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Resumen

Objetivos. Conocer el grado de ansiedad del cuidador primario del nifio hospitalizado e identificar la ansiedad de estos en funcién
de la cronicidad de la patologia. Asimismo, describir la relacion entre el nivel de ansiedad y las caracteristicas sociodemograficas.
Metodologia. Estudio transversal. La poblacion de estudio estuvo conformada por cuidadores primarios de nifios ingresados en
un hospital de tercer nivel en la comunidad auténoma de Andalucia que accedieron voluntariamente a participar en el estudio
(n=61). Por tanto, las variables fueron recogidas a través del cuestionario STAl y de un cuestionario sociodemografico. Resultados.
El grado general de ansiedad del cuidador primario fue de 52,98+18,60 puntos, con puntuaciones de ansiedad rasgo de 23,1549,62
y ansiedad estado de 29,84+10,99. Los cuidadores de nifios con patologia cronica presentaron mayores niveles de ansiedad tanto
generalizada como ansiedad estado que los que estaban hospitalizados por patologia aguda (p<0,05). Las mujeres expresaron
niveles de ansiedad rasgo mas elevados (p=0,02). Asimismo, este fue mas elevado entre los que no desempefiaban actividad
remunerada (p=0,04). Ademas, los cuidadores que no tenian mas personas a cargo presentaron un grado de ansiedad superior
general (p=0,02) y rasgo en comparacion con los que si (p=0,01). Discusion. Los cuidadores primarios de nifios hospitalizados
presentan un elevado nivel de ansiedad. Particularmente, este nivel es mas elevado entre aquellos que cuidan a nifios con
patologia crénica, aquellos que no tienen personas a cargo y que no desempefian una actividad remunerada.
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Abstract

Objectives. To evaluate the general degree of anxiety of the primary caregiver of the hospitalized child and to identify the anxiety
of caregiver depending on the chronicity of the pathology. Likewise, describe the relationship between the anxiety level and the
socio-demographic characteristics. Methodology. Cross-sectional study. The population study was composed by primary caregivers
of children admitted to a third level hospital in the autonomous community of Andalusia who voluntarily agreed to participate in the
study (n=61). Therefore, the variables were collected through the STAI questionnaire and a sociodemographic questionnaire. Results.
The primary caregiver’s overall anxiety score was 52.98+18.60 points, as a trait 23.15+9.62 and as a state 29.84+10.99. Caregivers
of children with chronic pathology presented higher levels of generalized anxiety and as a state than those who were hospitalized
with acute pathology (p<0.05). Women presented higher level of anxiety as trait. Likewise, the degree of anxiety as a trait was higher
among those who did not perform paid activity (p=0.04). Also caregivers who had no other dependents presented a higher degree of
generalized anxiety (p=0.02) and as a trait compared to those who did have other dependents (p=0.01). Discussion. Primary caregivers
of hospitalized children present a high level of anxiety. It is particularly higher among those who care for children with a chronic
pathology, those who do not have any dependents and who do not carry out a remunerated activity.
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INTRODUCCION

La hospitalizacién de un nifio es una situacion que genera
diversos sentimientos y necesidades tanto en el nifio como
en su entorno familiar. En este sentido, la sociedad debe
considerar esto como una prioridad en términos de salud
dado que aproximadamente el 25% de los nifios menores
de 18 anos requerirdn hospitalizacién en algin momen-
to de sus vidas (1). No obstante, aunque la hospitalizacién
infantil es considerada como una experiencia critica, la
reaccién tanto del nifio como de su entorno mas cercano
estard influencia por factores como el motivo de ingreso, la
duracién de la hospitalizacidn, la situacién econémica de
la familia y el apoyo social y familiar disponible (2).

En Espaiia las infecciones de vias respiratorias son la
principal causa de hospitalizacién en nifos, representando
el 53,8% de los casos (3). Le siguen el cancer infantil y los
problemas neuroldgicos, que requieren hospitalizacién en
un 40,3% y un 31,6%, respectivamente. Otros motivos de
ingresos son las enfermedades cardiacas (30,2%), las enfer-
medades renales (22,4%), las infecciones gastrointestinales
(21,9%) y los problemas genéticos (20,8%) (4).

