatrico, sino también en la familia y especialmente en los
padres, el conocimiento de las expectativas y los sentimientos de los
progenitores nos llevaran a una mayor adaptacién socio-emocional
tanto de los nifos como de sus progenitores. Por tanto en las
siguientes lineas nos basaremos en el analisis de diversos aspectos
especificos de la hospitalizaciéon y su influencia en la percepciéon de

estrés paterno.
2.- ALTERACIONES EMOCIONALES EN LOS PROGENITORES

De las variables estudiadas: apariencia fisica del nifo,
tratamientos recibidos, comunicacién con el personal sanitario,
conductas y respuestas emocionales del nino, comportamientos del
personal sanitario y alteracidén de los roles de los padres/expectativas
de seguimiento. Los cambios fisicos observables (color, delgadez,
temperatura, textura de la piel, apariencia fisica, etc.) que sus hijos
pueden experimentar con motivo de la enfermedad vy Ila
hospitalizacion, seria la cuestion mas estresante en la muestra

estudiada.

En segundo lugar, la atencibn a las demandas del hijo
hospitalizado, cambios en los roles de la vida diaria y en tercer lugar,
las relaciones con el personal sanitario, incluyendo cuestiones como
las explicaciones demasiado rapidas, el empleo de palabras que no se
entienden, apreciaciones contradictorias con respecto del nifo, la
falta de amabilidad en el trato, la ausencia de atencién cuando es

demandada, etc.

El trabajo realizado por el Servicio de Neonatologia del
Hospital 12 de Octubre (Ledn-Martin, Poudereux, Giménez-Rodriguez
y Belalstegui, 2005), pretendia recoger de forma sistematica todas
aquella inquietudes, experiencias, necesidades y sentimientos que

parecian repercutir mas en los padres para adaptarse a ésta nueva
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situacion y poder vincularse de forma 6ptima con su hijo. Todo ello
con la intencién de poder disefiar un programa de intervencion
psicoldgica, para asesorar y formar a los padres en el cuidado de su
hijo prematuro y ponerles en contacto con otros padres que estén

pasando por esa misma situacion.

En cuanto a la cantidad de estrés que cada aspecto de la
hospitalizacion de un hijo en la UCI provoca en los padres, el
comportamiento y apariencia del nifio preocupa algo mas a las
madres que a los padres. El rol paterno alterado con motivo de la
hospitalizacion de su hijo es la dimensidbn que mas preocupa,
afectando mas a madres que a padres. El ambiente de la UCI
preocupa algo mas que el comportamiento y apariencia del nifio, pero

no tanto como ver alterado su rol como padres.

En referencia al nivel de estrés, que ha experimentado cada
padre por la hospitalizacién de su hijo, el orden de importancia del
mismo es: rol alterado como padres preocupa mas, seguido del
ambiente de la UCI y siendo el comportamiento y apariencia del nifio

lo que menos preocupa de las tres subescalas.

En el analisis del comportamiento y apariencia del nifo, lo que
mMas preocupa a sus progenitores es su aspecto fragil y débil, las
agujas y sondas que tiene, la via intravenosa o sonda de alimentacion
y, a las madres mas que a los padres, también intranquiliza que esté
rodeado de monitores y equipos. En el rol alterado como padres lo
que mayoritariamente inquieta es tener que tener que separarse del
él. No poder alimentarle es un factor importantisimo para madres.
Del ambiente de la UCI, que haya gran numero de profesionales no
es preocupante en la mayoria de los casos, pero si el alto nUmero de
alarmas y ruidos repentinos, las luces, los monitores y ver a sus hijos
rodeados de pacientes pediatricos en un estado de alto riesgo. En la
medida global, alrededor de la mitad de los padres califica la situacién

como extremadamente estresante. Esta puntuacidon es indicativa de
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la baja percepcidon de control ante la multitud de demandas de las

circunstancias.

Todos éstos resultados son afines con los de nuestro estudio,
pero con discrepancias propias del servicio en cuestion. Lo que mas
preocupa o estresa a padres y madres es la apariencia fragil y débil
de su hijo en primer lugar, rodeados de maquinas en una unidad de
cuidados intensivos y dentro de una incubadora, tener que dejarle
solo y tener que separarse de él, y a las madres en comparacion con

los padres, no poder alimentarle.

En linea con éste trabajo se encuentra un estudio de estrés y
depresion en madres de prematuros, (Lia, Ceriani, Gravedi y
Rodriguez, 2005). En éste estudio las madres del grupo de
intervencion alcanzaron un nivel de depresion significativamente
menor que las del grupo control. Sin embargo el total de las madres
expreso algun nivel de estrés en relacidn con la asistencia tecnoldgica
que requeria el nifio (tubos, equipamiento, agujas, etc.), o a su
aspecto como el tamafo tan pequefo y la forma de respirar. Casi el
total de las madres de ambos grupos sefialaron sentir algun nivel de
estrés en relacidon con la separacién de su hijo, asi como el no poder
alimentarlo. El 85% sinti6 que era estresante que las enfermeras

pasaran mas tiempo, que los progenitores con el paciente.

Hay que destacar también que la asignacion de personal por
paciente es mayor que en la hospitalizacién de planta; es decir, existe
mayor numero de personal especializado dedicado al cuidado de cada
nino que en las unidades estandar de pediatria, lo que conlleva que la
informacion pueda ser mas laboriosa y pormenorizada, lo que
proporcionaria que la comunicacion con los profesionales sea un

factor menos inquietante, que en nuestra investigacion.
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De este modo, se podria concluir, que los padres deben hacer
frente a dos fuentes de estrés provocadas por las circunstancias de la

hospitalizacion de un hijo (Scheneider, 2004):

a) La afectacion de la dindmica interna del ndcleo familiar y
del circulo de las relaciones sociales: a nivel de los
conyuges, de las relaciones padres-hijos, hermanos-

hermanos, familiares, amigos y conocidos (Nunez, 2003).

b) El impacto de la enfermedad y la hospitalizacién en el
paciente pediatrico y las consecuencias de éstas en los
progenitores: debido a la separacién del nifo de su
ambiente habitual y la integraciéon en un nuevo sistema, lo
que puede originar una gran fuente de conflictos vy

tensiones (Remor, 2006)

Por tanto la enfermedad de un hijo, puede suponer para los
padres una fuente de incertidumbre acerca de sus propias
capacidades para ser padres, y una coartacion en el ritmo de
crecimiento, aprendizaje y desarrollo normal del nifio. Si a estas
condiciones, afadimos que se trate de un hijo con alto riesgo
neurosensorial (Lia-Ruiz, Ceriani, Gravedi y Rodriguez, 2005), cuyo

pronostico vital sea incierto, las dudas y los miedos se acrecientan.

