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1. INTRODUCCION

A propuesta de la Fundacién Pequefio deseo, yac@indnciacion de la Fundacién
Lafourcade-Ponce, el objetivo de este trabajo aetuaw la eficacia del cumplimiento de un
deseo para generar cambios en el bienestar psioolggnédico de nifios con enfermedades

cronicas o de mal prondstico asi como en el bianéstsu entorno familiar proximo.

Objetivo de este estudio

La mejora en el diagnostico y tratamientos asi aa@haumento en las tasas de
supervivencia de estos pacientes en las uUltimasddédan favorecido un creciente interés en
la mejora de la calidad de vida del nifio y adolesc®ncoldgico desde un punto de vista
psicolégico, social y espiritual. Son numerososelstsidios que confirman la imposibilidad de
afrontar el cancer pediatrico desde un abordajugixamente médico. Las largas estancias
de los pacientes hospitalizados y la cronicidagndehas enfermedades infantiles requieren
invertir esfuerzos para mejorar su bienestar y gn@pnar un entorno favorable para la
recuperacion. Como hemos mencionado anteriorment&s ultimos afios se han llevado a
cabo intervenciones medicas, psicologicas, patiticaociales para incrementar la calidad de
vida de los pacientes como uno de los objetivaxcpales.

El propésito de este estudio es evaluar la eficdei algunas intervenciones en el
ambito de los trastornos oncolégicos infantilesapggnerar cambios en algunas variables de
bienestar psicolégico. En concreto nos referiméasantervenciones llevadas a cabo por la
Fundacién Pequefio Deseo. Esta Fundacion nacea@io €000 con el objetivo de cumplir un
deseo a nifilos con enfermedades cronicas o de maldgtico. El objetivo de esta
intervencién es proporcionar a los nifios un estrpokitivo que: les aleje momentaneamente
de la idea de enfermedad y de las dificultadevdeas de ella (la dureza de los tratamientos,
el entorno impersonal del hospital, el bajo est@uionico de los nifios y familiares, etc.), les
motive a seguir esforzandose en el proceso deidarat bien les proporcione un refuerzo
por su cooperacion con el tratamiento. Los dessppdrmiten evadirse de la rutina diaria y
pensar algo distinto a su enfermedad. Intuitivameat Fundacion ha observado tras afos de
trabajo que estas pequefas intervenciones genarahias estables en el tiempo, que en
muchos casos se convierten en una mejoria deloeafadtivo fundamental en el proceso de
recuperacion fisica. Se trata, por tanto, de etban proyecto de investigacion que evalle

experimentalmente, sin alterar el funcionamientbitbal de la Fundacién, los cambios que
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generan estas intervenciones en el bienestar @gicol y fisico de los pacientes. A
continuacion, se describen las dimensiones impdisanh este estudio.

1. Componentes del bienestar psicoldgico.

El concepto ddelicidad resulta tan abierto y polisémico que resulta caragb
emplearle como objeto de indagacion cientifica. Bso, resulta preferible el uso de
equivalentes mas precisos y menos comprometidoso,cquar ejemplo, el bienestar
psicoldgico o bienestar subjetivo y analizar susmonentes.

El concepto debienestar psicolégicdDieneret al, 2003) incluye tanto elementos
relacionados con el &mbievaluativo(como juicios globales de satisfaccion con la \ddzapn
parcelas especificas de ella) comafektivo(reacciones y estados emocionales).

En cuanto al primer componente, la satisfaccidnlaosida representa un juicio sobre
como se considera la propia vida en su totalidaduria medida fundamentalmente cognitiva
0 evaluativa. Puede hacer referencia a un juid@ \ada desde el nacimiento, o bien a un
punto temporal especifico. Muchos estudios trans@lés utilizan este tipo de indicador para
hacer comparaciones de “satisfaccion vital” entedsgs. Se suelen emplear medidas
especificas en diversos dominios (salud, relacicoesales, ocio, familia, instituciones,...)
(Vazquez y Hervas, 2009).

En cuanto al segundo componente, el bienestaplpgico se define por alto afecto
positivo y bajo afecto negativo, definiendo afeaomo un conjunto de emociones
(tendencias de respuesta limitadas en el tiempocoarponentes cognitivos, fisiologicos y
conductuales) y estados de animo (no ligados a gim@&cion concreta ni a estados
fisiol6gicos especificos sino que estan incorpasadda experiencia cotidiana). El afecto
positivo incluye emociones y estados de animo ecooamtenido subjetivo agradable (alegria,
carifio, gozo, interés por las cosas o asombroagtepositivo). Forman parte del bienestar
psicolégico pues reflejan reacciones ante condésam sucesos que informan positivamente
sobre la marcha de la vida. El afecto negativo,sooparte, incluye emociones y estados de
animo con un contenido subjetivo desagradable tfisieza, ansiedad, preocupacion, culpa,
verguenza, envidia, celos,...) y expresan reaccinagativas de la gente ante sus vidas, otras
personas o circunstancias. A pesar de cumplir wmgidn importante, una intensidad,
duracién o frecuencia elevadas pueden ser una skefigjue la vida no marcha bien y
comprometer el bienestar y el funcionamiento deésonas.
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1.1. Modelos de bienestar psicolégico.

El bienestar eudaimaonico y hedonico son construdigisitos aunque relacionados. El
bienestar hedoénico se conceptualiza como la presdaafecto positivo y ausencia de afecto
negativo en las experiencias mas inmediatas asb ehws niveles de satisfaccion vital. Por
otra parte, bienestar eudaimonico se caractericdapealizacion de actividades que a largo
plazo proporcionan oportunidades de un crecimipatsonal continuado, relaciones positivas
con los demas, autoconcepto positivo y un sentelondestria (Ryff y Singer, 2000). Es
posible que experimentar emociones positivas enda diaria (bienestar heddnico) pueda
producir importantes beneficios a largo plazo (egar eudaiménico) (Fredrickson, 2007).

Dentro de los modelos eudaimonicos, la Teoria déudtdeterminacion (2000)
sostiene que el bienestar no soélo se reduce ant@poion hedodnica de bienestar. De hecho,
la TAD emplea el concepto de eudaimonia como umaxapacion complementaria. La
TAD define tres necesidades psicoldgicas basicasiwersales, que son necesarias para el
crecimiento psicologico, la integridad y el biemgstia autonomia, la competencia y las
relaciones sociales. Su cumplimiento se consideegesario y esencial para un
funcionamiento sano y vital independientementeadeultura o estado de desarrollo. Cuando
estas tres necesidades basicas se satisfacen dangeexperimenta mayor vitalidad,
automotivacion y bienestar. La frustracion de estes necesidades basicas reduce la auto-
motivacion y aumenta el malestar. De hecho, larfasn de las necesidades basicas forma
parte de la etiologia de muchas formas de psiclgzato(Ryan et al. 2006).

Por otra parte, Ryff revisé las propuestas pre(hdeslow, Rogers, Allport, etc.) para
construir un modelo que incluyera los distintoseasps del funcionamiento humano 6ptimo
(Ryff, 1989). Plantea 6 dimensiones basicas quendeh el espacio de la salud mental,
diferenciando lo que se entenderia por un funcideram optimo frente a un funcionamiento
deficitario. Estas seis dimensiones propuestas soontrol ambiental, relaciones
significativas, crecimiento personal, propdsito lanvida, autonomia y autoaceptacion. El
comportamiento de la medida de Ryff para este oatst demuestra que la salud mental
positiva es relativamente independiente de la saledtal negativa (Keyes, 1995). Es de
especial relevancia como criterio para el cambioictd ya que los datos sefialan que este
bienestar no es un rasgo sino que presenta cantib@®icos que reflejan ajustes sensibles al

cambio.
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Resulta ademas sorprendente observar como estosergbs eudaimoénicos del
bienestar parecen tener relaciones mas fuertetacgaiud fisica que con medidas heddnicas
(Vazquez y Hervas, 2008). Carol Ryff observo céras personas con altos niveles de
propdésito en la vida, mayores sentimientos de mriecito personal y mejores relaciones
interpersonales mostraron niveles mas bajos dgaieardiovascular y mejor regulacion
endocrina como consecuencia de niveles mas bajosrtisol en saliva (Ryfét al, 2006).
Parece que el bienestar eudaimonico juega un paypertante como protector ante los

efectos adversos de las experiencias negativagdri€kson, 2009).

1.2. Satisfaccién vital en la infancia y adolescencia

Un estudio publicado por UNICEF en 2007 utiliza ®n presentacion la siguiente
frase:“La verdadera medida de la reputacion de una nadgddncémo de bien atiende a sus
nifios: su salud y seguridad, sus necesidades ralsrisu educaciéon y socializacién, y su
sentido de sentirse amado, valorado e incluidoasnfdmilias y en las sociedades en las que
han nacido”. Este lema ilustra el sorprendente auge de irgastines sobre calidad de vida
y satisfaccién vital en la infancia de los ultinag®os.

Algunos estudios muestran como la satisfaccion laovida parece decrecer con la
edad desde la infancia a la adolescencia (Man, 19®hark, 2005). Las causas se han
atribuido a las caracteristicas cognitivas de ocawla de las etapas: las autopercepciones
positivas irrealistas de los nifios frente a las aijstivas de los adolescentes y al aumento de
la importancia de la comparacion social a lo ladgb desarrollo. En la adolescencia, las
relaciones familiares se muestran como mas impesagrara el bienestar que las experiencias
escolares, las relaciones con iguales o las camgisi demograficas (p.ej. Dew y Huebner,
1994). Las caracteristicas familiares que contebug la satisfaccion con la vida de los
adolescentes, segun Joronen y Astedt-Kurki (20@3yyen:

a) un hogar confortable y seguro,

b) una atmosfera afectuosa caracterizada por oelesifamiliares cercanas y armonicas,

C) una comunicacion abierta y sincera,

d) control parental y participacién en actividaden los adolescentes,

e) sentirse importante dentro de la familia, y

f) apoyo hacia las relaciones del adolescente ¢@s @ersonas y actividades fuera de la

familia.
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El concepto de satisfaccion puede ser entendidamaom percepcion global o como
una evaluacion de la satisfaccion relacionada dfametites aspectos o dimensiones de la
vida. La satisfaccion con la propia familia es lasnfuertemente asociada con la satisfaccion
con la vida (Huebner, Gilman y Laughlin, 1999), eotbdo cuando la relacién presenta un
equilibrio entre la necesidad de afecto y la nelsebde independencia. La satisfaccién con la
familia desciende con la edad, dando mas impodamdimensiones como la relacion con los
iguales. Las relaciones en el colegio no estanré¢d@cionadas con el bienestar como las
relaciones con los padres (Leung y Zhang, 2000h R cabe duda de que sentirse bien en el
colegio es un factor importante de proteccion einfencia y adolescencia. Algunos estudios
como el realizado por UNICEF (2007) en 21 paisesamellados encuentran que la gran
mayoria de los entrevistados valoran tener una salisfactoria. También encuentran una
pequefia tendencia: la satisfaccion con la vidacpadecrecer con la edad (sujetos entre 11 y

15 afnos) particularmente entre las chicas.

1.3. Estudios de calidad de vida en poblacion oncologi¢antil

El cancer ha sido considerado tradicionalmente ocama experiencia altamente
traumatica y estresante para los nifios que tienen ajrontarlo. Los tratamientos que
amenazan la integridad corporal y los procedimgntovasivos con multiples efectos
colaterales representan estresores potencialeslgsn@fios. Ademas, la separacion de su
grupo de pares y la alteracion de la normalidadili@msocial y educativa amenazan de
manera significativa la posibilidad de una vidanplePor tanto, es de esperar que exista en
estos nifilos un incremento en las dificultades d@tadion asi como un malestar afectivo. Sin
embargo, los estudios que utilizan métodos de r@fotone no han podido demostrar este
incremento en las dificultades de ajuste o malesfiestivo. De hecho, varios estudios han
revelado que la poblacion que sufre de cancer pedianuestra un ajuste psicoldgico tan
bueno, o mejor, que sus pares sanos (Phipps, 2A080%hayoria de estudios muestran como
los nifios con cancer informan de un nivel mas l@gosintomas y en muchos casos,
significativamente mas bajos que los controles safiRecklitis et al., 2006). También se han
encontrado niveles mas bajos de estrés postraumgéticcomparaciéon con pares que han
experimentado otros acontecimientos traumaticok enfancia (Schwartz y Drotar, 2006).

Otro aspecto fundamental dentro del marco delerapediatrico en la ultima década
son los estudios de Calidad de Vida Relacionaddac&alud (CVS - Varni, Burwinkle, Katz,
Meeske, y Dickinson, 2002). Estos instrumentos idiniensionales aportan informacién
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sobre dimensiones de salud fisica, psicologicaciabpara una condicién de salud general o
para condiciones particulares. Aunque no existdarahcias respecto al constructo de
Calidad de Vida, CVS surgid como un término masopipdo dentro de los servicios de
salud. Los datos demuestran que nifios a partirafe$ de edad pueden informar de manera
fiable y valida sobre su calidad de vida si se eapin instrumento apropiado para su edad.
Cuando los nifios son demasiado pequefios, tiendrlepras cognitivos, estan demasiado
cansados o enfermos se recomienda apoyar la evaluemn la perspectiva de los padres,
aungue nunca sustituird el informe del nifio cuaedte es capaz de proporcionar su
perspectiva ya que la literatura ha demostradoiamphte que las respuestas otorgadas por
otros informantes no son equivalentes a las prapmadas por el paciente (Achenbach,
1992). Pocos estudios han tenido en cuenta estamation, lo que lleva a una falta de
resultados concluyentes sobre la calidad de vidaiides menores de 8 afios. En nuestro
estudio, incluiremos medidas de autoinforme padrgsay nifios menores de 8 afnos.