En este contexto, los cuidadores primarios de los nifios
afectados por las patologias mds prevalentes que necesitan
de ingreso hospitalario son quienes con mayor frecuencia
experimentan problemas de salud como resultado de esta
situacién. Esto se debe no solo a la naturaleza de la en-
fermedad, sino también al tiempo que dedican al cuidado
durante la hospitalizacién (5). De hecho, el tiempo que el
cuidador pasa junto al nifio hospitalizado tiene un impacto
directo y significativo en la capacidad para realizar otras
actividades, tanto a nivel personal como profesional, e in-
cluso puede influir en la toma de decisiones cotidiana (6,7).
Sin embargo, estas repercusiones no se distribuyen de ma-
nera equitativa en la sociedad, puesto que en la actualidad
las mujeres continian asumiendo en mayor medida el rol
de cuidadores y, por tanto, estan mds expuestas a los efectos
negativos de la hospitalizacién del nifio (8). No obstante,
cada vez mds hombres se han incorporado a esta labor,
aunque suelen centrarse en buscar ayuda social para el
cuidado (9,10). Asi, de acuerdo con la evidencia cientifica,
en el 87% de los casos son las mujeres quienes ostentan el
rol de cuidadoras, mientras que solo el 13% corresponde a
hombres (11). En este sentido, en muchas ocasiones, el vin-
culo con la persona cuidada determina quién ejercera esta
funcién, por lo que mayoritariamente son las madres, tias y
abuelas las que se convierten en cuidadoras (12-14), aunque
la situacién socioeconémica actual, ha propiciado que los
abuelos estén desempefiando un papel cada vez mds impor-
tante debido al aumento de la esperanza de vida (15-17).

En este marco, los profesionales de enfermeria desem-
pefian un papel crucial en el proceso de adaptacién de
los padres del nifio a la hospitalizacién (18). La labor de
enfermeria, desde una perspectiva holistica, se centra no
solo en el aspecto fisico, sino que también implementa es-
trategias psicopedagdgicas para reducir el estrés y la an-
siedad de los familiares. Ademds, brindan apoyo durante
el fallecimiento y el posterior proceso de duelo (19). Por

lo tanto, los cuidados de enfermeria se enfocan no solo en
el nifo, sino también en el cuidador y por este motivo, el
presente estudio plantea los siguientes objetivos:

* Conocer el grado de ansiedad del cuidador primario
del nifio hospitalizado.

Identificar el grado de ansiedad del cuidador segun se
trate de patologia aguda o crénica.

Describir la relaciéon entre el nivel de ansiedad y las
caracteristicas sociodemograficas

MATERIAL Y METODOS

Diseno

Se llevé a cabo un estudio observacional descriptivo de ca-
rdcter transversal durante los meses de noviembre de 2019
a marzo de 2020 en las Unidades de Gestién Clinica de
Hospitalizacion Pedidtrica de un hospital de tercer nivel de
la Comunidad Auténoma de Andalucia.

Poblacion de estudio

La poblacién objeto de estudio estuvo conformada por los
cuidadores primarios de nifios hospitalizados que cum-
plian los siguientes criterios de inclusion: tener una edad
igual o superior a 18 afos y que el nifio llevard al menos 48
horas hospitalizado.

Seleccion de participantes
Para el calculo del tamafio muestral se asumi6 una pobla-
cién finita de 1472 nifios correspondiente con el nimero
de pacientes pediatricos hospitalizados en el citado hospi-
tal en el ano 2016, una prevalencia de ansiedad de 13,8%,
un error de un 5% (p< 0,05), debiendo estar conformada la
muestra por 63 cuidadores primarios.

Los sujetos fueron seleccionados mediante muestro por
conveniencia.

Variables de estudio y herramientas de recogida

de datos

La variable principal, nivel de ansiedad, fue medida me-
diante la versién espaiiola del cuestionario de ansiedad
STAI: ansiedad Estado-Rasgo. De igual forma, se reco-
gieron las siguientes variables sociodemograficas: sexo del
cuidador (hombre/mujer), edad del cuidador (afios), estado
civil (casado/soltero/viudo/divorciado—separado), realiza
alguna actividad remunerada (si/no), parentesco con el
nifio (parentesco), tienen mas hijos (si/no), otras personas
que convivan en el domicilio (si/no), sexo del nifio (mas-
culino/femenino), periodo de la infancia (dfas), motivo de
ingreso actual (motivo), hospitalizaciones previas (si/no),
hospitalizacién actual por el mimo motivo (si/no), hospi-
talizacién en la misma Unidad de Gestion Clinica (si/no),
dias de ingreso actual (dias) y horas que dedica el cuidador
con el nifio en el hospital (horas).