Atencion diferente merece el caso de la hospitalizacion
pediatrica en Unidades de Cuidados Intensivos. En estos servicios el
numero de procedimientos invasivos es muy alto, donde el nifo
aparece como un ser indefenso y débil, rodeado de aparatajes
sofisticados que dificultan el desarrollo del vinculo afectivo con sus
progenitores (Guldenpfenning, 2001). A lo que se incrementa el gran
gasto emocional, humano y econdmico que constituye para la familia
los ingresos prolongados (Ledn Martin, Poudereux, Giménez

Rodriguez y Belaustegui, 2005).
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Por otro lado hay que tener en cuenta, que los padres que
tienen que asumir que su hijo tiene un riesgo inminente de salud, con
agravio de su supervivencia, atraviesan por un proceso de adaptacion
muy complicado, no sélo por asumir la realidad, sino la posibilidad de
gue se establezca en su hijo una lesién o un déficit neurosensorial a
largo plazo, con graves secuelas e incluso la muerte (Brazy,

Anderson, Becker y Becker, 2001).

Es por todo esto, que queremos resumir los factores que se
relacionan con el estrés en un estudio de madres con hijos ingresados
en una unidad de cuidados intensivos neonatales (Jofré y Henriquez,

2002). Entre los resultados se destacan:

» Las madres experimentan diferentes tipos de estrés
significativo, disminuyendo su capacidad de oir
explicaciones, tomar decisiones e involucrarse con su
pequefo nifo.

» Todas las dimensiones de estrés parecen relacionarse entre

s

Sl.

» La dimensidon ambiente de la U.C.I resulta influyente

poderosamente en el nivel de estrés total de las madres.

» El aspecto del recién nacido resulta un factor altamente
significativo, sobre todo a nivel de apariencia vy

comportamiento.

» La dimensidon rol materno, se califica como uno de los
aspectos mas influyentes, en referencia a sentimientos de

inutilidad por no poder ayudar a su hijo.

» En referencia a las caracteristicas biosociodemograficas de
las madres de los recién nacidos hospitalizados, sélo se

relaciond el nivel educacional y la situacién marital.

Todos estos resultados avalan el hecho que aunque el

nacimiento de un hijo sea un acontecimiento esperado, genera un
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cierto grado de estrés en los padres, y mas aun cuando el recién
nacido nace antes de lo esperado, tiene que estar hospitalizado,
requiere de cuidados intensivos y no puede permanecer al lado de su

familia.

En cualquier caso, se tiene que tener claro que la atencion
psicoldgica a los padres del nifio hospitalizado, no es tan sélo algo
conveniente sino necesario. La concienciacion con éste tipo de
programas, en nuestros hospitales, debe perseguir la reeducacién
emocional como via adecuada para la expresidon de las emociones, el
desbloqueo del area socio-afectiva del nifio y sus progenitores, la
reestructuracion de situaciones de crisis de la familia ante eventos
estresantes y la posibilidad de rentabilizar la enfermedad y la
hospitalizacion como una experiencia de crecimiento interior, que
pueda favorecer la salud mental de todos lo que se ven inmersos en

ella.

El analisis de si la impresidon de estrés paterno por
hospitalizacion infantil podria variar en funcidon de diferentes variables
de caracter psicosocial nos llevd a las siguientes conclusiones

(Fernandez-Castillo y Lépez-Naranjo, 2006):

a) En relacién con el género del paciente pediatrico, en nuestro
caso no aparecen diferencias en la apreciacion del estrés

parental.

b) En relacion con la edad de los pacientes pediatricos, en las
franjas de edad estudiadas, no llegan a encontrarse

diferencias significativas.

c) Otro de los aspectos que nos interesaba, esperdabamos que
los padres jovenes (intervalo de edad de 18 a 39 afios)
percibiesen mayor grado de estrés que los padres mayores
(40 a 65 afios). Tomando en consideracion el volumen de

estrés paterno, nuestros datos no nos permiten afirmar que
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en una franja de edad exista mas estrés que en la otra. Sin
embargo, el estudio especifico de diferentes dimensiones,
sefiald dos aspectos: el comportamiento del personal
sanitario y las demandas del sujeto enfermo, como mas

estresantes en padres jovenes.

En nuestro estudio, las madres y los padres se estresan en

igual medida ante la hospitalizaciéon de sus hijos.

Por ultimo, en referencia al nivel formativo de los padres,
encontramos menores niveles de estrés durante el ingreso
de un hijo en un centro sanitario, en padres con mayor nivel
educativo. Estableciéndose como variable primordial de las
estudiadas, la observacion de los sintomas de la enfermedad

en el hijo.

Nos parece interesante destacar la variable Locus de Control en

el ambito de la hospitalizacion infantil, entendiendo pos Locus de

Control las creencias, expectativas y esperanzas de los progenitores

sobre quien o qué determina o influye principalmente, en la curacion

de sus hijos enfermos y hospitalizados.

El locus de control paterno respecto de la hospitalizacién infantil

puede verse influido por diversos factores especificos del contexto

hospitalario, entre los que cabe mencionar los siguientes:

A)

B)

Factores de tipo fisico: naturaleza, cronicidad y grado de
severidad de la enfermedad que padece el nifio, historia y
pronostico del trastorno, limitaciones y retrasos asociados a
la enfermedad, necesidad o no de intervencidon quirurgica,

deteccion de dolores, medicacion, etc.

Factores de tipo psicoldgico: inteligencia, experiencias
previas, estado de salud percibido, expectativas personales,
mecanismos de defensa, personalidad de los padres,

personalidad de los hijos, etc.
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C) Factores externos: derivados del centro hospitalario
(normas del hospital, rutinas, duracién de la estancia,
numero de hospitalizaciones requeridas), derivados del nifio
enfermo (edad, sexo, desarrollo biopsicosocial, actitudes
percibidas en sus hijos), derivadas del personal sanitario
(tipo de comunicacion médico-padres-nino, atencién y trato
del personal sanitario), derivadas de la respuesta del resto
de familiares, hermanos y demas personas significativas de

los padres del nifno hospitalizado, etc.
Polaino-Lorente y Ochoa (1998), destacan:

a) Los padres de nifios pequefos, perciben a sus hijos con
menos capacidad de influir en su recuperacién y curacién,
que los padres de pacientes pediatricos hospitalizados de

mas edad.

b) El sexo del paciente pediatrico hospitalizado no aporta

diferencias significativas en el locus de control paterno.

c) Los padres cuyos hijos hospitalizados padecen algun tipo de
deficiencia fisica o mental, previa al proceso de
hospitalizacion, ven a sus hijos como poco capaces de influir
en su recuperacion y ellos como con mas control de

intervenir en el manejo de la enfermedad de sus hijo.

d) Los padres de los nifios que padecen enfermedades crénicas
confian mas en si mismos y en el factor suerte como causas

que favorezcan la recuperacion de sus hijos enfermos.