Tradicionalmente, se asumia que los resultadosakdad de vida relacionada con
salud descendian a medida que aumentaban la sevgridimero de los efectos secundarios
o retardados de los tratamientos. Varios estudars demostrado que, evidentemente, los
dominios de calidad de vida relacionados con séisida (funcionamiento fisico, dolor
corporal y percepciones de salud general) reflpgores puntuaciones en nifios con cancer
que en los controles (Varni, 2007). Sin embarggurads estudios revelan que los nifios
oncologicos no difieren de sus pares sanos enolosnibs de salud psicosocial de calidad de
vida, como salud mental, autoestima y conductergnPhipps, 2006). En un estudio
longitudinal sobre aspectos psicosociales en p@seoncolégicos adolescentes, se mostré
como poco después del diagnéstico de cancer losanhates psicosociales desvelaban peores
resultados en comparacion con un grupo de refexrei@in embargo, poco después (en
concreto, dieciocho meses) estas diferencias desapa, dando incluso resultados
invertidos: el grupo de cancer referia mayores lesvele vitalidad y menores niveles de
ansiedad y depresion que el grupo de referencidgtgan, 2008). En un segundo estudio se
comprobé como la mayoria de los participantes, &imm tiempo que referian algunas
emociones negativas como alienacion, podian inforrda consecuencias positivas
relacionadas con la enfermedad (una vision masiyesie la vida, mayor autoestima, buenas
relaciones, mayor perspectiva, mayor conocimiengxpgeriencia sobre la enfermedad y el
cuidado saludable y ganancias materiales).

Una explicacion posible a estos niveles mas bdgosintomas es la existencia de un

estilo represivo adaptativo. El paradigma de es#presivo adaptativo se plantea como
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marco para entender el ajuste positivo de los n@@ws cancer (Phipps, 2007). Este estilo
adaptativo se relaciona con menores niveles destaaledepresion, estrés postraumatico,
sintomas somaticos y mejor calidad de vida. Adened$e estilo cuenta con bastante
prevalencia entre esta poblacion. A diferenciaal@dblacion adulta, este estilo represivo
adaptativo no estd relacionado con mayor reactivifigiolégica, por lo que puede

considerarse una via hacia la resiliencia en paliasncoldgica infantil (Bonanno, 2004).

Méas alla de los enfoques tradicionales, podemomafique la resiliencia es la regla y no la
excepcion. Existen diferentes hipotesis sobre ias kacia la resiliencia como puede ser el
hardinesgqes decir, personalidad resistente), la experignarsitoria de emociones positivas,

la automejora o0 este estilo represivo adaptativadeDesta adaptacion excepcional para
afrontar el cancer, la poblacion de nifios con adpaede verse no s6lo como una poblacion
resiliente, sino también como una poblacién flaet? que proporciona una vision de reto y

oportunidad.

2. Emociones positivas
La literatura cientifica refleja un claro desedwuilb en el esfuerzo en el estudio

emocional a favor del afecto negativo (Figura 1).
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Figura 1: Desequilibrio en el estudio de las emoeis (FernAndez-Abascal, 2009)

Las razones de este desequilibrio tienen que aefactendencia de la psicologia en
general al estudio del problema frente el estuditad potencialidades del ser humano o los
factores de prevencion del problema (Fernandezeshag009) y con la naturaleza mas
difusa y menos marcada fisiolégicamente de las @mes positivas (Salovey et al., 2000).
Sin embargo, es importante no olvidar que los estatt salud fisica y psicolégica no se
limitan Unicamente a la ausencia de enfermedad, eindisfrutar ademas de una serie de

recursos o habilidades que permiten afrontar lasradiades cuando aparecen.
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La psicooncologia, centrada tradicionalmente enegudio de las emociones
negativas, ha experimentado un cambio reconocidadonportancia de las emociones
positivas y sobre todo, la relativa independenniaedas emociones positivas y negativas, lo
que implica que las emociones positivas puedenrgmpetarse en estados de circunstancias
estresantes (Folkman y Moskowitz, 2000). Ademé&sekiados emocionales positivos pueden
promocionar el bienestar emocional y fisico amagitgdo los efectos del estrés y emociones
negativas.

Las emociones positivason tendencias de respuesta con multiples compeEsnéo.
ej.. experiencia subjetiva placentera, cambio®lfigicos o conductuales / expresivos) que
suelen desarrollarse durante una ventana tempmitdda. Casi siempre incluyen algun tipo
de valoraciéon, consciente o no, de algun suceseceaénte y suelen contribuir desde un
punto de vista adaptativo a la realizacion de tapips metas.

Es especialmente interesante analizar la invesbigaobre la evolucion del afecto a
lo largo de la vida, dado el relevante papel geeetien el desarrollo de los individuos. En
diferentes estudios se constata que el Afecto iPoseis mas alto que el Negativo, para
cualquier grupo de edad (Sandin et al, 1999; Ropl€aez, 2003) y que las emociones
positivas son siempre mas frecuentes e intensastépmino medio, que la emociones
negativas (Hernangémez, Vazquez y Hervas, 2009)cdBsidera que el afecto, tanto el
positivo como el negativo, son parcialmente heagidis (coeficientes en torno al .50), por lo
que también existe una influencia importante dedimg de las circunstancias que rodean al
individuo (Carr, 2004).

2.1. Valor adaptativo de las emociones positivas

Barbara Fredrickson (2001) describe como las imes de las emociones positivas
vendrian a complementar las funciones de las emesinegativas y ambas serian igualmente
importantes en un contexto evolutivo, y si las emmoes negativas solucionan problemas de
supervivencia inmediata, porque tienen asociadadeteias de respuesta especificas, las
emociones positivas solucionan cuestiones relativdssarrollo y al crecimiento personal y a
la conexidn social. Esta autora también indicalggeemociones negativas propician formas
de pensar que reducen el rango de respuestasgsoyilbhs positivas propician formas de
pensar gue lo amplian.

Se ha logrado un gran numero de resultados quaasefas multiples consecuencias
favorables que se siguen de la experiencia de emexipositivas y de estados de animo

altos. Algunos de estos efectos los resumen VazglreEzrez-Sales (2003): contribuyen a las
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relaciones sociales, motivan para la accion, ausnelattolerancia al dolor, mejoran la forma
de pensar, mejoran el estado de salud y alargadday ayudan a afrontar la adversidad.

Fredrickson crea un modelo llamadidodelo de Ampliacion y Construccién de
Emociones PositivagFredrickson, 1998) y su principal proposicion e das emociones
positivas y los estados afectivos relacionadosed@as se vinculan a urempliaciéon de las
posibilidades de la atencion, la cognicion y la &, y a una mejora de los recursos
fisicos, intelectuales y sociales de la persona

Las emociones positivas no sélo parecen ampliar entdneamente las tendencias de

pensamiento y accion del individuo, sino que, t@mbpermiten aumentar los recursos
personales, tales como los recursos fisicos, oiteles y sociales. Fredrickson (2000)
resume en la siguiente figufAgura 2), los efectos secuenciales que pueden tener llgar a

experimentar emociones positivas.

EFECTOS DE LAS EMOCIONES POSITIVA!

Transformacion de la persona
Creacion de un espiral ascende

Construccién de recursos
personales duraderos

Ampliacion momentéanea de los
repertorios de Pensamiento-Accio

Experiencias de Emociones
Positivas

Figura 2 Representa los 3 efectos secuenciales de las i@mec positivas: ampliacion
construccion y transformacion. Las emociones pastmplianlas tendencias de pensamientd y
accion. Debido a esa ampliacion se favoreceolsstrucciénde recursos personales para afrorjtar
situaciones dificiles o problematicas. Esta cowostan produce un tercer efecto que consiste eh la
transformacionde la persona, que se torna mas creativa, muastcanocimiento mas profundg
de las situaciones, es mas resistente a las dfirg y socialmente mejor integrada, con lo qu¢ se
produce una "espiral ascendente" que lleva a quexgerimenten nuevas emociones positiyas
(Fredrickson, 200C

Por su parte, Moskowitz y Folkman afirman que parsonas que afrontan el estrés
con éxito buscan crear estados emocionales pasipaoa fortalecerse ante la adversidad.
Ademas, afirman que las experiencias emocionalsiiyas no necesitan ser ni demasiado

intensas ni prolongadas para generar estos efeehasiciosos.



Pequefios deseos 15 Covadonga Chaves Vélez

2.2. Emociones positivas y salud fisica.

Tradicionalmente, encontramos varios ejemplosaditdratura que avalan la relacion
entre los estados psicoldgicos negativos y la sisiich. Por ejemplo, Taylogt al (2000)
mostraron como las expectativas negativas estabariadas a una progresion mas rapida
hacia la muerte en los pacientes con sida y quemasl estaba relacionado con un comienzo
mas rapido de sintomas en los pacientes que premtaneran asintomaticos. Pero, ¢qué
ocurre con los estados emocionales positivos? thtliesde los factores de proteccion en la
salud y, especialmente, la relacion existente doBeestados psicolégicos positivos y sus
repercusiones sobre el desarrollo de la enfermettadenz6 hace tan solo dos décadas
(Taylor, Kemeny, Reed, Bower y Gruenewald, 2000)excepcion de algunos intentos
aislados como Jahoda (1958), las teorias posisoagelativamente recientes (Deci y Ryan,
2000; Keyes y Waterman, 2003; Ryff, 1989; Ryff yyKe, 1995; Seligman, 2002). Sin
embargo, son ya numerosos los resultados que aweatatacion entre emociones positivas y
salud fisica. Por ejemplo, algunos estudios hantramis que la habilidad para mantenerse
optimista (Reed, Kemeny, Taylor y Visscher, 1999 yabilidad para encontrar un sentido
en el afrontamiento ante la adversidad (Bower, Keme&aylor y Fahey, 1998) parece estar
asociado con una mejor salud fisica. A pesar deastiencia, los resultados siguen siendo
contradictorios.

Aunque las emociones positivas no tengan un etaotenmediato y visible como las
negativas, tienen un amplio efecto sobre el compuento humano (Isen, 2000, 2002;
Aspinwall, 2001; Fredrickson, 2001; Avia y Vazqué®l1l). Fredickson (1998) definia tres
efectos fundamentales: contrarrestan los efectgatives sobre la salud de las emociones
negativas, reducen la reactividad o facilitan leuperacion del sistema ante determinadas
emociones negativas como la ansiedad o la ira gréaen la atencion a los factores de
proteccion y promocién de la salud mediante halitmsida mas saludables, asi como una
mayor satisfaccion con la vida (Lyubomirsky y Dien2005). Asi, la gente mas feliz se

implica mas en actividades sociales y menos exidaties poco saludables (Mishra, 1992).

Efectos directos del afecto positivo en la fisidédog
En la ultima década encontramos multiples ejemplesestudios que muestran
asociaciones especificas entre el nivel de emaogipasitivas y los sistemas fisiologicos. Los
estados emocionales positivos y negativos sonvahaénte independientes (Bradburn, 1969)

por lo que resulta interesante concretar los bensfconcretos sobre la salud de la presencia
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de afecto positivo. Centrdndonos en los sistemasirinldgico y endocrino, la investigacion
se enmarca dentro de la psiconeuroinmunologiayiqeela los factores psicolégicos con la
funcion inmune (Ryff y Singer, 2005). Un ejemploal® son los recientes estudios sobre la
vacuna del virus del papiloma humano (Fahal., 2008), en los que se encontré que las
mujeres vacunadas que manifestaban mayores nidelesstrés mostraban una respuesta
inmune mas débil ante el virus. Entonces podemeguptarnos si el sistema puede ser
impulsado por emociones positivas. Las respuestasoandocrinas e inmunes se han
examinado como posibles mediadores de los efenttss salud del afecto positivo (Steptoe y
Wardle, 2005). Las inducciones de afecto positivo lgboratorio generalmente estan
asociadas a cambios cualitativos y cuantitativodaerespuesta inmune de manera causal
(Pressman y Cohen, 2005). El afecto positivo est&iado a la liberacion de secrecion de
inmunoglobulina A, el anticuerpo considerado lanenia linea de defensa contra el catarro
comun, de tal forma que el humor positivo podrianantar la respuesta del sistema
inmunoldgico (Stoneet al., 1987). En lo que respecta al funcionamiento endocse sabe
gue hormonas como la adrenalina, noradrenalina, FA@EI cortisol son responsivas a las
emociones. El desequilibrio hormonal influye en lsistemas fisiologicos, incluyendo
alteraciones de las funciones inmune y cardiovascAlgunos estudios de laboratorio en los
gue se induce afecto positivo se encuentra un mhecrt® en los niveles de cortisol (Hubert,
1990), aunque otros, en cambio, no encuentranosfeat estos niveles tras la induccion
(Pressman y Cohen, 2005). Las emociones positarabién guardan una estrecha relacion

con la reduccion del dolor en procesos médicos amanoer o fibromialgia.

Modelo de la relacion entre afecto positivo y salud

Pressman y Cohen (2005) proponen dos modelos gresesntan los posibles caminos que
unen el afecto positivo y los resultados en ladsalu
a) Modelo de efecto principal (directoge centra en los efectos directos del rasgo de

afecto positivo sobre la saludCtfeemos que rasgo de afecto positivo esta aso@ado
mejores resultados de salud, y extrema activaciénedtado de afecto positivo esta
potencialmente asociado al desencadenamiento deesgsic en enfermedades
subyacentes{Pressman y Cohen, 2005). Podria existir unaidelacurvilinea entre
afecto positivo y salud. Los principales efectokafecto positivo sobre la salud se
describen en el siguiente esquema (Figura 3):
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- Afecto Positivc '

sistema

Opl:’:lceos 050 Redes sociales Practicas de
enddégenos auténomo y eje salud

hipotalamico-
pituitario-
adrene

Sistema inmun- cardio\ascula

Enfermeda

Figura 3: Modelo de efectos principales que muektsavias conductuales y bioldgicas que
unen el afecto positivo con el comienzo o progred® enfermedad fisica (Pressman y
Cohen, 2005)

b) Modelo de estrés —buffering (amortiguacion) deifdkiencias del afecto positivo en
la salud (Figura 4) El afecto positivo ayuda a afrontar las situacgomestresantes
reduciendo el impacto de las conductas y respuéstal®gicas hostiles para la salud
generado por el estrés. Esta hipotesis es corsisten la teoria de Fredickson (1998)
de “ampliacion y construccion” de las emocionesitp@s. Salovey (2000) sugiere
gue las emociones positivas generan recursos @gicok que promueven la
resistencia, paciencia y optimismo. Paralelamenm&hSy Baum (2003) sugieren que
el afecto positivo puede ayudar al restablecimielgactividades tales como suefio,
ejercicio y relajacion, actividades que ayudandaice la percepcion de estrés.