Para llevar a cabo el estudio, todas las variables ante-
riormente mencionadas fueron recogidas en un dossier
donde se integraron: una carta informativa en la que se
resalté el cardcter voluntario y anénimo; una solicitud
explicita de colaboracién mediante la cual los cuidadores
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primarios otorgaron su consentimiento para participar en
el estudio; un formulario ad fhoc donde se recogieron las
variables sociodemogréficas; y el cuestionario STAI. Este
dossier se entregd en mano a los cuidadores primarios del
paciente pedidtrico hospitalizado y, una vez cumplimen-
tados, fueron devueltos directamente a los investigadores.

Analisis estadistico

Las variables cualitativas fueron expresadas por frecuen-
cias absolutas y porcentajes y las cuantitativas por medias y
desviacion estdndar. Para la comparacion de medias entre
dos grupos independientes se aplicé la prueba t de Student,
una vez confirmada que las variables segufan una distribu-
ci6n normal. La comparacion de medias entre mas de dos
grupos independientes se realizé mediante el andlisis de la
varianza (ANOVA) si las variables segufan una distribucién
normal, o la prueba no paramétrica Kruskal-Wallis en caso
contrario. En todas las pruebas estadisticas se consideraron
como significativos los valores de p <0,05. Para el analisis
estadistico se utiliz6 el programa SPSS versién 22.

Total (n=61)

Consideraciones éticas

El estudio estuvo sujeto a las normas de buena préctica cli-
nicay cumplié en todo momento los preceptos éticos conte-
nidos en la Declaracién de Helsinki, con sus ultimas actua-
lizaciones, incluyendo el Convenio de Oviedo. Del mismo
modo, se respeto la confidencialidad de los datos mediante
la anonimidad de estos, de acuerdo con la Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos de Ca-
racter Personal y garantia de los derechos digitales, que de-
sarrolla el RD 1720/2007. En relacién con esto, el presente
proyecto de investigacion conté con el dictamen favorable
del Comité de Etica de Andalucia (Acta n° 298).

RESULTADOS

De los 61 cuidadores primarios que conformaron la
muestra, la mayorfa fueron mujeres (72,13%), casados/as
(57,38%), tenian mads hijos (59,02%), realizaban una acti-
vidad remunerada (54,10%), tenfan mds hijos (59,02%) y
dedicaban de media 19,86 horas al cuidado del nifio hos-
pitalizado (Tabla 1).

Hombres (n=17)

Mujeres (n=44)

Edad cuidador (afos)
Media (DS) 35,69 (7,6) | 33,47 (5,52) | 36,55 (8,16)
Estado civil % (n)
Casado/a 57,38 (35) 58,82 (10) 56,82 (25)
Soltero/a 27,87 (17) 29,41 (5) 27,27(12)
Viudo/a 1,64 (1) - 2,27 (1)
Divorciado/a-separado/a 13,11 (8) 11,76 (2) 13,46 (6)
Realizacién de actividad remunerada % (n)
Si 54,10 (33) 76,47 (13) 45,45 (20)
No 45,90 (28) 23,53 (4) 54,55 (24)
Parentesco con el nifo hospitalizado % (n)
Padre/madre 96,72 (59) 100 (17) 95,45 (42)
Tia 1,64 (1) - 2,27 (1)
Familia de acogida 1,64 (1) -- 2,27 (1)
Numero de hijos (excluyendo al hospitalizado) % (n)
1 37,70 (23) 47,06 (8) 34,09 (15)
14,75 (9) 5,88 (1) 18,18 (8)
6,56 (4) - 9,09 (4)
Mas hijos % (n)
Si 59,02 (36) 52,94 (9) 61,36 (27)
No 40,98 (25) 47,06 (8) 38,64 (17)
Otras personas a cargo a parte de los hijos % (n)
si 31,15 (19) 29,41 (5) 31,82 (14)
No 68,85 (42) 70,59 (12) 68,18 (39)
Tiempo que el cuidador primario permanece en el hospital (horas)
Media (DS) 19,86 (6,05) | 16,26 (6,99) | 21,25 (5,09)
DS: Desviacion estandar, %: porcentaje, n: nimero de sujetos