Se han determinado también en diversos estudios, que el locus
de control puede verse influido por otros diversos factores. Asi,
Devellis, Develli, Revicki, Lurie, Runyan y Bristol (1986), examinaron
las relaciones existentes entre las percepciones de control de los

padres y la severidad de la enfermedad que padecen sus hijos:
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Los padres creen percibir un menor control sobre Ila

recuperacion cuanto mas severa sea la enfermedad.

Los padres de los nifilos mas seriamente enfermos
mostraron una creencia menos robusta en el azar y en la
suerte, como factores causales de la recuperaciéon de sus
hijos.

Los padres de los nifios menos graves confian menos en el
azar o la influencia divina que los nifos con enfermedades

mas severas.

Los padres de los nifios con enfermedades crénicas confian
mas en si mismos y menos en el factor suerte, que los

padres con nifios con enfermedades agudas.

Los padres de los nifios disminuidos fisicos o mentales
confian mas en si mismos y menos en sus hijos, como
posible causa que pueda favorecer la recuperacion de sus

hijos enfermos.

Los padres mas mayores expresan una mayor confianza en
la intervencién de los profesionales que los padres mas

jovenes.

A mayor nivel educativo de los padres, aumenta Ia
confianza en su hijo de poder ayudarse a si mismo en la
recuperacion, relacionandose de forma inversamente

proporcional con el factor suerte.

Las expectativas de los padres respecto de factores
externos, como la influencia divina o la suerte, es mas
comun entre padres de color, a la vez, que demuestran mas
confianza en las habilidades de los profesionales que los

padres blancos.

Mayor tendencia hacia la externalidad de aquello padres

menos favorecidos desde el punto de vista socioecondémico.
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j) Los padres solteros presentaron una mayor confianza en su
posible control sobre la enfermedad, que los padres

casados.

k) Las creencias religiosas, facilitan el proceso de afrontar y
enfrentar la hospitalizacion de un hijo. Este factor afecta
tanto a los padres como a los hijos, ya que si el nifno vive
en su contexto familiar la experiencia religiosa, tendera a

imitar el comportamiento de sus padres.

Por tanto, el diagndstico y conocimiento por parte de los padres
de la enfermedad de un hijo y su posterior hospitalizaciéon, cuando
existe, es un factor que puede influir en la adaptacién socio-
emocional y su salud, tanto fisica como psiquica, pudiendo aparecer
en los padres sintomas de estrés, ansiedad y determinadas
psicopatologias que interrumpan la dindmica natural del sistema
familiar (Barra, 2004). Ademas, la forma en que la familia responde
a la enfermedad es un importante factor a tener en cuenta para el

buen estado bio-psico-social del paciente pediatrico (Caldwell, 2001).

Las observaciones y la experiencia clinica muestran la
existencia de una relacion directa entre el ajuste psicosocial de los
ninos enfermos, y las caracteristicas y actividades de sus padres.
Mas aun, que las reacciones de los hijos estan en gran medida
influidas por las de sus padres, por lo que serda preciso prestar
atencion a la proyeccién negativa de los padres sobre las experiencias
emocionales de los nifios hospitalizados (Rodriguez y Frias, 2005).
Existe, en consecuencia, una gran relacidon entre el estrés paterno y
la ansiedad que experimenta el nino ante su hospitalizacién (Garcia-

Fernandez, Gonzalez, Saiz-Martinez, LLorca-Ramon y Bobes, 1999).

Sin embargo, la vivencia de estas experiencias, no siempre
tiene que ser negativa, por lo que puede considerarse la posibilidad

de lograr efectos beneficiosos, o al menos no traumaticos, en algunos
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pacientes infantiles (Pegg, Auebach, Seel, Buenaver, , Kiesler y
Plybom, 2005).

Por lo tanto, ante el conocimiento de las posibles
preocupaciones y problemas de los padres, se podria evitar un
contagio emocional negativo en sus hijos ingresados y modificar en la
medida de lo posible, aspectos del contexto clinico que provoquen
malestar innecesario e incluir las ayudas médicas, psicoldgicas,
sociales y educativas que optimicen las experiencias de
hospitalizacion (Sherman, De Vinney y Sperling, 2004). Ya existen
experiencias de este tipo; por ejemplo, Barrera, Moraga, Escobar y
Antilef (2007) analizaron ciertas conductas de nifios internados en
instituciones, que presentaban intenso estrés emocional ante una
intervencion quirdrgica y para lo cual se les separaba durante una

semana de sus padres.

No hay ningln padre que presente un cuadro especifico de
factores que nos pueda llevar a determinar un grado concreto y
puntual de estrés. Cada progenitor vivencia la situacién de forma
particular, de tal forma que cada persona presenta un estrés

diferente e impredecible (Godoy, Urrutia, Escobar y Barrera, 2002).

La mayoria de los autores destacan, la importancia capital de
dos factores (Spence, 2006; Streisand, Braniecki, Tercyak y Kazak,
2001):

a. La gravedad de la enfermedad y las caracteristicas que

presenta el paciente pediatrico.

b. La estabilidad y calidad familiar previa al diagnostico de la

enfermedad y la hospitalizacion.

Las caracteristicas del nifo enfermo y de la patologia que
padece, son dos factores que se deben considerar en el proceso de
hospitalizacién, asi como el funcionamiento familiar idoneo durante la

experiencia (Rodriguez-Arce y Lopez-Duarte, 2002). Mostramos
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esquematicamente algunas de las variables implicadas en el proceso

a continuacién (Remor, 2006):

> Edad del nifo.

El sentimiento de pérdida o de malestar es mayor, en general,
cuanta mayor edad cronoldgica del paciente infantil y/o lugar mas
significativo del enfermo en la estructura familiar, conjunto con un
mayor numero de expectativas formalizadas en él (Zarate,

Montero-Mora y Gutiérrez-Lara, 2006).

Es comun encontrar en la literatura clinica la idea de que la
edad comprendida entre los cuatro meses y los 6 afios es la que
provoca, con respecto a la hospitalizacion, mayor grado de

ansiedad y estrés en los padres (Baker, Blacher y Olsson, 2005).

Parece ser que los bebés de menos de 6 o 7 meses de edad no
se inquietan al estar en el hospital. Sin embargo, a partir de este
periodo son muy vulnerables psicolégicamente, siendo la edad
mas peligrosa la comprendida entre los 6 meses y los 2 afios.
Durante este periodo, debido a su pensamiento egocéntrico vy
magico, el nifo puede auto-atribuirse la causa de su enfermedad vy
del abandono, por haber sido malo. Estos niflos son mas
vulnerables a mostrar regresiones, rechazos, depresién, etc.,
como consecuencia de la separacidn materna, la enfermedad y su
tratamiento (Richaud de Minzi, 2001).