Pequefios deseos 18 Covadonga Chaves Vélez

ecursos sociales,
psicoldgicos vy fisicos

Afecto positivo

’ Practicas de

salud

istema nervioso

autonomo y eje
hipotalamico-

pituitario-adrenal

ﬂéceos
enddgenos

Sistema inmune y cardiovascular

‘ Enfermeda '

Figura 4. Modelo de estrés- buffering (amortiguagide Pressman y Cohen, 2005.

Estudios de mortalidad, morbilidad y supervivencia.

Maier y Smith (1999) examinaron cémo influye er@star subjetivo en la mortalidad
en una muestra de personas adultas de 70 a 103dafiedad; el bienestar subjetivo fue
evaluado con las escalas de afecto positivo y ivegdel PANAS (Positive and Negative
Affect Schedule; Watson, Clark y Tellegen, 1988kgn escalas que evallan agitacion,
satisfaccion con la vida y satisfaccion con la efladvton, 1975). Los niveles mas bajos de
bienestar fueron asociados a un incremento ersgjoide mortalidad.

En 2001, Danner, Snowdon y Friesen examinaroriac®res de longevidad de una
amplia muestra longitudinal de monjas catélicass benjas que reflejaban en sus relatos
mas emociones positivas (alegria, anhelo, feligidgakaban de mejor estado de salud y
vivian una media de diez afios mas que aquellaspcarticamente no reflejaban estas
emociones.

En cuanto a los estudios de morbilidad, Coheng®alp Doyle (2006) evaluaron la
tendencia a expresar emociones positivas y emacioegativas en adultos sanos. Los
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resultados de este estudio longitudinal mostratmnaguellos sujetos con un estilo emocional
positivo presentaban menor riesgo de contraer roateomian que aquellos con estilo

emocional negativo al exponerles a varios virupiratorios (el riesgo era tres veces menor).
Ademas el estilo emocional positivo estaba asociadoiveles mas bajos de hormonas
endocrinas y mayor numero de practicas saludahlegjue estas diferencias no explicaban
los distintos niveles de riesgo a desarrollar emnedad. Por otra parte, el estilo emocional
negativo estaba asociado con una tendencia maydoranar sobre sintomas inespecificos
que las personas bajo un estado emocional posiwose encontrd relacion entre el estilo
emocional negativo y mayor riesgo para desarrddaenfermedad. Otros estudios han
mostrado como las personas bajo estados emociguisos, tenian menor presion arterial

ante tareas estresantes de laboratorio (SteptbspGiHamer y Wardle, 2007).

En cuanto a los estudios en poblacion oncolodgiayer, Pozo y Harris (1993)
encontraron como el optimismo y el uso del humaoas®iaban negativamente con el estrés
en diferentes estadios del cancer de mama. Presgr@aren (2005) han revisado varios
estudios que examinan si el afecto positivo estéiado a supervivencia en una variedad de
pacientes con cancer, y sefialan que aparentemaytenhpatrén de resultados que sugiere
gue los pacientes con enfermedad “en fase termynatifermedades con tasas de mortalidad
a muy corto plazo, los niveles de afecto positito k@s perjudican, pues suele estar asociado
a una desinformaciéon de sintomas y consecuenterpedtéa desembocar en un inadecuado
rastreo de la progresion de la enfermedad. Enliimsas afos, se postula que la relacidon entre
afecto positivo y salud sea una relacion curvilioga el riesgo decreciendo desde bajos hasta
moderados niveles de afecto positivo, pero increéameiose en los niveles extremadamente
altos, en los que se adoptarian estrategias detafnento inadecuadas (Pressman y Cohen,
2005).

En conclusion, la evidencia acumulada sobre kEci@h entre estados emocionales y
salud fisica parecen arrojar datos contradictorits.necesario, por tanto, trabajar por el
empleo de procedimientos metodoldgicos rigurosasluyendo estudios longitudinales,
instrumentos de medida apropiados y mecanismosrtteot para las influencias biolégicas y
psicosociales, que puedan demostrar empiricamantalidez de estas ideas (Tay#iral,
2000).
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3. Fortalezas personales

El término fortalezas humanas hace referencia anksfestaciones psicolégicas de
las virtudes tradicionales (Sabiduria, Valor, Huidad, Justicia, Templanza y Espiritualidad)
gue forman y han formado parte de la filosofia,cldtura, la religion o las diferentes
manifestaciones artisticas. Peterson y Seligmardkaarrollado un sistema clasificatorio de
las Fortalezas y Virtudes Human&héracter Strengths and Virtuegliblicada en el 2004,
que se podria asemejar a los sistemas existentaslgpalasificacion de los trastornos
psicopatologicos DSM. Las fortalezas que se ctamifison maleables y son relativamente
estables segun la situacion y el tiempo (Seligra@f2). El objetivo de este sistema es que se
identifiquen las fortalezas caracteristicas de krsgna (“fortalezas personales”) vy
diferenciarlas de las que no lo son. A continuasi@mpresenta un cuadro resumen (Figura 5)

de este sistema de clasificacion:

Clasificacion de las fortalezas humanas (PetersonSeligman, 2004)
Sabiduria y conocimientoCuriosidad, amor por el conocimiento y el aprendizaje,
pensamiento critico, creatividathteligencia emocional, perspectiva

Valor: Valentig perseveranciahonestidad
Humanidad y amor Generosidadamor
Justicia: Civismo, equidad, liderazgo
Templanza auto-control prudencia, humildad
Trascendencia Disfrute de la bellezaGratitud, optimismo, espiritualidad, perddn,
sentido del humg@entusiasmo

Una de las preguntas que cabe plantearse al estladiafortalezas humanas,
especialmente en adolescentes, es coOmo se llegarsalidar como tales. La adolescencia es
considerada como un periodo fundamental en el mdéisade la personalidad, como un
momento de crisis que posibilita el cambio y, embyoria de los casos, la construccion de
una identidad propia. Los factores biologicos (teramento), el papel de los padres y
familiares, la relacién con los iguales, los modebmciales e instituciones son algunos
factores que pueden explicar el desarrollo evadutde las fortalezas humanas. A
continuacion, se describen mas detalladamente aldarias fortalezas relevantes para este
estudio:

3.1. Gratitud

La gratitud es un estado cognitivo — afectivo eipiente asociado con la percepcion

de que uno recibe un beneficio (que puede entemderao algo material y tangible o como



Pequefios deseos 21 Covadonga Chaves Vélez

algo mas etéreo o transcendente) que no merecee @uwse ha ganado, pero que, ha
conseguido por las buenas intenciones de otra meer&Emmons y McCullough, 2003). La
gratitud surge como resultado de dos procesos tbaggli por una parte, el reconocimiento
por parte del sujeto de haber obtenido un resultpdsitivo; y por otro lado, el
reconocimiento de que hay una fuente externa pEFaesultado positiviAdemas, cuanto
mayor es la percepcion de esfuerzo para poderapreseé beneficio, mayor es la experiencia
de gratitud (Okamoto, 1997). La gratitud favoretbienestar interpersonal ya que favorece
conductas como: intentar devolver el favor, elogiagconocer el acto (publicamente o dando
las gracias).

Fitzgerald (1998) identifica tres componentes dgr&itud: a) un sentimiento calido
de apreciacion hacia alguien o algo; b) un sentitoide buenos deseos hacia la persona o el
objeto y, ¢) una disposicién a la accion que pddkaprecio y los buenos deseos. Una
persona agradecida reconoce que ha recibido gameeose algo de alguien y por eso la
gratitud se considera una emocion empatica (Lazabazarus, 1994).

Gratitud, bienestar y salud

La investigacion ha demostrado que la disposic@grdtitud esta asociada a medidas
de afecto positivo, optimismo, vitalidad y bienegigono y McCullough, 2006). La gratitud
estda asociada negativamente con sentimientos eéatiregento del pasado y con estados
emocionales de depresién, ansiedad y envidia (Me@yh, 2002). Asimismo, ayuda a
afrontar experiencias traumaticas (Fredrickson,320@mando en conjunto los datos,
podemos concluir que la gratitud funciona como actdr de proteccién contra problemas
psicopatologicos. Ademas, la gratitud también d¢acrena con religiosidad y espiritualidad,
empatia y perdon (McCullough et al., 2002), coninsremento en conductas prosociales
como mayor amabilidad hacia el benefactor, y fedallas relaciones de apoyo social seguro.

Varios estudios han mostrado como las intervensigraga promocionar la gratitud
generaba mayor satisfaccion con la vida, indices aitds de optimismo hacia el futuro, asi
como un menor numero de sintomas de enfermedadndgjese observo que el incremento
en gratitud fue la causa de los aumentos en agpestitivo (Emmons y McCullough, 2003).

Por ultimo, algunos estudios con personas con mefdsides neuromusculares han
mostrado como los enfermos del grupo de gratitygementan un aumento en el nivel de
afecto positivo, e incluso una reduccion de losleiy de afecto negativo. Asimismo, se
observaron mejorar en medidas de satisfaccionacuitd e indices mas altos de optimismo.
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En conclusién, se ha comprobado que la gratitun tefectos positivos sobre el bienestar
y ademas, son facilmente manipulables a travéatdevenciones sencillas. Estos cambios en

las experiencias de gratitud y perdon pueden premganancias en otras areas vitales.

3.2. Optimismo

La esperanza o el optimismo hacen referencia au@sstognitivas, emocionales y
motivacionales hacia el futuro. Segun Peterson ligi@an (2004), pensar sobre el futuro,
esperar que ocurran los resultados esperadosy @gtifarma que esos resultados esperados
sean mas probables y confiar en que los esfuerzese realicen merecen la pena provoca
buen animo y acciones dirigidas a la consecuciénobietivos. Segun el modelo de
motivacion basado en la expectativa formulado parv€ y Scheier (2001) los progresos
hacia un objetivo incrementan el afecto positivia gonfianza a la hora de obtener un buen
resultado.

Optimismo, bienestar y salud fisica

Optimismo es el rasgo de personalidad mas vincuéadienestar. Juega un papel
importante en la salud fisica (Avia y Vazquez, 201EIl optimismo, la esperanza y las
expectativas positivas futuras son elementospgotegen la salud en situaciones de reto
para el equilibrio personal (Vazquez y CastillaD20 Algunos estudios lo han relacionado
con factores de proteccion a la hora de hacerdrana enfermedad y esta asociado a una
mayor esperanza de vida (Peterson, Seligman yaviill1988). Respecto al cancer en
poblacion adulta se ha relacionado con estado wheoapositivo, mejor calidad de vida y
menor malestar somatico (Carver y Antoni, 2004)steéx pocos estudios de este rasgo en
poblacion infantil.

¢, Qué mecanismos estan implicados en estos res#t@do manera directa, generan
una mayor respuesta inmune (Sieber, Rodin y Lafkk@®?). De manera indirecta, favorece la
realizaciéon de conductas saludables y para llevaaba estrategias para afrontar el estrés y
los problemas de salud, lo que favorece la recuperaScheier y Carver, 1986). Una
simulaciéon mental de un escenario positivo tentirdiemo efecto que una conducta real y
por tanto puede conducir de manera similar a inengan los niveles de confianza en el éxito
(Carver y Scheier, 2001).
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3.3. Amor

Es una de las fortalezas con mayor relacion casfaetion vital (Giménez, 2009).
Sentirse amado es uno de las emociones que painsiee humano sentirse libre, apoyado y
seguro. El adolescente asume en esta etapa dessla varea de independizarse de sus padres
y buscar otras figuras de apego: los iguales (sjerbeek, Vollebergh, Engels y Meeus,
2003; Hazan, 2004). Ahora bien, pese a lo quedi@thlmente se piensa, esto no significa
que los padres dejen de ser referentes en la @edasdadolescente, simplemente empieza a
necesitar de ellos cosas que no demandaba enascianf fundamentalmente busca apoyo y
confianza en la accesibilidad de las figuras patest(Allen y Land, 1999; Cook, 2000).
Ademas, en este periodo, el adolescente pasa dengeceptor de cuidado y atencion por
parte de los padres a poseer el potencial de resda cuidado a otros (Allen y Land, 1999).
En definitiva, se puede considerar la adolescermiao un periodo de transicién en la que se
incorporan nuevas relaciones de afecto. Sentafgetivamenteseguro permite a los
adolescentes y adultos ser mas efectivos a ladeemfrentarse al estrés diario y desarrollar
estrategias para establecer relaciones socialessat&$actorias (Hazan, 2004). Diferentes
estudios han encontrado que las relaciones insapales son la primera causa percibida de
felicidad entre los jovenes espafioles (Javaloy7 2D0QUVE, 1991, 1996, 2000, 2004; CIS,
1996, 2007).

3.4. Perseverancia

Sin duda, es una fortaleza implicada tanto en @tqso de enfermedad como en el
cumplimiento de un deseo. Tice, Wallace y Hart®0@) definen la perseverancia como la
persecucion voluntaria de un objetivo a pesar ddificultades y los obstaculos. Desde la
psicologia positiva se aborda como la capacidadoder la decision de cuando seguir
actuando y cuando abandonar. La perseveranciaasstéada con locus de control interno
(Weiss y Sherman, 1973), con expectativas de ddamoff-Bulman y Brickman, 1982;
Carver, Blaney y Scheier, 1979; Duval, Duval y Msli1992), con autoeficacia (Meyer,
1987; Locke, 1997), con motivacion intrinseca (¥i@hd y Bissonnette, 1992), y con retraso

de gratificaciones (Mischel, Shoda y Rodriguez,9)98
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4. Crecimiento postraumatico

“Todo el mundo me pregunta “¢, Como te ha cambiadcéecer?” Cuando la
verdadera cuestion es “¢ Qué no ha cambiado el aaecei?” Hay dos Lance Armstrongs:
el pre-cancer y el post-cancer. La verdad es qoerteancer es lo mejor que me ha pasado.