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores primarios del nifio hospitalizado.
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En este contexto, el 24,59% estaban hospitalizados a
cargo de medicina interna, el 19,67% por haberse someti-
do a una intervencién quirurgica, el 18,03% por problemas
oncoldgicos, el 13,11% por enfermedades respiratorias, el
11,48% en neonatologia, el 6,56% por enfermedades diges-

tivas, el 3,28% en cuidados intensivos y el 1,64% por pre-
sentar tanto problemas cardiacos como renales. La Tabla
2 muestra la descripcién de las caracteristicas sociodemo-
graficas y clinicas de los ninos hospitalizados en funcién de
la unidad de ingreso.

Cardiaco Medicina interna

Oncologia

Cirugia Respiratorio Renales Neonatal

Digestivo

Sexo del nifio % (n)
Hombre 47,54 (29) 83,33 (10) 53,85 (7) 100 (1) 53,33 (8) 37,5(3) 75 (3) - - 28,57 (2)
Mujer 52,46 (32) 16,67 (2) 46,15 (6) - 46,67 (7) 62,5 (5) 25 (1) 100 (1) 100 (2) 71,43 (5)
Periodo de la infancia % (n)
Pr;r::zl:daaﬁo 39,34 (24) _ 9,09 (1) . 40 (6) 75 (6) 50 (2) - 100 (2) 100 (7)
1-6 afios 18,03 (11) 33,33 (4) 36,36 (4) - 6,67 (1) 12,50 (1) 25 (1) - - -
7-16 afios 42,62 (26) 66,67 (8) 54,55 (6) 100 (1) 53,33 (8) 12,50 (1) 25 (1) 100 (1) - -
Cronicidad % (n)
Crénicos 34,43 (21) 8,33 (1) 7,69 (1) 100 (1) 20 (3) - 75 (3) - 100 (2) -
Agudos 65,57 (40) 91,67 (11) 92,31 (12) - 80 (12) 100 (8) 25 (1) 100 (1) - 100 (7)
Ingreso actual (dias)
Mediana 5 7 7 1 4,45 3,5 10,25 4 17 19,71
h::_?}):in;]z- 150-1 55-1 55-1 1-1 17-1 7-1 16-4 4-4 17-17 38-5
Hospitalizacién previa % (n)
Si 45,90 (28) 50 (6) 46,15 (6) - 46,67 (7) 12,50 (1) 100 (4) 100 (1) - 14,29 (1)
No 54,10 (33) 50 (6) 53,85 (7) 100 (1) 53,33 (8) 87,50 (7) - - 100 (2) 85,71 (6)
Coincidencia del motivo de ingreso actual con el previo % (n)
Si 32,79 (20) 41,67 (5) 38,46 (5)
No 67,21 (41) 58,33 (7) 61,54 (8)
Coincidencia de Unidad de Gestion Clinica actual con la del ingreso previo % (n)
si 39,34 (24) 50 (6) 46,15 (6) - 40 (6) 12,5 (1) 25 (1) 100 (1) - 14,29 (1)
No 60,66 (37) 50 (6) 53,85 (7) 100 (1) 60 (9) 87,5 (7) 75 (3) - 100 (2) 85,71 (6)
%: porcentaje, n: nimero de sujetos

Tabla 2. Variables sociodemogrificas y clinicas referentes al nifio hospitalizado en funcién a la unidad de ingreso.
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El nivel de ansiedad de los cuidadores primarios del La Tabla 3 engloba los resultados del andlisis bivariante
nifio hospitalizado fue de 52,98+18,60 puntos. A su vez, entre el nivel de ansiedad total, ansiedad estado y ansiedad
la puntuacién media obtenida para la subescala Ansie-  rasgo con las caracteristicas sociodemograficas y clinicas.
dad Estado (STAI-E) fue de 29,84+10,99 puntos, frente
a la alcanzada en Ansiedad Rasgo (STAI-R) que fue de
23,15+9,62 puntos.