Entre los 2 afios y la época escolar, la significacion psicoldgica
de la enfermedad y su tratamiento puede ser mas grave que el
efecto de la separacion de la madre, ya que aunque puede
comprender la experiencia de hospitalizacion de forma mas
amplia, puede mostrar una regresién y una ansiedad sobre el
funcionamiento de algunos o&rganos, relacionadas con ideas

corporales incompletas (Griffa y Moreno, 2000)
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> Lugar que ocupa en la familia.

Con el titulo de este apartado, nos referimos a las
caracteristicas y reacciones personales de cada nifio, capaces de
explicar diferencias individuales, en el grado de estrés parental,
provocado por la hospitalizacién de sus hijos (Oros y Vogel, 2005):
diferencias de humor, temperamento, adaptabilidad al nuevo
ambiente, aceptabilidad de la enfermedad y sus sintomas,
capacidad de distraccion y de actividad en un ambiente extrano,

etc.

El nivel de angustia varia de una familia a otra, si el hijo es
Unico, primogénito con mas hermanos, el Unico en su sexo, etc.
(Santed, Sandin, Chorot y Olmedo, 2000).

> Tipo de patologia.

Las alteraciones psicoldgicas de los padres pueden establecer
relacion de causa-efecto con la patologia organica o sistémica del
paciente (Sandin, 2003), mezcla de sentimientos depresivos, de

temor, desesperacion, resentimiento, culpabilidad, etc.

En cualquier caso pueden multiplicarse los factores que
modifican los niveles de estrés debido a: limitaciones que puede
imponer la enfermedad, si es incapacitante, deformante o sélo
disfuncional, si es dolorosa o no, si existe intervencién quirdrgica o
no, si existe afectacion de la capacidad cognoscitiva y/o de la
movilidad como consecuencia de la enfermedad, comprensién de
la enfermedad en el entorno familiar, etc. (Santed, Sandin, Chorot
y Olmedo, 2001).

» Causa de la enfermedad.

El sentimiento parental mas presente es el de culpa (Valencia,
2004), en el caso de enfermedades de origen genético y la

busqueda por ambos miembros de la pareja del agente causal
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hereditario de la patologia, sobre todo en la familia del otro

conyuge.

> Gravedad del pronéstico.

Los nifios enfermos crénicos y sus padres (sobre todo las
madres) muestran niveles significativamente mas altos de
ansiedad y estrés que los grupos de control, nifios hospitalizados
por enfermedades agudas (Yohena, 2002). Se puede generalizar
gue las familias con ninos enfermos crénicos se caracterizan por
presentar un mayor grado de estrés, niveles mas bajos de
satisfaccion marital, un inestable equilibrio psicolégico y escasos
apoyos sociales, en comparacién con las familias con pacientes
infantiles sin cronicidad en la patologia que padecen (Bremne y
Vermetten, 2001).

También se ha observado que cuanto mas severa, mas
dolorosa, mas larga y mas grave sea la enfermedad que provoca
la hospitalizacion infantil, mayor sera el estrés experimentado por
los padres ante la vivencia de dicho acontecimiento (Caso Espina,
2006).

» Signos o sintomas asociados.

La interaccién resultante entre contexto y caracteristicas
personales determina, en parte, las reacciones de adaptacion o
aversion a la experiencia de enfermedad y hospitalizacidon del nifio
(Quiles, Ortigosa, Méndez y Pedroche, 2000). Si las reacciones
son adversas, los padres mimetizan la situacibn como
maximamente estresante, si por el contrario, son de adaptabilidad,
disminuye considerablemente el grado de estrés y ansiedad

paterno (Oronoz, Alonso- Arbiol y Balluerka, 2007).

La respuesta inmediata de cualquier nifo a una enfermedad
y/o hospitalizaciéon puede variar segin la lesion y sus

correspondientes repercusiones fisicas, psicoldégicas y sociales,
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existiendo un amplio abanico de posibilidades de respuestas en
todos los niflos; en funcién de, las diferencias individuales y el
nivel de desarrollo de cada infante (McNelis, Huster, Michel,

Hollingsworth, Eigen y Austin, 2000).

» Tolerancia al tratamiento.

También, se ha comprobado que los nifios que han sufrido
experiencias traumaticas antes de su ingreso en el hospital y los
que presentaban alteraciones emocionales y/o desajustes
familiares previos, manifiestan reacciones mas dramaticas ante el
hecho de la enfermedad y la hospitalizacion. Repercutiendo este
hecho, de igual manera, en los padres (Griffin, Parrella, Krainz y
Northey, 2002).

El rigido reglamento de algunos hospitales no favorece en nada
la adhesion y la adaptacién del paciente y su familia,
produciéndose una doble situacién: por un lado, la separacion y la
inestabilidad en el hogar, afectacién de actividades, del trabajo, de
las relaciones sociales (con el conyuge, con el resto de los hijos,
etc.) agravada por la situacidon sorpresiva de la enfermedad y una
ansiedad, en ocasiones sin posibilidad de descarga (Vila, Hayder,
Bertrand, Falissard, De Blic, Mouren-Simeoni y Scheinmann,
2003). Por otro lado, tener que acomodarse a un contexto nuevo,
actividades y personas nuevas: instrumental, aparatos, rutinas de
bafios, comidas, tratamientos o personal sanitario (Caprotta,

Moreno, Araguas, Otero y Pena, 2004).

> Hospitalizaciones repetidas.

El temor que un nifo puede sentir hacia la hospitalizacién,
puede hacerle ser exigente con sus padres, demandando
constantemente su presencia fisica, su constante carifio y aliento,
estd demandas pueden hacer sentir a los padres abrumados, ante

la dualidad de cumplir con los deberes del hogar y la permanencia
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en el hospital con el hijo enfermo. También pueden aparecer
concomitantes fisioldgicos de la ansiedad: taquicardia,
palpitaciones, diarrea, vomitos, sudoracién, sensaciones de frio y

calor, alteraciones del sueno, disfonias, etc. (Trucco, 2002).

Los pacientes hospitalizados por primera vez presentan
mayores niveles de estrés que aquellos ingresados con cierta
frecuencia. Pero, cuando la experiencia previa ha sido negativa
los niveles de estrés ascienden significativamente con respecto a
los pacientes sin ninguna experiencia anterior (Goldstein y Kenet,
2002).

Una hospitalizacion media de mas de una semana o repetidas
readmisiones de pequeifa duracion se asocian con un considerable
aumento de las alteraciones conductuales del paciente pediatrico y
un aumento del estrés del nifio y de sus padres como

consecuencia de la hospitalizacion (Katz, 2002).

Sin embargo, también hay que tener en cuenta, que a medida
que el nifio y sus padres avanzan en la superacion del momento
del diagndstico, aunque este sea negativo, disminuye el grado de
estrés parental con la hospitalizacion, a pesar de la aplicacién de
tratamientos aversivos y que la constatacion de los resultados de
los mismos hayan sido parciales (Mazurek, Fishbeck, Moldenhover
y Small, 2001).