No sé por qué enfermé, pero ha hecho verdaderaawitias conmigo y no me gustaria
alejarme de eso. ¢ Por qué querria cambiar este tnéah importante en mi vida que me ha
ensefiado y moldeado?” (Lance Armstrong, 2000)

El marco del estrés postraumatico es util paraneldr las secuelas a largo plazo de las
condiciones amenazantes para la vida. Sin embargtms ultimos afios varios estudios han
demostrado que las experiencias traumaticas o adalerno siempre tienen valoraciones o
repercusiones exclusivamente negativas. Parkesl)1@¥ describia el trauma como una
transicion vital que resulta en cambios positivasegativos. Revisando la literatura, vemos
gue algunas personas son capaces de encontrar efgato positivo tras un suceso
traumético, esto es lo que denominaremos como iBieio Postraumético (CPT), es decir,
“un cambio positivo que experimenta un individuo @easultado de la lucha con un hecho
traumaticd (Calhoun y Tedeschi, 1999, p. 11). Estos autaleBenden que aunque la
respuesta normativa universal ante un hecho traconés el dolor y las vivencias negativas,
hay personas que son capaces de ver elementasqeosit el proceso de lucha que iniciaron
tras el hechoEstos procesos resultan en una restauracion deskpsemas pretrauma y
cambios positivos en el sentido de uno mismo (p.sentirse mas fuerte y sabio), de las
relaciones personales (p. €j., sentirse mas ce@déo®amigos y familiares), y la filosofia de
vida (p. ej., reordenar los objetivos y prioridadks vida enfatizando elementos como el
disfrute de la vida, las relaciones o el crecinogrgrsonal). En el ambito de la psicologia, la
investigacion que hay hasta el momento nos denauegte el fomento del Crecimiento
Postraumatico podria ser una buena estrategia yseramejor aceptacion del trauma con
menores consecuencias psicoldgicas y fisicas nmagatn ejemplo de ello es el estudio de
Aldwin y cols. (1994), en el que se aprecia comaG£% de las personas reconocen algun
efecto negativo del hecho traumatico vivido, pelterads el 60% son capaces de reconocer
algun efecto positivo de este hecho sobre sus .vilgsesar de los esfuerzos por crear un
modelo de Crecimiento Postraumatico, aun se deseankas condiciones que favorecen o
inhiben este proceso (Tedeschi y Calhoun, 2004)

Los modelos tedricos afirman que la percepciorbeieeficios aparece tras hechos

graves 0 amenazantes que retan las creencias gobrenismo o el mundo, creando la
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posibilidad de reevaluar y del cambio positivo.eEparece ser el caso de los pacientes
diagnosticados de cancer. Para comprobar si elecgnede considerarse una experiencia
traumatica es importante recordar que a pesarsdgrimndes avances en el tratamiento, esta
enfermedadsigue estando considerada como la enfermedadainieuasociada a muerte dafio y
desfiguracion por excelencia. Esta idea es contlgagor el entorno del individuo afecto y por
buena parte del personal sanitario que le atiestrglenismo modo que lo es la mitificacion de la
enfermedad y su asociacion inmediata con la mu¥geHolland en 1979 (Gili y Roca, 1996)
recoge tales reacciones bajo el epigrafe de las:"6@ath, Dependency, Disfigurement,
Disability, Disruption y Disconfott

El primero en describir estos procesos en paci@wesancer fue Taylor (1983) que,
al preguntar a los participante acerca de si sa kimbia cambiado desde que conocian su
enfermedad, el 70% contestaron afirmativamenteloglecuales un 60% consideraron que
dicho cambio habia sido positivo, en la mayoridadecasos los pacientes informaron de
haber aprendido a tomarse la vida mas facilmendésfyutar mas de ella. Cordova et al.
(2001) documentaron un sentido de fortaleza petsnogementada y cambios positivos en
las prioridades en mujeres con cancer de pechoraparacion con el grupo control.

De nuevo, los estudios se han llevado a cabo cblagién adulta dejando a un lado la
investigacion con poblacion infantil por la fatte medidas adecuadas. Aunque las tasas del
Trastorno de Estrés Postraumatico (TEPT) son masldss sintomas de estrés postraumatico
aparecen con frecuencia en nifios, padres y hermdadios embargo, las respuestas
postraumaticas no son necesariamente negativagpsVestudios han demostrado que los
adolescentes que padecen cancer informan de exgiagenegativas como el miedo a la
alienacion, miedo a alteraciones en la apariemsiagdo a la muerte y otras preocupaciones
fisicas, al mismo tiempo que refieren experienp@stivas como las relaciones positivas con
el personal médico y el cuidado que reciben dequipe agradable, competente y de apoyo
gue le proporciona una informacién apropiada adad dHedstrom, 2003). La investigacion
de este constructo comenzoé a ser especialmentamétedados los bajos niveles de malestar
y buen ajuste positivo tipicos de esta poblaciéen(hg y Boyce, 1992). No todos los nifios
con céncer informan de bajos niveles de malestey pg frecuente que exista un mejor
funcionamiento emocional en comparacion con el @rapntrol. Este constructo es un
mecanismo de explicacion alternativo a otros pkdde como el estilo represivo adaptativo
(Phipps, 2006). Varios estudios realizados conrsupentes del cancer en la infancia y sus

padres sugieren que afrontar una condicibn ameteazata vida como es el cancer en la

! En inglésmuerte, dependencia, desfiguracion, discapacidagiura y malestar
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infancia puede resultar en CPT de la misma mansgogede resultar en malestar (Barakat,
Kunin-Batson y Kazak, 2003). Se ha encontrado quemhyoria de los adolescentes
supervivientes tras un afo de tratamiento y susrepadhformaban de crecimiento
postraumatico. El CPT se relacionaba, no con sta@rmbjetiva de la enfermedad, sino con
una mayor percepcion de severidad del tratamieatognaza vital (Barakat, 2006)

En cuanto a la relacion con otras variables, el €&Mha relacionado con el optimismo
disposicional de la persona. Aunque no parece tem&rrelacion directa de gran magnitud
con el CPT (Tedeschi y Calhoun, 1996), si paratemsibargo contribuir a la elaboracion de
interpretaciones positivas acerca del trauma (NBleeksema, 2000; Nolen-Hoeksema y
Davis, 2002). Por ejemplo, se sigui6é en un estlatigitudinal a una muestra de personas que
habian sufrido la muerte de un familiar. El optimisevaluado antes de la experiencia de la
pérdida, fue la Unica variable capaz de predecifodma significativa la capacidad para
encontrar beneficios de la pérdida (Davis, Nolerk$ema y Larson, 1998). También se ha
relacionado con la posibilidad de expresar el afe&igunos estudios han demostrado que dar
la posibilidad de expresar afectividad, a travédiddos escritos, por ejemplo, incrementa la
posibilidad de generar CPT (Ullrich y Lutgendoi®02).

Existen varios términos para referirse a estos @@srgsitivos. A menudo se utilizan
indistintamente o en funcién del instrumento emde&n el estudio. Laercepcion de
beneficiosse refiere a esa variedad de cambios positivoggeden acompariar a los hechos
vitales estresantes. Actualmente, existe una temem emplear este término ya que, a
diferencia del crecimiento postraumatico, la medidébeneficios percibidos no requiere una
asunciéon de una experiencia traumatica previa.efnplo, un mayor apoyo social puede
percibirse como un beneficio de la enfermedad ssesidad de que el nifio la considere un
trauma o un cambia en sus actitudes o valores. d&stistructo es menos concreto, mas
preciso y menos demandante cognitivamente. Estieeséérmino que empleemos en nuestro
estudio.

4.1. Percepcion de beneficios y salud fisica

La evidencia empirica parece apoyar que la peréepde beneficios tras una
experiencia traumatica puede conducir a mejorda salud fisica (Bower, 2009). Parte de la
investigacion que se ha llevado a cabo en estasgd® centrado en individuos enfrentados a
enfermedades graves y hospitalizaciones de largacidn. Asi, algunos estudios han
encontrado que los pacientes perciben ganancias anarsentido mas profundo de propdosito
en la vida, relaciones mas cercanas con su famil@migos, una reevaluacion de las

prioridades de vida y un mayor compromiso de vislairgual (Carver y Antoni; 2004). En
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otro estudio con pacientes afectados por VIH emaoi que, tras experimentar un suceso
traumatico (p. €j., la pérdida de un ser amada)elms que percibian algin beneficio como
una mayor apreciacion a los seres queridos o nuabjesivos de vida, mostraban un menor
descenso de las células CD4T, fundamentales passtema inmune, lo que implica una
progresion mas lenta en su enfermedad y menor IdadaBower, 1998). Otros estudios lo
relacionan con cambios positivos en la funcién oendocrina, como una reduccion de la
hormona del cortisol (Carrico, 2006). Los estudiegados a cabo con pacientes con cancer
muestran asociaciones similares entre la percegadreneficios y los sistemas fisioldgicos,
como descensos en cortisol y aumentos de ciepest@s de la funcion inmune (McGregor y
Antoni, 2009). Escribir sobre los beneficios detag esta relacionado con un menor nimero
de quejas médicas relacionadas con el cancer epacaoidon con aquellos que solo escriben
sobre los hechos de su experiencia (Stanton &0412).
Bower (2009) analizé los mecanismos psicoldgicofisplégicos por los que la

percepcion de beneficios puede afectar a la s&iaghf

' Percepcion de beneficios !
! - Evaluacioén, !
! - Procesos de afrontamiento y recursos, !
! - Relaciones, !
. - Prioridades y objetivos .

La percepcion de beneficios genera cambios ereleepcion de estresores futuros
(procesos de evaluacion); su habilidad para mdosjdestrategias de afrontamiento y
recursos); las relaciones con otros y las prioedadobjetivos. Asi, se reduce la respuesta de
estrés y minimiza la exposicion del sistema a ewelevados de cortisol. Al mismo tiempo,
la percepcidn de beneficios esta asociada a inctemen el bienestar, particularmente con el
afecto positivo (Algoe y Stanton, 2009). Todo diworece una respuesta fisiologica mas
eficiente y efectiva ante estresores futuros (habibn y recuperacion mas rapidas) (Bower,
2009).

Encontrar un significado positivo en los sucesegativos, produce emociones

positivas que ayudan a amortiguar los efectos negatel estrés (Folkman y Moskowitz,
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2000). Cultivar las emociones positivas es impdetgoara promover la resiliencia. Las
emociones positivas ayudan a construir recursossqueesenciales en el afrontamiento de
circunstancias traumaticas. Tras los ataques isasrdel 11 de Septiembre, las personas con
mayor resiliencia presentaban mayores experiemgasmociones positivas (como gratitud,
interés y amor) en medio de las emociones negafe@asmo miedo, enfado o tristeza).
Ademas, las personas con mayor resiliencia muegtracimiento postraumatico en sus
recursos personales (incremento del optimismo,elian subjetivo y tranquilidad). Las
experiencias de emociones positivas mediaban coanpémite el efecto de la resiliencia
psicolégica sobre el crecimiento psicolégico tmsdtaques (Fredrickson, 2003). Esto sugiere
gue cultivar las emociones positivas es el modaun la gente resiliente puede construir
nuevos recursos. Usar las emociones positivas @sesinategia esencial de afrontamiento
(Folkman y Moskowitz, 2003). La teoria de ampliacjoconstruccion de Fredrickson sugiere
gue las experiencias recurrentes de experiencisgias pueden ayudar a las personas a
construir y fortalecer esta habilidad.

A pesar de estas evidencias empiricas, estagelasta adun por confirmar ya que
algunos estudios no han encontrado esta relacitbe parcepcion de beneficios y un mejor

ajuste o una mayor calidad de vida (Tomich y Helge2004).

5. Algunas intervenciones en las Unidades Pediatas
El fundador de “Big Apple Circus”, clown en una dad de cuidado infantil, cuenta
cOmo su personaje, el Dr. Stubs, se encontrgé aédiao que le dijo “Los payasos no deben
estar en los hospitales”, a lo que respondio “Tammpdos nifios”.

En los dltimos afos, las Unidades Pediatricas éxqerimentado un gran auge en
intervenciones dirigidas a la mejora de la calidadvida de los pacientes infantiles con
enfermedades cronicas. Estos pacientes se venadbdiga pasar largas estancias en los
hospitales por lo que favorecer un ambiente agtadsé ha convertido en un objetivo
primordial de muchas asociaciones y fundacionegnfx$, el cancer tiene una repercusion
social importante y que mueve a personas y orgeinizas con el objetivo de ayudar y de
cuidar a los enfermos y sus familias. Es frecuem@ntrar intervenciones que emplean el
uso del humor para mejorar la calidad de vida de dofermos, desdramatizando los
pinchazos, la cirugia, la falta de privacidad yostraspectos amenazantes del mundo
hospitalario. La perspectiva comica puede ayudama persona a afrontar situaciones
dificiles y a potenciar el disfrute de la vida, steehecho es relevante a la formaciéon y la

practica de todos aquellos que trabajen en el cateda medicina. Quizas los “payasos de
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hospital” (que emplea el humor para reducir el stake psicolégico en el ambito
hospitalario), los “carritos de la comedia” (quevln libros, tebeos, juegos, videos, etc. a la
habitacion de los nifios) o “Paint a smile” (queatadas habitaciones de los nifios) no vayan
a curar a los nifios, pero probablemente alegresténcia a mas de uno. Sin embargo, apenas
se han realizado estudios para evaluar tales pa&cti

La intervencidn de “payasos en el hospital” exzégliila mas frecuentdheodora
Foundationpatrocina payasos en 82 hospitales en paises m@d& UAfrica y Asia. En los
altimos afios encontramos algunos estudios quentrdéa evaluar la eficacia de estas
intervenciones para reducir el malestar psicolégicel ambito hospitalario. Es habitual que
esta intervencion vaya dirigida a reducir el mieatttsiedad y estrés preoperatorios. Vagnoli et
al. (2005) encontraron que la presencia de paymsiwse con los padres es efectiva para
manejar la ansiedad de los nifios durante la indncanestésica. También observaron cierta
resistencia del personal médico a insertar dicloseglimientos en la sala de operaciones.
Por otra parte, el grupo portugués, (Costa y Aaji@®10) ha encontrado que la presencia de
payasos en cirugia menor reduce las preocupacipnesperatorias y las respuestas
emocionales. Ademas, esta reduccidn no solo se éablas nifios, los padres también
mostraban estos efectos. Sin embargo, estos mssilteo son concluyentes. Los datos del
estudio realizado por un grupo balear (Meisel et 2009) sobre la eficacia de esta
intervencion indicaron que la intervencion de laggsos de hospital no disminuyé de manera
significativa el malestar de los nifios sometidosmtarvenciones de cirugia menor. Sin
embargo, se puede observar que en el grupo queneayasos hay una disminucién de estas
conductas desadaptativas postoperatorias cuandonggaran con las conductas que tenian
antes de ser operados (no obstante, no llegaignificacion estadistica). Al realizar algunos
analisis teniendo en cuenta la variable edad - gllyase agruparon a los nifios en tres grupos
distintos se encontraron que mientras los nifiosgfemp (3-8 afios) no se beneficiaban de los
payasos, los niflos mayores (9-12 afios) mostraranmajora significativa de su malestar
cuando recibian la actuacién de los payasos. Lonmizcurre con el estudio con PupaClown.
Los resultados muestran que los nifios tienen urdeteia a incrementar la ansiedad, pero
los nifios del grupo de payasos mostraron menosnrarto en la puntuacion de ansiedad,
medido por el STAIC y la escala de caras, y estesltados se mantienen siete dias después
del alta. En otro estudio relacionado, Sala, KrypRioter (2002) analizaron las grabaciones
de consultas médicas que habian recibido las ediahes de alta satisfaccion y de baja

satisfaccion por parte de los pacientes. Encomirge en las consultas valoradas muy
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positivamente, los médicos empleaban un numero madgo expresiones humoristicas
positivas.