Ansiedad Ansiedad estado

Ansiedad rasgo
Variables

Media + DS Media + DS Media + DS
Sexo
Hombre 50,47+17,34 29,58+11,74 20,88+7,96
0,28 0,07 0,02*
Mujer 53,95%19,17 29,93+10,82 24,02+10,13
Tener mas hijos
Si 51,81%19,92 29,8+11,85 21,9749,67
0,55 0,99 0,25
No 54,68+16,78 29,8449,83 24,84+9,48
Realizacion de actividad remunerada
Si 49,09+19,43 28,15+11,48 20,94+ 9,90
0,07 0,26 0,04*
No 57,57+16,78 31,82%10,22 25,75%8,73
Persona a cargo
Si 47,42+19,44 27,79+11,47 19,63%9,39
0,02* 0,19 0,01*
No 55,5+17,88 30,76+10,77 24,74+9,40
Periodo de la infancia
el 51,21#17,85 28,96£11,33 22,258,63
lactante
Infantil 53,64%16,19 B 28,36%8,32 g 25,27+9,53 Ce
Escolar 54,35%20,67 31,27+11,83 23,08+10,46
Cronicidad
Crénicos 59,05+16,88 34,33+10,22 24,71+9,07
0,03* 0,01* 0,36
Agudos 49,80+18,87 27,48+10,75 22,3349,90
Dias de ingreso
3-15dias 52,40£17,94 30+£10,30 22,4+9,79
16-30 dias 56,45+23,09 0,78 29,55+14,80 0,98 26,91+9,62 0,36
31-150dias 50,60+16,56 29+9,40 21,60+7,37
Hospitalizacion previa
Si 57,86+19,36 33,79+10,56 24,07+9,9
0,06 0,01* 0,49
No 48,85+17,16 26,49+10,34 22,36+9,45
* Diferencias estadisticamente significativas

Tabla 3. Relacidn entre el nivel ansiedad, las caracteristicas sociodemograficas del cuidador
y las caracteristicas clinicas del nifio hospitalizado.
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DISCUSION

Segun los hallazgos encontrados, la hospitalizacion infantil
provoca un elevado nivel de ansiedad en sus cuidadores
primarios. Esto puede explicarse debido a que se enfrentan
a situaciones desconocidas de naturaleza diversa, algunas
relacionadas directamente con la enfermedad del nifio,
como el tipo de patologia y el tratamiento, y otras vincula-
das a la separacién del entorno familiar (20). Ademads, exis-
ten otros factores que pueden influir como la edad el nifio,
el nimero de ingresos y la comunicacién de los padres con
los profesionales sanitarios (21).

En relacién con la edad, algunos estudios sugieren que
el nivel de ansiedad es mds elevado si el nifio es hospitaliza-
do al nacer o durante los primeros dos afios de vida (22, 23,
24), en contraposicién con los resultados del presente estu-
dio donde no se ha confirmado la existencia de diferencias
en funcién al periodo de la infancia donde acontece la hos-
pitalizaciéon. A su vez, el tipo de patologia que presente el
nifio también es un elemento importante, ya que el afron-
tamiento de la hospitalizacién poder variar segun la na-
turaleza de la enfermedad. De hecho, nuestros resultados
indican que el grado de ansiedad del cuidador primario es-
tard supeditado a la cronicidad de la enfermedad del niflo.
Esto puede estar justificado, al menos en parte, de acuerdo
con la literatura cientifica, por el hecho de que aquellas
enfermedades que requieren un tratamiento prolongado
favorecen la aparicién de repercusiones en el cuidador, no
solo debido a la tipologia de la patologia, sino también a
las atribuciones negativas asociadas a esta, como en el caso
del cdncer, problemas cardiacos y enfermedades que afec-
tan a la deglucién y/o alimentacién (25,26). No obstante,
otros autores sostienen que el tipo de diagndstico no es un
factor determinante del nivel de ansiedad de los padres, ya
que su estrés y preocupacion son simplemente consecuen-
cia de la aparicién de la enfermedad en sus hijos (27, 24).