En referencia a la dindmica familiar, las dificultades a afrontar
se pueden englobar en las siguientes (De la Huerta, Corona y
Méndez, 2006).

> Qrganizacion domestica.

Como consecuencia de experimentar un trato diferente por
parte de sus familiares y observar como la hospitalizacién esta
contribuyendo a la alteracion de su vida familiar. Estas

percepciones pueden hacer que el nifo hospitalizado se vea como
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la mas importante fuente de Ilas alteraciones emocionales
padecidas por sus padres y hermanos (Jané, Araneda, Valero y
Doménech-LLaberia, 2000).

Las estancias en el hospital, desplazamientos mas o menos
cercanos, necesidad de rehabilitacion, la realizacién de pruebas
complementarias, de apoyo psicoldgico, etc., afectan el desarrollo
normal de las tareas domésticas, lo que se agrava si existen otros
hijos en la familia. Dependiendo de la edad que estos tengan, los
padres precisan buscar de ayudas en su entorno significativo,
dentro o fuera de la familia (Sloper, 2000). También pueden
verse abocados a reorientar la distribucién y usos de los espacios
fisicos de la casa para mejorar la adaptacion del enfermo

(Streisand, Braniecki, Tercyak y Kazak, 2001).

» Alteraciones en el trabajo.

Se pueden producir cambios ocupacionales de los padres del
paciente pediatrico; en la mayoria de los casos, en funcion de la
enfermedad, secuelas y tratamiento que deba recibir el nifo
(Biurrum, 2000). Una enfermedad prolongada puede ocasionar
bajo rendimiento, ausencias, baja laboral o excedencia de uno de
los conyuges en el puesto de trabajo. Mayoritariamente son las
madres, cuando no trabajan fuera de casa, las encargadas de
gestionar muchos de los aspectos relacionados con la enfermedad

y hospitalizacion del hijo enfermo.

> Repercusiones en la economia familiar.

Alteraciones en la presencia fisica de los padres, su salud e
incluso cambios en la percepcidon de su imagen corporal. Es
poco comun que los padres estén inicialmente preparados para
sobrellevar los cambios en las rutinas familiares que una
enfermedad seria y una hospitalizacién prolongada implican

(Castafo Collado, 2003). En estos casos, es frecuente que no
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sean capaces de oir o recordar informacién médica durante los
dias posteriores a un diagndstico negativo, les resulta dificil pensar
en las responsabilidades del hogar y los hijos sanos; en general,
los padres suelen necesitar razones y respuestas que puedan
comprender, para adquirir una sensacion de mayor control sobre
la situacion (Muela Martinez, Torres Colmenero y Peldez Peldez,
2002).

> Repercusiones en las relaciones familiares.

Con la hospitalizacion se producen cambios en las conductas de
los padres y sus expectativas sobre el nifio enfermo: viven mas
pendientes de su hijo, le dedican mas tiempo, le compran mas
cosas y se les consiente mas; cambiando los tipos de refuerzos
utilizados, los castigos y la disciplina (Hatt y Waters, 2006) . En
estas ocasiones se hace necesario considerar que aunque el nifio
haya vivido una situacién de mayor tension, tiene las mismas
necesidades basicas emocionales, cognitivas y sociales; por lo que
seria aconsejable, la normalizacion en el trato, lo que redundaria
en la reduccién del grado de estrés percibido por padres e hijos

(Remor, Ulla, Ramos, Arranz y Hernandez-Navarro, 2003).

> Repercusiones en las relaciones sociales.

Alteraciones en las relaciones e interacciones sociales. En
ocasiones el cuidado del hijo enfermo e ingresado, conlleva
problemas de organizacién en el cuidado de los otros miembros
del hogar, una imposibilidad de planificar la vida social a corto
plazo o una interrupcién de la mayor parte de las actividades

recreativas de la familia (Kendler, Thornton y Gardner, 2000).

En general, se puede afirmar que los padres de los nifos
hospitalizados van experimentando cémo surgen limitaciones vy
cambios en el ejercicio de los roles de padres y esposos. El ingreso

hospitalario de un hijo suele obligarles a suspender la actividad
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familiar cotidiana, para atender de forma prioritaria las exigencias
médicas y psico-emocionales que pueden surgir en el nifio enfermo
(Hayden y Klein, 2001).

Los progenitores ademas se encuentran expuestos a estresores
que generan intranquilidad e incertidumbre sobre su papel en el
hospital y sentimientos de incompetencia ante el desconocimiento de
las labores del cuidado e interaccién con los instrumentos
terapéuticos. Quiles y Pedroche (2000) hacen referencia a las
principales preocupaciones parentales ante la hospitalizacion, que se

resumen en las siguientes:

a) Cambios en el rol parental: desconocimiento de los cuidados
que precisa su hijo hospitalizado, inexperiencia de lo que
deben y/o pueden hacer y sentimientos de inutilidad y falta

de control.

b) Preocupaciones sobre la enfermedad y los procedimientos
médicos: falta de conocimiento acerca del tratamiento
médico aplicado, sus riesgos, complicaciones, posibilidades
de curacién, etc., y necesidad de idoneidad acerca de los

cuidados percibidos.

c) Ansiedad generalizada por el comportamiento del paciente:
dolor y ansiedad del paciente infantil y posibles cambios en
sus actitudes: mayor demanda de atencién, hiperactividad,

llanto, etc.

d) Relacién con el personal de la institucién: comunicacién con
el personal sanitario y reacciones parentales de interés o

desapego hacia la enfermedad y la hospitalizacion.

e) Preocupaciones relacionadas con las actividades de la vida
diaria: dificultades econdmicas, desatencion de los demas
miembros de la familia, incumplimiento de obligaciones

cotidianas, etc.
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En este sentido, el modo en que los padres responden a estas
circunstancias puede llegar a condicionar la forma en que los hijos
afrontan la enfermedad. De ahi que en ocasiones interviniendo en los
padres pueda modificarse el curso de la enfermedad vy Ila

hospitalizacion de los hijos (Polaino, 2000).

Una aproximacion basica y fundamental para obtener una
mayor participacion de los padres, puede provenir de la medida del
grado de satisfaccion respecto a la hospitalizacion de sus hijos
(Ochoa, Reparaz y Polaino-Lorente, 1996). La obtencidn de datos
acerca de ésta satisfaccion esta asociada con importantes resultados,
tanto meédicos como econdmicos, tales como la aceptacién del
tratamiento terapéutico, la retencién y comprensién de la informacion
médica, la estandarizacién y continuidad de los cuidados o la
documentacion y evaluacidn de los servicios, la identificacion de
deficiencias, etc. Aspectos fundamentales para la eficacia de la
prestacion de los cuidados de salud y la idoneidad de la gestion de los

mismos.