Otras intervenciones estan relacionadas con la @ que la risa se asocia a
determinados beneficios de salud. Durante las aftidécadas han proliferado diversos
tratamientos e intervenciones clinicas relacionactas el humor y la risa, y el estudio
cientifico de estos fenOmenos ha generado un cenagild interés mediatico y publico. En la
investigacion sobre el valor terapéutico de la sisehan establecido varias vias por las que
ésta se asociaria a beneficios de salud. En ptuger, la risa puede conducir a cambios
fisiol6gicos directos en los sistemas musculoestigel, cardiovascular, inmunoldgico y
neuroendocrino, los cuales se asociarian a unoelfecteficioso tanto inmediato como a mas
largo plazo. En segundo lugar, puede llevar a estathocionales mas positivos, que también
tendrian efectos beneficiosos directos sobre ladsal bien contribuir a una percepcion
subjetiva de mejor salud y calidad de vida. Sereahzado estudios sobre sus beneficios en
aspectos de control percibido, optimismo, aceptaadmpetencias, limitaciones y estado de
animo. En tercer lugar, puede optimizar las egjrasepara combatir el estrés y elevar la
tolerancia al dolor subjetivo, lo que puede redetirmpacto negativo que ambos puedan
tener en los efectos sobre la salud. En cuarto,lpg@de aumentar las competencias sociales
del individuo, que en consecuencia se muestra ®&amo y con mas satisfaccién en las
relaciones sociales. EI mayor apoyo social residtgguede a su vez conferir efectos
inhibidores del estrés y estimuladores de la sdfuthimente, el aumento de catecolaminas
producido por la risa afectaria a algunas funcionestales, como el aumento de la respuesta
interpersonal, la alerta, la creatividad y la mamoy el aumento de otros neurotransmisores
(serotonina, dopamina) tendria un efecto antidemres ansiolitico (Mora Ripoll y Garcia
Rodera, 2008).

5.1. Beneficios de cumplir un deseo: evidenciasipse

¢, Qué beneficios puede reportar el cumplimientorddaseo? Las intervenciones que tienen
como objetivo cumplir los deseos de nifios con eméelades cronicas se llevan a cabo en los
hospitales de varios paises. Sin embargo, son pos@studios empiricos que determinen sus
beneficios a nivel fisico o psicoldgico. Algunosuelsos ponen de manifiesto que cumplir un
deseo a un nifio con una enfermedad cronica o deroabstico puede significar darle la
oportunidad devolver a ser un nifloDesear algo genera la esperanza de que pudiera
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convertirse en realidad. Poder visionar por un muames| futuro genera esperanza y la
sensacion de que merece la pena vivir. Tener asggees fundamental para sobrevivir y es
un elemento importante que subyace bajo el des@sdefios de vivir (Hinds, 2004; Kubler-
Ross, 1983).

Estudios previos en los que se evalla a nifloseofearmedades graves a los que se
cumple un deseo muestran como las emociones [@Essitig entremezclan con emociones
negativas. Emociones como esperanza o el entusissrdescubren dentro de un complejo
de emociones como ansiedad, aislamiento y molesbigeorales, todas ellas presentes en el
momento de hacer realidad su suefio (Ewing, 20&tpsEesultados parecen indicar que los
nifios tratan de vivir su vida intensamente miergtdeen las consecuencias de la enfermedad
gue amenaza sus vidas.

Los nifios que sufren enfermedades tienen maydwapiiidad de mostrar un nivel de
autoestima mas bajo (Hynson, Gillis, et col., 20&3te hecho se explica por la posible toma
de conciencia con el cambio que les hace diferemtesos nifios. Su nivel de actividades
diario se reduce y las relaciones con los paressean igualmente. De estos sentimientos de
soledad surgen dificultades para expresar sus emex:i Una manera de equilibrar estas
emociones, de permitir su expresion y de sentiesaukvo un nifio, unido a su entorno, es
mediante el cumplimiento de un deseo (Ewing, 20BBumplimiento del deseo se enmarca
dentro de los cuidados de tratamiento y paliatignsla medida que permiten aliviar el
malestar fisico y emocional de la enfermedad (Fgr€loyle, 2002; Field y Berman, 2003).
Estas intervenciones facilitan que el nifio afrdatenfermedad con una nueva mirada de
optimismo (Matxo, Sherman, Penn, 2003). Ademasitagd nifio y a sus familias un sentido
de normalidad. Varias revisiones sefialan como léesnque mueren de cancer reciben
tratamientos muy agresivos en el Ultimo mes. Betasvenciones pueden servir para mejorar
el bienestar del nifio reduciendo su sufrimientql&ar sus deseos y animar a los nifios a
tomar decisiones sobre como crear su suefio y baealidad, puede ayudar a que descubran
sus fortalezas.

En cuanto a las familias, cumplir el deseo deifin Bs una manera de motivar que el
nifio se sienta unido a su familia. La experieneigarticipar en el cumplimiento de un deseo
es para muchas familias un respiro, una oporturpdaa evadirse del ambiente hospitalario y
de las cargas del dia a dia. Las respuestas gmdlies en el proceso de la enfermedad es
crucial (Bjork, Wiebe, Hallstrom, 2005). Los paddeEben ser sensiblemente apoyados en sus
experiencias de manera que puedan ofrecer a s |bijque necesitan a nivel afectivo

(Davies, Connaughty, 2002). El deseo permite ofreceamino para entender como los nifios
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y la familia afrontan el problema mediante estrategle escucha y comunicacion (Wolfe,
2004). Cuando un nifio cuenta la historia sobreiefis que quiere realizar abre las puertas a
la comunicacion sobre su vida y enfermedad y pagddarle a moverse hacia un estado mas
saludable. La familia puede encontrar las clavea pamunicarse con el nifio a traves de la
comunicaciéon de los momentos mas significativospl@ando los pensamientos y
emociones, los nifios y sus familias pueden ayudaceptar o que en algin momento
pensaron que era intolerable (Kubler-Ross, 1983).

También, es importante que el equipo médico eddieque esta intervencion
promociona la calidad de vida del nifio y que tdeeéntegrarla dentro de sus practicas. Por el
gran proliferacién de organizaciones y voluntadeslos ultimos afios, es posible que los
meédicos sientan que los tratamientos o procediwsetdrren peligro de ser interferidos por
dicha actividad. De ahi la importancia de avalarpigicamente los efectos de estas

intervenciones y de proponer mejoras para el dakade las mismas.

1.2. Procesos mentales implicados en el deseo

Los mecanismos que se ponen en marcha a la hoesdartienen que ver con varios
procesos mentales. Por una parte, desear suposikalidad de proyectarse uno mismo en
el futuro. Se ha encontrado una relacion entreakdlidad de proyectarse a si mismo en el
futuro y la felicidad y ansiedad. MacLeod y Conwa907) encontraron que el pensamiento
futuro positivo estaba correlacionado positivameot®a medidas de bienestar subjetivo.
Ademas, existe evidencia de que generar imagenetale® de éxito futuro y de su proceso
hasta conseguirlo puede en ocasiones incrementarotavacion de logro, el esfuerzo y
mejorar la actuacion (Greitemeyer y Wirz, 2006;rRlyaTaylor, 1999; Ten Eyck, Labansat,
Lord y Dansereau, 2006). Una imagen positiva sahtemismo en el futuro puede motivar a
la accion ayudando a las personas a articularlgesivms claramente y desarrollar conductas
que les permitan cumplir esos objetivos (Pham yorag999; Vasquez y Buehler, 2007).

Por otra partedeseartiene que ver con la planificacion y establecinbedé metas.
Tener y progresar hacia metas valiosas es un gentoal para la mayoria de aproximaciones
sobre bienestar (Carver y Scheier, 1990; Sheldal.,eR002). Los planes son disefios que
construimos para guiar nuestros intentos de alcanmaobjetivo en un ambiente dado
(Scholnick y Friedman, 1993). Se han encontradis aliveles de bienestar asociados a altos
niveles de planificacion en objetivos personalesadMod y Conway, 2005). La relacion
entre el establecimiento de metas futuras y eldsi@n ha sido ampliamente estudiada. Bauer
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(2005) analiz6 las narrativas personales sobresideeis de cambio de vida. Aquellas

personas con narrativas donde se enfatizaba laia@aon a un futuro deseado informan de
un nivel de bienestar superior, menor nivel deaeuiin de esfuerzos y menor neuroticismo
que aquellos que se centraban en la evitacion dgasado indeseado. En otro estudio se
encontr6 que escribir sobre los objetivos de vid#h easociado con un incremento

significativo del bienestar subjetivo (King, 2001)

Una manera evidente en la que la planificaciostgt#ecimiento de metas contribuye
al bienestar es a través de la facilitacion deolasecucion de objetivos. Carver y Scheier
(1990) sugirieron que la clave para el bienesttr es el sentimiento de satisfacciéon por el
progreso hacia las metas mas que su consecucimaama. El progreso hacia las metas es
susceptible de afectar el bienestar a través dieelo anticipatorio (Loewenstein et al., 2001)
— la gente se siente bien en el momento en quesgiesobre la experimentacion de los
resultados futuros deseados. Tener objetivos gigtifos y planes para conseguirlos
favorece que se obtenga como resultado altos sidel&eompromiso con las tareas y roles de
la vida, lo que se considera en si mismo un compengel bienestar (Cantor y Sanderson,
1999). Los resultados muestran que (a) las hatdéslale planificacion y establecimiento de
metas tiene una vinculacion causal con el biensstgetivo y satisfaccion vital; (b) el afecto
positivo aumenta mientas el afecto negativo no maesmbios; y (c) mejoran las creencias
de autoeficacia personal. Al mismo tiempo, se maadtrado la hipétesis contraria. Cuando la
persona desea un objetivo y le resulta imposibéazar en su consecucion, es probable que
experimente niveles elevados de malestar psicald@larver y Scheier, 1990).

Una vez planteada esta relacidon, surgen nuevadiaues a resolver: ¢son todas las
metas igualmente importantes a la hora de promelveienestar? La investigacion reciente
sobre las metas propone dos tipos de teorias ({B#lwy Moskowitz, 1996). La primera
postula que el contenido de la meta es un detent@nmportante para alcanzar un objetivo.
Por ejemplo, los objetivos de autonomia, compegeacintegracion social (Ryan, Sheldon,
Kasser y Deci, 1996), metas aprendidas (Dweck, )1 2@fetivos de reto especificos (Locke
y Latham, 1990) facilitan la lucha hacia su cons&nu La segunda, postula que un logro de
metas exitoso depende de cdmo la gente se regudaapzanzar las metas, por ejemplo
usando estrategias de control. Centrdndonos eongéérddo de las metas, parece que las
cualidades de los objetivos son importantes. Vadstidios muestran como las metas
elegidas en base a los valores y el disfrute (8hejdElliot, 1999) y las metas arraigadas en
un sistema de motivaciones individuales (Brunsé¢ial, 1998) confieren mayor beneficio. La

investigacion ha dedicado grandes esfuerzos enceonqué objetivos establecen los
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individuos para si mismos. La Teoria de la Autoaeirgacion (Deci y Ryan, 2000) enmarca
parte de la investigacion sobre el funcionamiemdad motivaciones humanas, el desarrollo
de la personalidad y el bienestar. La TAD estardet¢ una psicologia organismica (Ryan,
1995), dentro del enfoque de Piaget o Rogers gqumea que las personas son organismos
activos con tendencias inherentes y profundas hea@eecimiento psicoldgico y desarrollo.
Esta naturaleza humana activa es evidente end@iiemo de las motivaciones intrinsecas — la
tendencia natural de manifestar desde el nacimiémtdUsqueda de nuevos retos y
oportunidades para aprender. Dentro de la TAD dremmos la Teoria de los Contenidos de
los Objetivos que postula que el materialismo ya®otmetas extrinsecas no incrementan la
satisfaccion, es decir, no impulsan el bienestatuso cuando dichas metas son conseguidas
con éxito (Kasser y Ryan, 1996; Niemiec et al., Q0®or el contrario, los objetivos que
tienen que ver con las relaciones intimas, el grecito personal o la contribucién con la
comunidad llevan a la satisfaccion de necesidadeteynas, mejoran la salud y el bienestar.
Ademas, esta teoria postula que las personas sgrameten mejor con metas enmarcadas
dentro de objetivos intrinsecos que aquellas adafr en resultados extrinsecos
(Vansteenkiste et al., 2006).