En este mismo sentido, el nimero de ingresos también
es un factor relevante, existiendo evidencia que muestra
que las hospitalizaciones repetidas disminuyen la calidad
de vida del cuidador primario y, de acuerdo a los resulta-
dos del estudio, incrementan los niveles de ansiedad estado
(22,24). No obstante, otros estudios matizan que las hospi-
talizaciones recurrentes permiten una mayor anticipacion
a las situaciones estresantes y, por lo tanto, generan con-
fianza (28,29).

Por otro lado, los cuidadores principales que no trabajan
presentan niveles de ansiedad rasgo mas elevados debido a
su implicacién ineludible en el proceso de enfermedad del
nifio (25). Por lo tanto, el trabajo puede considerarse una
actividad protectora ante las repercusiones negativas para
la salud asociadas al rol de cuidador (23). Asi, el apoyo so-
cial percibido en el entorno laboral permite disminuir las
preocupaciones (24,27,30,31). Del mismo modo, los cui-
dadores que cuentan con un entorno familiar favorable,
incluso si son responsables de otras personas, afrontan la
situacién con mayor positividad y, en consecuencia, desa-
rrollan en menor medida problemas de salud tanto fisica
como mental (32). En este contexto, el ejercicio del rol de

cuidador, debido al elevado grado de implicacién requeri-
do para asegurar el bienestar del nifio, puede llegar dificul-
tar la satisfaccion de sus necesidades basicas (32). Especifi-
camente, segun la evidencia disponible, los aspectos que se
ven mayormente afectados son la necesidad de descanso y
las relaciones interpersonales, llegando incluso a provocar
tensiones y rupturas en las parejas (33-36).

En definitiva, la hospitalizacién genera situaciones de
estrés y ansiedad en los padres, e incluso pude llevar a la
apariciéon de patologias como la depresion (23). Aunque
estas consecuencias no siempre se presentan, en general,
la hospitalizacién suscita sentimientos de culpabilidad, in-
seguridad y miedo, siendo el nivel de ansiedad en forma
de estado mas elevado que el de rasgo (23). Por ello, una
mejor compresion del nivel de ansiedad de los padres per-
mite a los profesionales de la salud brindar apoyo emocio-
nal adecuado y desarrollar intervenciones tempranas para
prevenir su aparicién o reducir su nivel. A su vez, una me-
jor compresion de su nivel de ansiedad facilita una comu-
nicacién mds efectiva y empdtica, lo que fortalece la rela-
ci6én profesional sanitario-paciente. Al mismo tiempo, esto
permite adaptar los entornos hospitalarios y los protocolos
de atencidn para hacerlos mds compresivos y acogedores,
mejorando su capacidad para enfrentar la hospitalizacién
de su hijo, lo que, incuestionablemente, redunda positiva-
mente en la calidad del cuidado y en la experiencia global
del paciente durante su estancia en el hospital.

Para finalizar la discusiéon, mencionar las principales li-
mitaciones de nuestro estudio, entre las cuales se encuentra
la dificultad de acceso a la poblacién, aunque consideramos
que la muestra ha sido lo suficientemente consistente como
para obtener conclusiones, ya que los resultados coinciden
con los de otros autores. Asimismo, debemos considerar las
limitaciones propias del disefio transversal utilizado.

Conclusiones

Segin nuestros resultados, podemos concluir que los cui-
dadores primarios de niflos hospitalizados experimentan
niveles elevados de ansiedad general, asi como la ansiedad
estado y como de ansiedad rasgo.

En particular, los cuidadores primarios de nifios ingre-
sados por patologias crénicas muestran un nivel de ansie-
dad general y ansiedad estado significativamente mayor en
comparacién con aquellos que cuidan de nifios hospitali-
zados por patologias agudas.

En relacién con el nivel de ansiedad y la actividad re-
munerada, los cuidadores primarios que no estdn realizan
una actividad remunerada presentan niveles de ansiedad
rasgo mas elevados.

Por otro lado, los cuidadores primarios que no tienen
la responsabilidad de cuidar a otras personas muestran un
grado de ansiedad, tanto general como ansiedad estado,
superior en comparacién con aquellos que si tienen otras
personas bajo su cuidado.

En ultima instancia, se encontré que la hospitalizacién
previa del nifio se asoci6 con niveles mds altos de ansiedad
estado en el cuidador primario.
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