Es por ello que en el capitulo 6 de ésta tesis pretendiamos
estudiar la posible asociacidon entre estrés y satisfaccion parental
durante la hospitalizacion pediatrica (Fernandez-Castillo, Lopez-
Naranjo y Vilchez-Lara, en prensa). Nuestros resultados iniciales han
mostrado la inexistencia de asociacion en la muestra global. No
obstante al buscar las relaciones de las diversas variables especificas
asociadas al estrés y la satisfaccion general, encontramos tres
conjuntos de estresores que se asocian positivamente a mayores

niveles de satisfaccion:
a) El estrés debido a la apariencia fisica del nifo.
b) El estrés debido a los tratamientos recibidos.

c) La alteracion de los roles paternos.
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La segunda posibilidad que se deriva de nuestros datos se
relaciona con un conjunto de fuentes de estrés que cuanto mas
elevados eran sus niveles, implicaban menores niveles de

satisfaccion:

a) El estrés asociado al comportamiento del personal

sanitario.

Por lo que se refiere al segundo de nuestros resultados
generales, nuestros datos reflejan diferencias en satisfaccion en
funcidon del género. Encontrando mayores niveles de satisfaccion en

hombres que en mujeres en la muestra general.

También se obtuvieron diferencias significativas en satisfaccion
con la hospitalizacién cuando se tuvo en cuenta el origen paterno
(inmigrante/autdéctono), tanto en las diversas dimensiones de
satisfaccion consideradas, como en la expresion global, los padres de
origen inmigrante se mostraron mas satisfechos que los padres de

origen no inmigrante.

En relacién con el tercero de nuestros resultados, se dividid a
los sujetos en dos grupos segun su origen (inmigrantes/autdctonos),
y se realizaron analisis de regresién para determinar que variables
asociadas al estrés por hospitalizacién de las estudiadas, podian
predecir en mayor grado el nivel de satisfaccion. De entre las
variables que ambas muestras alcanzaron mayores valores

predictivos fueron:
a) Alteracion de los roles paternos.
b) Apariencia fisica de los hijos.

Este resultado indicaria que a mayor estrés padecido por los
padres en estas variables, predice mayores niveles de satisfaccion.
Es decir, que si los progenitores durante el proceso de enfermedad y

hospitalizacidon perciben alteraciones emocionales en relacién con
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estas variables, siempre y cuando los efectos de la asistencia médica

sean satisfactorios, su satisfaccion sera mas elevada.

Por el contrario, las fuentes de estrés derivadas del trabajo y la
competencia del personal sanitario implicara a la postre menor

satisfaccion general.

Por lo demas, la Unica variable que presenta un signo contrario
es la comunicacion con el personal sanitario. Esta variable
funcionaria como un aspecto positivo en la poblacién autdctona;
mientras que en la poblacion de origen inmigrante se asocia a
menores niveles de satisfaccion cuando existe alteracion emocional.
Este resultado concuerda con los encontrados por otros autores

(Polaino y Lizasoadin, 1992).

Segun otros estudios, enfocados desde las necesidades
percibidas por la poblacién inmigrante (Fernandez-Castillo y Vilchez-
Lara, 2009), la relacién con el trato y la atencién recibida durante el
proceso de hospitalizacion, indica que los niveles de satisfaccién
percibida por el cuidador son bastante buenos desde el punto de vista
de los profesionales (Norefia y Cibanal, 2008). Los hallazgos
sugieren que la oportunidad de los progenitores de discutir el estado
clinico del nino con los profesionales de la salud y recibir apoyo
psicolégico de manera regular puede reducir el estrés parental
(Trombini, Surcinelli, Piccioni, Alessandroni y Faldella, 2008). En ésta
linea, los padres cuyos hijos utilizan servicios escolares en las aulas
hospitalarias modulan su percepcion de estrés y el impacto de la

hospitalizacion (Commodari, 2010).

En referencia al género del progenitor, el sexo femenino fue
asociado con una menor satisfaccion y mayor estrés en el grupo de la
Unidad de Cuidados intensivos (U.C.I) y el nivel educacional y los
problemas de salud del nifio con la calidad de vida de los progenitores

en el grupo de padres de nifios sanos (Klassen, Lee, Raina,
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Lisonkova, 2004), en un estudio donde la salud psicosocial de los

padres de la U.C.I no difiere de los padres de nifnos sanos.

Incluso, las conclusiones de otros articulos revelan que el grado
de afectacion fisica de la enfermedad influye sobre la valoracién de la
calidad de vida de los progenitores (Moreno-Garcia, Antequera-
Jurado, Aires, Colado y Diaz-Rubiales, 2008). Independientemente
del diagnéstico, los padres muestran elevados niveles de alteraciones
emocionales referidas a necesidades insatisfechas de informacion y
formacién relativas al manejo de los aspectos psicolégicos implicados

en el proceso de internamiento de su hijo enfermo.

Temas importantes incluyen la intensidad de los recuerdos de
los padres sobre la admisidon, del estrés asociado a los momentos de
transicion e incertidumbre, tanto como de la permanente necesidad
de proteger a sus hijos cuando ingresan en la U.C.I y como priorizan
sobre la necesidad de establecer su papel de principales cuidadores
en esos momentos (Colville, Darkins, Hesketh, Bennett, Alcock y
Noyes, 2009).

Hasta aqui hemos descrito ampliamente cdmo la experiencia de
enfermedad e ingreso sanitario produce efectos adversos en el nifo
hospitalizado e, incluso, en su familia. Si realizamos un resumen de
los aspectos que inciden en ésta experiencia posibilitando la aparicién
de efectos perjudiciales en el nifio y adolescente hospitalizado

encontraremos:

= Factores de la experiencia hospitalaria que producen estrés
al ser valorado por el nifio como amenazantes vy/o
atemorizantes, dando lugar a una serie de sentimientos
como miedo, ansiedad, etc., y otra serie de conductas y
manifestaciones. Estos factores pueden producir estrés a
nivel general (entorno desconocido, separacién de la madre,
dolor y malestar, influencia de la ansiedad de los adultos en

los nifios, alteraciones emocionales de los padres, etc.), o
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estrés, derivado de situaciones situaciones especialmente
amenazantes, como una intervencion quirdrgica,
cateterizacidon de una via, ingreso en una unidad de cuidados

intensivos...

= Crisis en la familia. La hospitalizacion de un miembro del
grupo familiar, en éste caso de un hijo va a modificar de
alguna manera la dinamica familiar. Probablemente se
producirdn cambios en las rutinas del hogar, repercusiones
en los otros miembros de la familia que también deben ser
atendidos, dedicacién de tiempo y esfuerzos para tender la
nueva situacion, estrés derivado de la naturaleza, gravedad
y estancia en el hospital, la vulnerabilidad que los padres
perciban en su hijo, etc. Teniendo en cuenta la gran
influencia que sobre los hijos ejercen sus padres, podriamos
encontrar que la alteracidon en el estado de animo de éstos
pueda ejercer efectos perjudiciales en el nifio al transmitirle

su ansiedad e inseguridad.