En cuanto a las relaciones con la salud fisicahssestudiado la asociacion entre
compromiso con los objetivos o la ruptura con eljosstado de salud (ritmo del cortisol,
eficacia de suefo). Las tendencias de ajuste atiwbj estan asociadas con bienestar
subjetivo. La gente que es capaz de desenganclimsebjetivos inalcanzables o
comprometerse con objetivos alternativos experienargjor estado de salud. La habilidad de
desengancharse de objetivos inalcanzables estioredda con mejor auto-informe de salud y
con patrones de secrecion de cortisol diurno novogtPor otra parte, el reenganche a los
objetivos no esta relacionado con estado de satum ggmortiguan algunos efectos adversos
de las dificultades que ocasiona el distanciardesiebjetivos inalcanzables (Wrosch, Miller
y Scheier, 2007).

La teoria reciente sobre la realizacion de faasa@Dettingen, 1996, 1999) diferencia
dos formas de pensar sobre el futuro: las expeatati las fantasias libres. Especificamente,
las expectativas son juicios de la probabilidadjuke ciertos eventos o conductas se den en el
futuro (Bandura, 1977; Mischel, 1973). Estan basagla experiencias del pasado y en la
historia personal de la persona. Las fantasiagdilmon pensamientos e imagenes sobre
eventos y conductas futuras que aparecen en laem@tinger, 1990; Singer, 1966),

independientemente de la probabilidad de que e=d®Bl 0 conductas se den realmente. Esta
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ultima refleja el modelo de pensamiento futuro geedizan los nifios a la hora de formular
sus deseos.

Ademas, la teoria de realizacion de la fantasiabkse tres rutas para establecer
metas que resultan de como las personas manejdangasias libres. La ruta basada en las
expectativas se basa en contrastar las fantadbas ebfuturo deseado con aspectos de la
realidad presente que se interponen para alcamseafuéuro deseado. Consecuentemente,
surge una necesidad de actuar para cambiar laladgtiresente en el futuro deseado. Esto
activa la expectativa de la persona de ser capazader ese cambio. Asi, la necesidad
inducida de actuar activa una expectativa releyamee sera determinante para
comprometerse con la realizacion de su fantasia.

La segunda ruta para establecer metas surge sofanthsear con el futuro. Esta
fantasia seduce a la persona pero no hay reflexemeu realidad presente. No se induce una
necesidad de actuar y las expectativas de éxigeraxtivan. La fuerza de compromiso hacia
la realizacion de la fantasia refleja sélo la maxtign implicita impulsada en el momento de
imaginar el futuro deseado.

La tercera ruta se basa en meras reflexionesrgalidad negativa. Aqui, no se induce
una necesidad de actuar, las reflexiones activaunaaiones y las expectativas no se llegan a
activar. La fuerza de compromiso hacia la realtrade la fantasia resulta solamente e la
motivacion intrinseca que se ve impulsada pordiexiones de la realidad negativa.

Esta teoria explica en parte por qué los deseodepupromover el cambio cognitivo y

conductual en los nifios. La teoria de la realizaaé la fantasia afirma que cuando las
personas contrastan sus fantasias sobre un fuageado con sus reflexiones sobre su
realidad personal (disonancia cognitiva), se induice necesidad de actuar que lleva a la
activacion y uso de expectativas relevantes. De mesinera, cuando se activan expectativas

favorables, aparece un fuerte compromiso con laasr{®ettingen et al., 2001).

6. Justificacion del estudio

Como hemos mencionado anteriormente, la mejord dagndstico y tratamientos en
las dltimas décadas asi como el cambio experimermada psicologia desde una perspectiva
psicopatologica hacia el estudio de las fortalémamsanas han favorecido un creciente interés
en temas relacionados con la calidad de vida dpdogentes con enfermedades graves o de

mal pronéstico. A pesar de que desde la Psicoogieolee reconoce la importancia y
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necesidad de abordar aspectos como las emociositisqs) el optimismo o la percepcion de
beneficios, el trabajo en este &mbito sigue siestaso.

De la misma manera, es destacable como la ineegily se ha centrado
fundamentalmente en el estudio de estas varialdesrad del rango de la edad adulta,
descuidando asi la investigacion de estas dimessiem el contexto infantil.

Por otra parte, la evidencia acumulada sobre eés&m muestra resultados
contradictorios. Queda por determinar como es Btifunamiento psicopatolégico de la
poblacion asi como las vias por las que la pohtagiicoldgica infantil muestra un perfil de
poblacion resistente frente al trauma. Al mismmpe, son frecuentes las referencias a como
el estado emocional promociona el bienestar figigsicolégico aunque esta relacién esta
lejos de ser confirmada. Serd necesario realizardies longitudinales con las medidas
apropiadas para poder extraer conclusiones firmes.

Finalmente, existen datos contradictorios en réfaca la eficacia de estas
intervenciones para generar cambios en los nifinsenfermedades de mal pronostico. Por
otra parte, se desconoce la naturaleza de estdsasagnsi éstos pueden ser estables en el
tiempo. Es necesario conocer el impacto de esawvanciones sobre el bienestar psicologico
y emocional de los nifios asi como su capacidad graatiguar los efectos negativos de la
sintomatologia negativa. Ademas, es importante uavalas repercusiones que estas
intervenciones tienen sobre el ambito familiar gitalario.

Por tanto, y teniendo en cuenta estas consideesgimemos que existe la necesidad
de investigar exhaustivamente estas variablesatesiar personal, y en especial aplicado al
ambito de los trastornos oncoldgicos y otras erdeades cronicas o de mal prondstico, con
la finalidad de crear y mejorar las estrategiagtirvencion dirigidas a pacientes infantiles,
con el fin de fomentar una mejor recuperacion yeme posibles recaidas. En este estudio
pretendemos evaluar la eficacia del deseo paraaecembios en los nifios y sus familias en
diferentes aspectos psicoldgicos y emocionales cuep hemos justificado anteriormente,

pueden ser claves en el proceso de afrontamientoaeddermedad.

Vemos que respecto a este tema quedan numerossfles por contestar: ¢es la
poblacion oncoldgica pediatrica una poblacién aspreente resistente?, ¢ se pueden generar
cambios psicolégicos, afectivos y conductuales ardgdi pequefias intervenciones?, ¢estos
cambios permiten amortiguar los efectos del estrédestar o depresion derivados de la
enfermedad?, ¢ son estables en el tiempo?, ¢ coalésssefectos de las intervenciones sobre
las familias?,... Estas y otras muchas preguntasse@lantean al hilo de la exposicion de este
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enfoque que representa un punto de vista novedesiecel que entender la psicologia y la
salud mental. Segun los resultados obtenidos leasteomento, podemos prever que futuras
investigaciones nos ayudaran a abrir y mejorarampo en el ambito de la prevencion y la
intervencion ante problemas emocionales desdealeijty con las emociones positivas (ej:
Fava, 1999) que complementaria los enfoques yegiaa terapéuticas mas tradicionales.

En cuanto a ladificultades que podemos encontrar a la hora de realizar la
investigacién, destacamos las siguientes:

a) En primer lugar, debemos tener en cuenta las ddides propias de la evaluacion de
poblacion infantil. Las capacidades cognitiva, @éb y emocionales de los nifios y
adolescentes obligan al entrevistador a una adaptawy personalizada de cada caso.
Evaluar a niflos en un rango de edad de 5 a 18 @ipmme una heterogeneidad de
particularidades personales que debemos tener emtacUES importante conocer las
caracteristicas evolutivas de los nifios y adaptda enedida de lo posible el protocolo
a cada caso. Esta adaptacion se realizara medisatte vias:

o La diferenciacion de tres protocolos segun eda®-dede 8-12 y de 13 a 18 afios.

o0 La evaluacion y el entrenamiento previo de la cdemp@a del nifio para manejar
una escala Likert: tomando como modelo el protod®opretest de |&scala de
Bienestar Personatle Cummins, mediante la cual, por un lado, elesmgtador
asegura que el nifio tiene recursos cognitivos isafies para comparar magnitudes
o para relacionar un objeto con una categoria etaor abstracta, y por otro lado, se
entrena al nifo mediante unos items de prueba ejarda escala Likert de 0 a 10 y
la escala de formato reducido.

o0 La creacion de protocolos de evaluacion atractigoypleando formatos especificos
para nifios como “escalas de caras” o “termOmetyog’ favorecen la implicacion
del participante en la realizacion de los cuestiosa

0 La recogida de informacidén a través de tercerosriméntes (padres y personal
meédico).

b) Por otra parte, dado que la Psicologia positivareambito de desarrollo incipiente,
resulta dificil encontrar instrumentos de medidaredas dimensiones del bienestar
validos para poblacion infantil, y mas concretaragmgara poblacién infantil con
problemas oncologicos. Para ello, es fundamentalizee# una amplia busqueda
bibliografica y contactar con otros grupos de itigegion que estén trabajando sobre
estas dimensiones dentro y fuera de Espafa.

c) Al tratarse de una evaluacion de las intervencianes ya se estan realizando seria
interesante que los procedimientos interfirieramimamente con el funcionamiento
normal de la Fundacién. Para ello, es impresciaddanocer la dinAmica habitual y
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disefiar a partir de ahi, el procedimiento de ewvabma mejorando asi la validez
ecologica de la investigacion.

d) Finalmente, hay que tener en cuenta que con el dgpopatologia que estamos
trabajando, no es de extrafiar que se de una nmaxgrégimental real. Por lo que habra
gue preverlo a la hora de tomar la muestra.
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2. OBJETIVOS

1.

¥ ¥ ¥ ¥ ¥y ¥ ¥Y¥YIy¥YCTY

Nuestrosobjetivos generales son:

Conocer el funcionamiento de nifios con enfermedgdages o de mal prondstico en
términos de bienestar psicoldgico.

Valorar la eficacia del deseo para generar camdnols participantes (nifios y padres)
respecto a una evaluacion previa y respecto abgraptrol en variables como:

Satisfaccion vital

Calidad de vida

Afecto positivo / negativo

Fortalezas psicolbgicas

Optimismo

Crecimiento postraumatico

Clima familiar

Creencias nucleares

Sintomatologia depresiva

Patologia general

Averiguar si ese proceso de cambio se relacioragisma manera con algunas variables
fisicas 0 médicas asociadas con el proceso deftansgdad como la sintomatologia
fisica, la reactividad derivada del tratamiento ao plercepcién del médico sobre la
influencia del deseo en dichos cambios fisicosiafisgicos.

Conocer si estos efectos del deseo sobre el bangsus padres se mantienen en el
tiempo o si, por el contrario, son procesos transis que se adaptan con el tiempo.
Ademas, es importante identificar las variables djfieultan los procesos de adaptacion
hedonica tras el cumplimiento del deseo.

Sugerir las bases para disefiar y potenciar ertigbfdiversas estrategias de intervencion
centradas en las emociones positivas y bienestsomed, que ayuden a la recuperacion de
pacientes con cancer.
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3. HIPOTESIS

Respecto a lagredicciones de nuestro estudichay que sefalar que por su novedad,
esta investigacion presenta un caracter explocat8in embargo, los resultados de estudios
previos permiten predecir:

1. En lo referente a los datos descriptivos de la tnalese esperan encontrar emociones
positivas y negativas a pesar de la vivencia deswento potencialmente traumatico
(Vazquez, Cervellon, Pérez-Sales et al.,, 2003; rielexbn, Tugade, Waugh y Larkin,
2003). Dada la relativa independencia entre las cemes positivas y negativas
(Bradburn, 1969), esperamos que las emocionegiagsipuedan experimentarse en

estados de circunstancias estresantes (Folkmarsikdvatz, 2000).

2. En relacion a los cambios en las dimensiones @elestar psicoldgico, esperamos que el
cumplimiento del deseo genere cambios en la dirdengias hedodnica del bienestar
(Ewing, 2007), generando un estilo emocional predante positivo (Sandin et al.,
1999). Es posible que experimentar emociones pasit(bienestar heddnico) pueda
producir importantes beneficios a largo plazo (estar eudaimoénico) (Fredrickson,
2007). Gracias a esas diferencias, y segun los lo®dedricos, se prevé que el deseo
promueva otros cambios mas especificos en dimessionenos estables como la
satisfaccion vital percibida (McCullough, 2006).td%s dos dimensiones de bienestar
tienen especial relevancia como criterio para eilga clinico ya que los datos sefialan
que este bienestar no es un rasgo sino que presenkaos dinamicos que reflejan ajustes
sensibles al cambio (Vazquez y Hervas, 2008). Serasina percepcion mas positiva de
su satisfaccién vital, tanto a nivel global compesdfico en diferentes areas de la vida;
incremento en los niveles de afecto positivo y diesc en los niveles de afecto negativo.
Al mismo tiempo, se esperan relaciones negativas los niveles de sintomatologia
depresiva y ansiosa y con otras psicopatologia® @stamiento u hostilidad.

Por otra parte, aunque las emociones positivascedas, sus efectos duran mucho
tiempo por lo que pueden rescatarse ante una iSituastresante, como un desafio
(Fredrickson, 2005). Segun &lodelo de Ampliacion y Construccion de Emociones
Positivas de Fredrickson (1998) se espera que los parti@paoconstruyan recursos
personales mas estables. Encontrar un significamitiyp en los sucesos negativos,
produce emociones positivas que ayudan a amortigeagfectos negativos del estrés e
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impulsan las experiencias de resiliencia (FolkmamMgskowitz, 2000), por lo que
esperamos que tras la realizacién del deseo apareatnbios mas estables respecto a la
percepcion de si mismos, respecto a sus relacimresu entorno y respecto a valores
mas generales sobre la vida (Tedeschi, Park y Galht996). También se esperan
diferencias respecto al clima familiar y un camlea las fortalezas personales
relacionadas con: amor, perseverancia, vitalideatjtgd, amor por el aprendizaje y, en
especial, mayores niveles de optimismo respedidaio.