= Interferencias en el desarrollo adecuado del paciente
pediatrico. En el hospital el nifio tiene una serie de aspectos
psicofisioldgicos, que como en cualquier otro contexto
infantil (casa, escuela, etc.) se estan desarrollando. Algunas
veces, la existencia de determinadas limitaciones causadas
por la enfermedad y la hospitalizacién pueden impedir el
logro de objetivos adecuados del momento evolutivo en el

que el nifo se encuentra.

Para concluir ésta seccién, enfatizar la importancia que tiene
para todos los profesionales de la salud dedicados a la atencién de los
nifos, de la comunicacién con los padres, porque va a ser con la
familia donde el nifio crezca, se desarrolle y aprenda a desenvolverse,
y seran sus progenitores los que mas influyan en su vida futura y en

la promocion de su desarrollo y de su salud.
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Al igual que incidir en la importancia de la evaluacién de la
experiencia de hospitalizacidon infantil, con la intencién de instaurar

programas de intervencién psicoeducativa.
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Anexo 1

Anexos. [N

Hospital:

N° de historia:

CUESTIONARIO
1.- Edad del (padre/madre): ; Edad del (nifio/nifia); ;
2.- Nivel de estudios (progenitor): Sin estudios _ Primarios _ Medios ___ Superiores ___
(Profesion: ).

3.- Tipo de procedimiento médico realizado sobre el paciente:

Atemorizante:  Intensidad: Baja __ Media  Alta
Doloroso: Baja _ Media __ Alta
Quirdrgico:

4 - Ingreso: Urgente  Programado

5.- Motivo de ingreso: Quirargico _ Médico
Fiebre con convulsiones
Afecciones respiratorias
Afec. Gastrointestinales
Afec. Urinarias
Otros (especificar)

6.- Percepcion de la gravedad (por parte de los padres)

;Como piensa que es de grave la situacion de su hijo?: Baja ~ Media  Alta

7.- Percepcion subjetiva de la gravedad (por parte del nifio)
;Como de enfermo te encuentras?

© O 0

8.- Estancia hospitalaria: H. dia ___ 1-3 dias __ 3-7dias ___

9.- Experiencias previas: No_ Si_ (Veces )

;Como valora sus anteriores experiencias? (progenitor): Bien___ Indiferente  Mal

¢Como fueron las anteriores veces en el hospital?

© 606
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Anexo 2

Inventario de miedos (Pelechano, 1984)
Miedos relacionados con el dafio corporal, amenaza de personas y la enfermedad: sangre, Mucho Algo | Nada
inyecciones, operaciones, etc.
Que alguien le ataque o le haga dafio en la calle
Los dentistas
Los borrachos
La sangre
Ver poner inyecciones
Que le peguen
Ver heridas abiertas
Los médicos
Amenazas de chicos mayores que él
Ser alacado por animales
Caerse
Ver hospitales y clinicas
Los ladrones
Estar enfermo
Tomar medicinas
Verse sangrar una herida
Que le pongan invecciones
Que le saquen sangre de las venas
Ser sometido a operaciones quirirgicas
La policia
Los practicantes
Enfermedad de los padres

Miedos a los simbolos y ritos de muerte. Mucho Algo | Nada

Ver ataiides y coches fiinebres
Lugares donde ha muerio alguien

Los entierros

Ver personas muertas

Ver animales muertos

Los cementerios

La muerte de los padres

La muerte

La muerte de hermanos

Muerte de amigos

Miedo a lugares cerrados o desconocidos Mucho | Algo | Nada

Las cuevas

Una habitacién desconocida

Los tineles y pasadizos

Las habitaciones pequefias y cerradas aunque sean conocidas
El ascensor

Miedos relacionados con la violencia fisica real o imaginada Mucho Algo | Nada

La guerra

Las armas

Las peliculas de terror

Montar en bicicleta

La oscuridad

El fuego

Ser castigado por Dios

Entrar solo en un lugar extrafio
El mar

Viajar en avién

Cruzar las calles

Los ruidos fuertes

Estar solo en casa

Estar en lugares altos

La suciedad

Mirar hacia abajo desde lugares altos
Viajar en coche

Los cuchillos

Viajar en tren

Cuentos ¢ historias de miedo

281

——
| —



Anexo 3

indice de Reactividad al Estrés Infanto-Juvenil (IRE-1J)
Version original para adultos de Gonzilez de Rivera (1981) (IRE)
Adaptacién para la infancia de Pedreira Massa (1995) (IRE-LJ)

El estrés es una respuesta automética del organismo ante situaciones que exigen mayor esfuerzo del
ordinario, o en las que puede suceder algo peligroso, nocivo o desagradable. Por favor, marca las respuestas que te
parczean mds proximas a la situacién de enfermedad y hospitalizacion que estds vivenciando. Las respuestas a los
diferentes items se evalian de la siguiente manera:

0 = Nunca, 1 = A veces o pocas veces, 2= Siempre o casi siempre.

01. Me siento inquicto/a, nervioso/a.

02. Tengo sensacion de necesitar hacer cosas, no puedo estarme quicto/a sin hacer nada.

03. Me encueniro con mas marcha, con mas ganas de hacer cosas, con mas ganas de disfrutar.

04. Se me quitan las ganas de hacer cosas, no tengo ganas de ir al cole ni de hacer los deberes, ni
siquiera los deportes o cosas que mis me gustan.

05. No tengo ganas de jugar ni pasear con los amigos/as.

06. Me siento mis irritable, salto por cualquier cosa v de forma mais agresiva.

07. Necesito saber que todo esté en su sitio de forma repetida.

B) FACTOR 2: EXPRESION SOMATIZADA,

08. No tengo ganas de comer como antes.

09. Tener ganas de suspirar, sensacion de ahogo.

10. Siento palpitaciones, parece que mi corazén va muy rapido.

11. Tengo mds ganas de comer o necesidad mayor de comer.

12. Sicnto temblores, tics; manias, como calambres o escalofrios.

13. Tengo nduseas, ganas de vomitar, mareos, como si todo diera vueltas a mi alrededor.

14. Tengo sensacion de que me recorre como un hormigueo por €l cuerpo, que se me duermen
las manos o algo asi.

15. La comida no me sienta bien, tengo dolor de tripa.

16. Siento dolores de cabeza.

17. Tengo la sensacion de necesitar dormir mas, me duermo a la menor oportunidad.

18. Me siento enfermo/a, me preocupo por estar enfermo.

19. Tengo sensacién de agotamiento y cansancio.

20. Tengo mas ganas de hacer pis o hago mis veces pis con muy poca cantidad.

21. Me pica el cuerpo, me muerdo las ufias, hago como si me frotara o algo asi.

22. Hago mas veces caca.

23. Tengo que llevarme algo a la boca y masticar (chicle, la punta del lapiz o del boligrafo) se me
seca la boca.

24. Tengo mas dificultades para irme a dormir y me cuesta coger el suefio.

C) FACTOR 3: EXPRESTON EMOCTONAL,

25. Lo mejor es pensar en otra cosa.

26. Me siento mas decaido, aburrido/a y triste.

27. Hago esfuerzos por estar calmado y pensar tranquilo/a, aunque no lo consigo o me cuesta
mucho.

28. Intento echar la culpa a otros/as de lo que pasa.

29. Necesito estar solo/a, tranquilo/a, sin que nadie me moleste.

30. Hago cosas sin parar, para sentirme mas cansado/a.

31. Tengo miedo y temores sin causa aparente, o aumento de los que ya tenia.

32. Necesito estar con alguien para que me acompafie y preguntarle cosas.

Item 15.