3. En cuanto a las variables médicas, la revisionidedvala la relacion entre bienestar
psicologico y salud fisica (Taylor, 2000). En prinhggar, es importante destacar que los
resultados obtenidos en los distintos estudios esdws eudaimonicos del bienestar
parecen tener relaciones mas fuertes con la sasich fque con medidas hedonicas
(Vazquez y Hervas, 2008). Por otra parte, variosletts tedricos recogen esta relacion
entre salud fisica y emociones positivas. EMetlelo de Ampliacién y Construccion de
Emociones PositivagFredrickson, 1998) encontramos que las emociorestiyas
mejoran el estado de salud y alargan la vida. bagmcia de emociones positivas también
se ha relacionado con un mejor estado de salug Kpotesis también asocia las
emociones positivas a una mayor atencion a looregtde proteccion de la salud,
consecuentemente, las personas que experimentacioee® positivas con mayor
frecuencia, presentan habitos de vida mas saluglaié® como una mayor satisfaccion
con la vida. En la misma linea, Salovey y colaboresl (2000) mencionan los efectos que
tienen las experiencias emocionales positivas a@ntoua que proveen mejores recursos
para poder prevenir enfermedades o afrontar métwefmente los problemas de salud ya
existentes. Los autores afirman que los estadosienales positivos facilitan conductas
mas saludables, proveyéndoles la resiliencia neagsara afrontar la posibilidad de que
pueden tener o desarrollar serios problemas dd.salu
Por tanto, y recogiendo estas premisas tedricasades de la investigacion, tras la
realizacion del deseo se espera que encontraraeggeaion de la sintomatologia fisica
derivada de la enfermedad y una menor reactividamtomatologia fisica derivada del
tratamiento. Esperamos que los propios médicosgmuadalar dichos resultados con su
propio informe.

4. El cuanto al mantenimiento en el tiempo de lostefedel deseo sobre el bienestar, la
literatura revela resultados contradictorios. Sdgulheoria del Set Point o Punto fijo, tras
experimentar algun hecho vital que afecta a latsfaccion vital, el ser humano tiende

inevitablemente a un proceso de adaptaciéon hed&ubkdendo en la mayoria de los
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casos a los niveles previos de la felicidad detesdos por los factores genéticos de
personalidad (Brickman, Coates, y Janoff-Bulmarr8%rederick y Loewenstein, 1999).
Sin embargo, los estudios a longitudinales, prdsmecy con resultados a largo plazo
retan estas teorias (Diener, Lucas y Scollon, 2006¢stra hipdtesis es que los procesos
de adaptacion no son inevitables y que los patrdeeadaptacion dependeran en gran
medida del tipo de evento y de las diferenciasviddales en la reaccion al mismo
evento. Esperamos que estos efectos sobre el taesesin mas positivos y duraderos

cuando los deseos son de tipo experiencial frelis deseos mas materiales.



Pequefios deseos 43 Covadonga Chaves Vélez

4. METODO

4.1.- Muestra.
Para este estudio contamos con nifios y adolescemteedades comprendidas entre 5

y 18 afios que padecen una enfermedad cronica caberonéstico. Se excluyen aquellos
participantes que por su estado de salud no semtes de realizar los cuestionarios o0 no
quieran participar en el estudio (n=11).
La muestra esta compuesta por 100 participantes;uales se distribuyen aleatoriamente en
dos grupos de la siguiente manera:
= Grupo experimental50 participantes; 30 chicos y 20 chicas; su mddi@dad es 10.40
(DT =3.77)
= Grupo control-lista de esperg0 participantes; 30 chicos y 20 chicas; su mddiadad
es 10.76 (DT=3.84).
Ademas, en este estudio participan 38 padresmybes:

= En el grupo experimental participaron 43 madresd{deede edad es 41,17) y 20 padres
(su media de edad es 44,85). El 76% convive engpteene una media de 2.2 hijos.
= En el grupo control participaron 42 madres (su meldi edad es 40,33) y 18 padres (su
media de edad es 41,11). El 84 % de los padresvamnen pareja y tienen una media de
2.2 hijos.
Se contacto con los participantes a través deachaspitales madrilefios, Hospital Ramoén y
Cajal (6), Hospital La Paz (36), Hospital Nifio Je&i7) y Hospital Gregorio Marafion (26), y
otros hospitales de fuera de Madrid (5).
Por las dificultades propias de la evaluacionsta #po de poblacion, 22 de los casos
participantes solo cuentan con la valoracion de#mkes (10 nifios rechazan la participacion
como consecuencia de su estado fisico o psicoldgize 12 restantes por limitaciones

cognitivas propias de la edad).

NINOS NINAS TOTAL
EXPERIMENTAL 30 20 50 (contestan 40)
CONTROL 30 20 50(contestan 38)
TOTAL 60 40 100

PADRES MADRES TOTAL
EXPERIMENTAL 20 43 63
CONTROL 18 42 60
TOTAL 38 85 123

Tabla 1: NUmero de participantes por sexo y grupo
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En cuanto a la patologia, el 72% de los parti¢gmestan diagnosticados de trastornos
oncoldgicos, el 13% se ha sometido 0 va a someterse trasplante y el 15 % sufre otra

patologia crénica.

m Cancer
B Transplantes

m Otras patologias

Figura 6: Distribucion por patologia de la muestra
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OTRAS PATOLOGIAS
(n=15)

CANCER TRASPLANTE
(n=72) (n=13)

Leucemia (n=30)

Linfoma de Hodgking (n=7)
Linfoma de Burkit (n=4)
Linfoma no Hodgking (n=2)
Sarcoma de Ewing (n=6)
Rabdomiosarcoma (n=2)
Osteosarcoma (n=3)
Tumor cerebral (n=1)
Tumor SN (Neuroblastoma)
(n=3)

Hepatoblastoma (n=1)
Tumor en vértebras (n=2)
Tumor neuroectodérmico
primitivo (n=1)
Nefroblastoma (Tumor de
Wilms) (n=9)

Cancer ovarico (n= 1)

Trasplante hepético (n=6)
Trasplante de corazon (n=3
Trasplante intestino (n=1)
Trasplante renal (n=2)

Mielodisplasia (trasplante d

médula 6sea) (n=1)

Hemiparesia (n=1)
})Pardlisis cerebral (n=1)

Espina bifida (n=1)

Anemia de farconi (n=1)
eAnemia falciforme (n=1)

Anemia depanositdsica (n=1

Osteogénesis imperfecta (n=

Sindrome de hipereosinofilia

(n=1)

Sindrome de Duncan (n=1)

Cardiopatia congénita (n=1)

Lupus (n=1)

Dextrocardia (n=1)

Sindrome nefritico (n=3)

Tabla 2: Namero de participantes por cada diagrasti

Dentro de los pacientes oncoldgicos, la distridcle las patologias (Figura 7) se

muestra bastante similar a la distribucion en lalgmon general.

1)
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W Leucemia
| Linfoma

Sarcoma
B Blastoma

m Tumor SNC

Figura 7: Distribucion de patologias en los pacesbncoldgicos de la muestra

En cuanto al momento de la enfermedad en la geaaeentran los participantes, los
porcentajes se distribuyen de la siguiente mardfl# se encuentra libre de enfermedad; el
54,7 %, en tratamiento activo; y el 15,1%, en @aaila media de meses desde diagndstico
es de 43,99 (DT=57,83).

4.2. Instrumentos de evaluacion.

Contaremos con tres informantes: nifios, padres diam& A continuacion, paso a
citar los cuestionarios de autoinforme que se varaa para la evaluacion para cada uno de
los informantes:

a) Protocolo para nifios

Debido a que el estudio recoge datos de nifiosedades comprendidas entre 5y 18
afos, es fundamental adaptar los cuestionariosaalols a los recursos cognitivos del nifio asi
como emplear un formato atractivo para cada grupoedad. Como se ha mencionado
anteriormente, esta dificultad se prevé salvar argdiel entrenamiento previo y ajuste del
protocolo a cada nifio. A continuacion, se detallas cuestionarios empleados (ver
Apéndice):

» Satisfaccion Vital: esta dimension, definida como una estimacion tignacerca de
la calidad de la propia vida individual, es unala® medidas mas frecuentemente

incluida en los estudios sobre bienestar. Uno dealdtores mas representativos es
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Huebner que desarrolla varias escalas dirigidasbkapion adolescente. En el presente
estudio se tendran en cuenta dos aspectos:
Satisfaccion Vital General: Las primeras medidas ajaordaban la satisfaccion con la
vida en nifios y adolescentes evaluaban de una engludral, es decir, como concepto
unidimensional. Una de estas escalas es la Es@&l&atisfaccion Vital LSS,
Satisfaction Life Student Scale - Huebner, )99ie pretenden medir la satisfaccion
global en la vida de los nifios y adolescentes. ILaSSesta formada por siete items
destinados a medir satisfaccion global con la visia, hacer ninguna mencién
especifica a ningun dominio en concreto (e&g:mi vida las cosas me van biéma
fiabilidad test-retest ha demostrado ser establatervalos de tiempo de hasta un afo
(Huebneret al, 2003).
Satisfaccion Vital por areas: mas adelante, sdavitecesidad de conocer en mayor
profundidad los diferentes niveles de satisfac@éaciados a dominios especificos.
En ese contexto Huebner desarrolla la Escala Mulédsional de Satisfaccion Vital,
version breve NISLSS, Brief Multidimensional Students” Life Sadigbn Scale -
Huebner, 199Y. MSLSS responde cuestiones relativas a la setigia global en la
vida, con diferenciacién de aspectos especifides tzomo familia, escuela, entorno
residencial, amistades y autoestima. Ambos instniose fueron traducidos y
adaptados al castellano (Alsinet, 1998). Esta dltencala fue completada para este
estudio con otras dimensiones (material, saludpkgeguridad) tomadas de la Escala
de Bienestar Personal de Cummifersonal Wellbeing Index, 20048n sus dos
versionesPre-school(de 3 a 6 afios) $chool(de 6 a 17 afos), y tres dimensiones
especificas propias de la poblacion de estudigs{aation con el hospital, médicos y
enfermeras). Empleamos una escala Likert de 1®@puminque puede incorporarse el
protocolo pre-test de Cummins para comprobar qu@adicipante es capaz de
comprender la escala. En caso de que sea necdsagsecala puede simplificarse
mediante un continuo de caras, desds tristeamuy contento.
Diferentes estudios han demostrado que ambas satagsapropiadas para nifios y
adolescentes, fundamentalmente por su brevedad @nbién por su sencilla
comprension, y han demostrado una validez y fidddi adecuadas (Huebnet al,
2003).

Bienestar psicoldgico El bienestar eudaimonico se caracteriza poridetiles a largo
plazo que proporcionan oportunidades de un crenimigersonal continuado,
relaciones positivas con los demas, autoconcepsdiyipy un sentido de maestria
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(Ryff y Singer, 2000). Para evaluar componentes lkiehestar eudaimonico
empleamos una escala creathhocde 6 items para evaluar las seis dimensiones
propuestas por Carol Ryff en su modelo tedrico dendstar Psicologico. Asi,
evaluamos: autoaceptacion, relaciones significatipeopdsito en la vida, autonomia,
dominio del entorno y crecimiento personal.

Afecto positivo / afecto negativoEmpleamos l&scala de Afecto Positivo y Afecto
Negativode Sheldon Cohen (2006). Esta escala ha sido adgknteriormente para
encontrar asociaciones entre el estilo emocioredlgstado de salud fisica. Cohen
al. (2003) establecieron que aquellos con un maydito eemocional positivo
mostraban menor riesgo de desarrollar gripe comafoemaban de un menor nimero
de sintomas fisicos. La escala cuenta con seitvadjgositivos, que representan tres
subcategorias de emociones positivas: vigor (vithéno de entusiasmo), bienestar
(feliz y alegre), y tranquililidad (a gusto y trankp) y seis adjetivos negativos
representaron tres subcategorias de emocionesvasgatepresion (triste e infeliz),
ansiedad (al limite y tenso), y hostilidad (agresw enfadado). Para este estudio,
incluimos otras emociones relevantes para nuestbdagon y objeto de estudio.
Respecto al afecto negativo, incluimos cansadop, séhtigado, apartado y
decepcionado; y respecto al afecto positivo, uradotras personas, agradecido,
fuerte, orgulloso de mi mismo, seguro, generosperasmzado, confiado, simpatico e
importante.

Calidad de vida La Escala de Calidad Pediatrica de Vida - PedsQdames W.

Varni, 2004) es un modelo de medicion con un erdagodular para la evaluacion de
la calidad de vida en relacidn a la salud de nyfiadolescentes sanos y con problemas
cronicos o agudos de salud. Su uso esta muy egteerdi el ambito de la clinica y de
la investigacion ya que este sistema de medida ifgerevaluar de una manera
genérica mediante escalas basicas al mismo tiempofjece una medida especifica
para el problema de salud de interés (cancer tigrtiabetes, enfermedades
coronarias, paralisis cerebral,...). Es una escaeehiflexible, dimensional, valida (se
aplica por grupos de edad, facilitando el automfrde incluso los nifios més
pequefios) y permite una evaluacion paralela caei®ion para padres. El Modelo de
Medida PedsQoL enfatiza la recogida de las peroapsi de los nifios. La Escala
general evaltia: funcionamiento fisico, social, Esgcemocional. El MAdulo de cancer
evalia: dolor y dafio, ansiedad ante procedimierdosjedad ante tratamientos,
nauseas, preocupaciones, problemas cognitivos,ieapar fisica percibida y
comunicacion. Las medidas para poblacion genegalesi la siguiente estructura:

evaluacion para padres, de 2 a5 y de 5 a 7 aBualyacion para nifios de 8-12 afios
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y de 12 a 18 afos. Las evaluaciones para nifioslamicos siguen el siguiente
esquema: 2-4 afios para padres; 5-7 afos paraynpedres; 8-12 aflos para nifios y
padres y de 13-18 para nifios y padres.

» Crecimiento postraumatica mediante la escalBenefit Finding Scale for Children
(Sean Phipps, 2007). Se trata de una escala umsdiaomal de 10 items con excelentes
propiedades psicométricas. Los items de esta eseaa@aaminaron por su relevancia
para poblacién infantil y tratan de recoger lomgipales beneficios potenciales de la
enfermedad. Los participantes contestan en undaedeaacuerdo tipo Likert de 5
puntos. Estudios previos no han encontrado difeaenespecto a los diagndsticos
aungue existe una relacion significativa con ladeda el diagnostico y el tiempo
transcurrido desde el diagndstico. Se relacionatipamsiente con las medidas de
optimismo y autoestima y negativamente con ansieNadexiste relacion con los
sintomas de estrés postraumatico y otros domimlagionados con la salud en los
informes de calidad de vida.