Item 16.

Item 26.

Totales:
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Anexo 4

Parental Stressor Scale (PSS)
(M.C: Carter y M.S. Miles, 1982)
(Traduccién y adaptacion: Polaino-Lorente y Ochoa, 1992)

Marque en el listado de respuestas el nmiimero que mejor exprese el impacto o grado de estrés, que le han
causado los diversos aspectos y circunstancias que a continuaciéon se citan. Cada una de las cuestiones tiene seis
posibles respuestas (0, 1, 2, 3, 4 6 5), cuyo significado se presenta en el siguiente recuadro:

0 1 2 3 4 5
cuestion no no extremadamente
_experimentada estresante estresante

A) Siente usted estrés cuando observa que:

1. El nifio estd hinchado

2. El cambio de color del nifio (palido, amarillo, etc.).

3. El nific parece sentir siempre frio/calor.

4. El nifio parece estar mis delgado.

B) En los tratamientos recibidos por el nifio, siente usted estrés al ver:

5. Las inyecciones.

6. Los tubos que le colocan.

7. Las curas.

8. Las agujas.

9. La auscultacién y la toma de tension.

10. Las contusiones, heridas y cortes.

C) Cuande hablan con el personal sanitario de la clinica, le causa estrés:

11. Las explicaciones demasiado rapidas.

12. El empleo de palabras que no entienden.
13. Dicen cosas contradictorias o confusas (para usted) respecto del mifio.

14. No dicen qué realmente tiene su hijo.

15. Le dicen muy poco acerca del nifio.

D) Si perciben en el nifio conductas y respuestas de tipo emocional como las que abajo se citan, ;que
grado de estrés siente?:

16. Confusion.

17. Conducta rebelde y poco cooperativa.

18. Llora y se queja.

19. Constantemente esta pidiendo algo.

20. Parece tener dolores.

21. Esta muy cansado.

22. Muestra incapacidad para gritar o hablar.

23. Siente miedo.

24. Muestra reacciones de ira.

25. Trsteza y depresion.

E) Percibe usted estrés cuando el personal sanitario (médicos v enfermeras) se comporta del siguiente
modo:
26. Le prestan poca atencién, o al menos, menos, de la que usted cree necesaria.

27. Les dicen muy pocas cosas acerca del nifio.

28. Son muchos y diferentes los médicos y enfermeras que tratan al nifio.

29. Nunca les dicen sus nombres, ni quienes son o, lo que hacen.

30. Manifiestan conductas que usted no considera respetuosas.

F) ;Le trastornan o le inquietan las siguientes circunstancias?:

31. No puede cuidar de su hijo.

32. No puede visitarlo cuando quiere.

33. Dicen cosas contradictorias o confusas (para usted) respecto al nifio.

34. No puede estar con €l cuando llora para consolarle.

35. No puede tener ni coger al nifio.

36. No sabe como ayudar a su hijo durante la erisis o empeoramientos.

Usando la mi escala de p iGn:

37. ;,Cual es el impacto o grado general de estrés que le ha ¢ do la hospitalizacién de su hijo?
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Hospital:

ANEXO 5

Escala de Satisfaccion con la Hospitalizacion

Satisfaction with Hospital Health Care Services Scale

Anexos. [N

Edad (age):

Sexo (tache el indicado):
Gender (Cross the corresponding)

Mascuilno (Male)

Femenino (Female)

CUESTIONARIO DE SATISFACCION. (Satisfaction Scale)

A continuacion se presenta una serie de cuestiones

relacionadas con su estancia en el hospital durante la

hospitalizacion. Rodee con un circulo la opcion que mds = - 8 2
] 9T | o3| o | T o o &,

refleje su grado de acuerdo o desacuerdo. Intente responder | 5 5 | 5 S| SL | o | 52

a todas las cuestiones. Responda con sinceridad. Muchas 73 3 j'g § :-3 'é aﬁ 2";’ < 3

gracias por su participacion. § ET § > § § ;_, E E :3

(Subsequently, a series of questions related to your hospital stay -c.': E g % o E c X -y %

are presented. Put a circle around the number which most closely | 2 8 | & S| << | 89| = 'g

reflects YOUR degree of agreement or disagreement. Try to answer @ ©

every question. Answer with sincerity. Thank you very much for

your help.)
Personal sanitario (Hospital staff):

1 Tiempo que'le dedica su mé‘dico. 1 ’ 3 4 5
(Amount of time your doctor gives you).

2 Solucidén que el médico/enfermera le da. 1 ’ 3 4 5
(Solutions the doctor and/or nurse give you,).
Interés del médico en explicarle la dolencia

3 (enfermedad o problema). 1 2 3 a 5
(Interest shown by the doctor when explaining the illness or
problem).

4 Informacidn proporcionada sobre el tratamiento. 1 2 3 4 5
(Information provided about the treatment).
Personal de apoyo (Auxiliary staff):

5 Trato recibido por el resto del personal. 1 2 3 4 5
(Treatment received by the auxiliary staff).

6 Disposicic')n d.e.l personal para ayudarle. 1 2 3 4 5
(Staff’s disposition to help you).
Condiciones fisicas (Conditions of the health centre):

7 Comodidad y amplitud de la habitacion. 1 2 3 4 5
(Comfortableness and amplitude of the room).

8 Instalaciones y equipamiento del centro (hospital). 1 2 3 4 5
(Installations and equipment of the hospital centre).

9 Seﬁalizaci.én iljterna del centro. 1 2 3 4 5
(Internal signaling of the centre).
Acceso y funcionamiento del servicio (Access and functioning of the service):

10 ngario de atencién.a los pacienFes. 1 2 3 4 5
(Timetable and attention to the patients).
Tiempo de espera para realizar el ingreso (desde que

11 llegan al hospital). 1 2 3 4 5
Amount of waiting time to be admitted (from the moment
patients arrive at the hospital).

12 Prox'im'idad del hospital (a su domicilio). 1 2 3 4 5
Proximity of the hospital (to your home).
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