» Fortalezas humanas Paralelamente al desarrollo de la clasificaciédrita de las
fortalezas humanadeterson y Seligman, en colaboracion con otrtsres; han ido
disefiando instrumentos de medida que permiten eeatgfos en poblaciones muy
diversas. Para la evaluacion de esta variable sgeanel VIAY (Values in Action
Inventory of Caracter Strenghts for Youtty Nansook Park y Christopher Peterson
(2005) que puede aplicarse a partir de 12 afios. iBgéntario permite la evaluacion
de las 24 fortalezas. Sin embargo, para este essetkccionamos aquellas fortalezas
gue se han relacionado tradicionalmente con satigfia vital (Giménez, 2009): amor,
perseverancia, vitalidad, gratitud y deseo de a@en

e Optimismo — Pesimismo Una de las variables mas relevantes en el estielio
bienestar es el optimismo. Esta dimension seraiadlal especificamente mediante el
Cuestionario YLOT(Youth Life Orientation Teste Sydney, 2004), creado a partir de
su version para adultos (Carver y Scheier, 1988)p@&de aplicar a nifios desde 8
aflos y cuenta con 14 items. Permite obtener undugeion en optimismo
disposicional, si se considera una medida unidiroeag o dos puntuaciones: una en
optimismo y otra en pesimismo, si se consideraardida bidimensional. Para el
presente estudio hemos utilizado la traduccionzadd por nuestro equipo. Incluimos
un item para evaluar la dimension de optimismostmiemo en la enfermedad (“creo
que voy a salir bien de mi enfermedad”)

e Clima familiar. Para la evaluacion de las relaciones familiaressttoimos un
cuestionario basado en Escala de Clima SocigFES) de Moos, Moosy Trickett
(1974), en la adaptacion espafiola de Seisdedod)(198 puede aplicar a nifios desde
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10 afios. Se trata de una escala de 6 items evahetlante una escala de Likert de 5
puntos que recoge informacion sobre 2 dimensionetaciones (cohesion,
expresividad y conflicto) y desarrollo (autonoméatividad intelectual y cultural, y
actividad social y recreativa).

« Sintomatologia depresiva Emplearemos la escala bre€enter for Epidemiologic
Studies—Depression Sc4l@ESD). En su version breve de 7 items (Santor yn€o
2007) encontramos los principales reactivos patactlr casos de depresion. La
CESD-7 se ha traducido al castellano y validadopmbiaciones diversas. La CESD-
7 es un instrumento ampliamente empleado en igaesfin ya que presenta buenas
propiedades psicométricas y supone un ahorro impkerten estudios de grandes
muestras.

e Creencias nucleares sobre el mundo justose elabora una escala basada en el
Modelo tedrico de Janoff - Bulman para el traum@9@). Se trata de una escala
elaboradaad hoc con preguntas que evalian las creencias sobre etionjusto
personal, la benevolencia en el mundo, el azafgrtana personal.

b) Protocolo para padres

Cada uno de los padres completa los cuestionagiasathera independiente. El protocolo de
evaluacion esta compuesto por las siguientes \‘asia@evaluar (ver Apéndice):

» Datos sociodemograficos:se recoge informacion sobre el nivel de estudios y
profesion lo cual nos da un indicador sobre el Ins@cial de los participantes.
Asimismo, se recoge informacion sobre los miembgas componen el nlcleo
familiar.

» Afecto positivo / afecto negativoSe empleara la misma escala que en el caso de los
nifios @Afecto Positivo y Afecto Negativie Sheldon Cohen). Pretende evaluar la
experiencia afectiva de cada uno de los padresatiauen concreto. En caso de que
el hijo sea menor de 5 afos, se pide a los padeeswaluacion como observadores de
las experiencias afectivas de su hijo.

» Calidad de vida Se emplearan los modulos correspondientes pdragde ld&scala
de Calidad Pediatrica de Vida — PedsQaAlgunos estudios de meta-analisis han
determinado que el grado de acuerdo entre el ifod® los padres e hijos es
relativamente bueno (r > .50) respecto a domimiosio la actividad fisica, el
funcionamiento o varios sintomas. Sin embargoral@de acuerdo es bastante pobre
(r <.30) cuando se trata de dominios emocionaksciales.

* Crecimiento Postraumatica Al igual que en el caso de los nifios, se empl&ara
Escala Benefit Finding Scale for Children, (Seaimpp 2007). En el caso de los
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padres, se pide una evaluacion como observadores teneficios que creen que su
hijo esta percibiendo como consecuencia de suraatid.
* Optimismo —pesimismo.en este caso se empleara la version para adetdest de

Orientacion Vital-RevisaddLOT-R) de Scheier, Carver y Bridges (1994) en su

version espanola (Otero, Luengo, Romero, Gomeztiefag Castro, 1998). Formado

por 10 items con formato de respuesta tipo Likeds(positivos, tres negativos y

cuatro de relleno), que miden tedricamente el dptiro/pesimismo disposicional

como constructo unidimensional.

» Fortalezas personalesPara la evaluacién de esta variable se empledfel(Walues

in Action Inventory of Caracter Strenght$¢ Nansook Park y Christopher Peterson

(2005). Este inventario permite la evaluacion dedd fortalezas. Sin embargo, para

este estudio seleccionamos aquellas fortalezasegban relacionado tradicionalmente

con satisfaccion vital (Giménez, 2009): amor, pe¥sancia, vitalidad, gratitud y

deseo de aprender

» Psicopatologia general Emplearemos en este caso el Inventario de Caasluct

Infantiles CBCL Child Behavior Checklist, Achenbach y Eldelbrocd83. La lista

de sintomas del nifio CBCL es el instrumento pagduay psicopatologia en nifios y

adolescentes mas comunmente utilizado en estuliivsos y en numerosos estudios

epidemiolégicos. Se aplica a padres de hijos cauexi comprendidas entre 6 y 18

afnos. La ultima version contiene subescalas odestal DSM. La escala para padres

tiene 118 elementos que se contestan en una ekrdtacuencia de 0-2. La prueba

consta de subescalas obtenidas por analisis falctori

- Sindromes internalizantes: Retraimiento o aislatniencial, quejas somaticas,
ansiedad /depresion e incomunicacion

- Sindromes externalizantes: Conducta delictiva, gotadagresiva, conducta
hiperactiva

- Sindromes combinados: Problemas de pensamientdepras de atencion,
problemas sociales, problemas sexuales y condutiadura

e Creencias nucleares sobre un mundo justose elabora una escala basada en el
Modelo tedrico de Janoff - Bulman para el traumatr&ta de una escala elaborada
hoc con preguntas que evalluan las creencias sobre etlanjusto personal, la
benevolencia en el mundo, el azar y la fortunagues
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* Reactividad y cooperacion con el tratamientoSe elabora una ficha para evaluar,
por una parte, el grado de sintomatologia derivdelatratamiento a nivel fisico,
psicolégico y de funcionamiento y, por otra padlegrado de cooperacion del nifio
con el tratamiento (actitud, adherencia a las pawtaoperacion ante las revisiones
médicas,...). También se recoge el nimero de mesedhau transcurrido desde la

emision del diagnostico.

c) Protocolo para los médicos

Mediante una ficha de elaboracidn propia se raéogaformacion sobre: el
diagnostico, la gravedad del mismo, la fase enuka g encuentra (libre de enfermedad /
tratamiento activo / recaida / paliativo), el prstigo de evolucion, probabilidad estimada de
supervivencia (a 1 y 5 afos), reactividad fisigasicologica al tratamiento y adherencia al
mismo.

d) Protocolo para la evaluacion post-deseo
Ademas, de los cuestionarios anteriormente citagtola medida post se incluira una escala

sobre la experiencia del deseo una vez cumplid@skEnescala se recoge informacion tanto
de los nifios como de los padres sobre:

- Los cambios fisicos y psicoldgicos que haya podijmerimentar el nifio en
las dltimas 3 semanas.

- Preguntas sobre el deseo: grado en que se cunmpliésrexpectativas, en que
fue sorpresa para el nifio, como encajaba con treses o cuanto deseaba
que se cumpliera.

- La frecuencia del recuerdo del deseo

- Las consecuencias de ese deseo: olvidar por un monaeenfermedad y el

hospital, aumentar el espiritu de lucha

En la medida post se incluird una escala sobrpdsibles cambios percibidos por el médico

en las ultimas 3 semanas tanto a nivel fisico cpsmmologico. Por otra parte, el médico

valora en qué medida el deseo ha podido contrédbagtos cambios en una escala de 0 a 10.
e) Protocolo para la evaluacion en el seguimientoradses

Ademas, de los cuestionarios anteriormente citagtola medida de seguimiento se incluira

la misma escala sobre la experiencia del deseonara y padres:
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- Los cambios fisicos y psicoldgicos que haya podigjzerimentar el nifio en
los ultimos 6 meses.

- Preguntas sobre el grado en que el deseo pudorayeda recuperacion.

- Preguntas sobre el deseo: grado en que se cunmpliéarexpectativas, en qué
medida puede ser estimulo de nuevas ilusiones, ediwaaba con sus
intereses o cuanto deseaba que se cumpliera.

- La frecuencia del recuerdo del deseo

- Las consecuencias de ese deseo: olvidar por un monaeenfermedad y el

hospital, aumentar el espiritu de lucha

El personal médico completara de nuevo la escamaimimrmacion sobre: la fase de la
enfermedad (libre de enfermedad / tratamiento adtiecaida / paliativo), la gravedad de la
misma (de 0 a 10), el prondstico de evolucion, abilwlad estimada de supervivencia (a 1 y
5 afnos), reactividad fisica y psicoldgica al tratano y adherencia al mismo, cambios en los
altimos 6 meses y grado en que el deseo ha podmtalwuir a esos cambios.

4.3.- Procedimiento.

El estudio experimental esta formado por 5 faseleccion de la muestra y asignacion
a grupo control o experimental, evaluacion ini¢le-tratamiento), realizacion del deseo,
evaluacion de los efectos producidos por la interid (post-tratamiento y seguimiento).

Las variables que han sido propuestas para lzae#ln de este estudio se evaluaron

en tres momentos de medida: en primer lugar, ual@sion antes de cumplir el deseo (1 0 2
dias antes); una evaluacion después de cumplirestad (aproximadamente 3 semanas
después); y una medida de seguimiento (6 mesesi@gsise empled el mismo protocolo

para las tres medidas, a excepcion de aquellaablesi sociodemograficas, médicas y sobre
el tipo de deseo que resultan estables y, quegmo,tno son sensibles al cambio como
consecuencia del deseo.

Como se puede observar en el diagrama (Figur@8)articipantes se asignaron de
manera aleatoria a un grupo experimental o a upogoontrol en lista de espera. Ambos
grupos pasaron por un intervalo de tres semanagiag@damente entre la medida pre y post.
A continuacion, se explica el procedimiento pardasngrupos.
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En primer lugar, la Fundacion Pequefio Deseo ctintam los familiares a travées del
hospital. La seleccion de los nifios que pasaranradr parte del programa de concesion del
deseo fue realizada por el personal sanitario iguédl enfermeros responsables del caso)
teniendo en cuenta el estado fisico y psicolégaondio en ese momento. Se intenta que el
deseo sirva para el nifio como un estimulo instiggde le motive a seguir esforzandose en
el proceso de curacion o que sea un refuerzo poogperacion con el tratamiento. Una vez
seleccionado el nifio, la Fundacion contacté corpamiyes / tutores del nifio. En este primer
contacto se informé a la familia del objetivo deHandacién, se firmd6 el consentimiento
informado para la participacion en el estudio yesmgieron los datos sociodemogréficos del
nifo y padres. Se pidié a los padres y médicos toiagd ya que la Fundacion prefiere
preservar la sorpresa en el nifio. De esta maneshdeseo no puede cumplirse finalmente o
si el médico no recomienda su realizacion, no gengr efecto negativo en el nifio. A
continuacion, se establecio la primera entrevistaeal nifio en la que, de manera encubierta
(los nifios creian estar ayudando a una periodistx@bir un cuento sobre los deseos de los
nifos hospitalizados), trataron de identificar ldsseos mas importantes del nifio. La
Fundacién trata de cumplir, en la medida de lolpgesiel deseo prioritario del nifio. Los
deseos fueron evaluados segun la edad del nific xaudiciones fisicas y animicas. La
decision de cumplimiento de deseo se realiz0, #mallinstancia, bajo la conformidad del
médico y del responsable del nifio.

Una vez identificado el deseo, los participaneesasignaron aleatoriamente a una de
las dos condiciones experimentales.



Pequefios deseos

55

Covadonga Chaves Vélez

DESEO
Contacto FPD Evaluacién PRE Evaluacion POST
Evaluacién SEGUIMIENTO
Consentimiento Padres Padres
Hijos afecto Hijos
EXP.
Y ~
2-3dias 18-19 dias /
AN \/ 6-9 meses

3 semanas
Contacto FPD Evaluacién PRE Evaluaciéon POST
Consentimiento Padres Padres DESEO SEGUIMIENTO

Hijos Hijos
CONTROL
v
1-2 dias 3 semanas 1-2 dias

6-9 meses
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A continuacion, se presentan los deseos cumpligofos participantes de nuestra
muestra, que hemos clasificado de un modo genénicmatro categorias:

SER (2%)

Ser bailarin
Ser superhéroe

Ordenador (n=5)
Bicicleta

TENER (16%)

Cémara de fotos (con curso de fotografia) (n=2)
Organo

Coche de Spiderman rojo

DS (n=2)

Play 3 (n=2)

Castillo

Bulldog francés

CONOCER
(43%)

A Papa Noél en Laponia

A los jugadores del Real Madrid (n=9)

A los jugadores del Barca (n=4)

A los jugadores del Atlético de Madrid (n=2)
A los jugadores del Racing de Santander
A Cristiano Ronaldo (n=2)

A Sergio Ramos

Al Kun Aguero y Forlan

A Messi

A Rafa Nadal (n=2)

A Valentino Rossi

A Federer

A Manolo Lama y Manu Carrefio

A Maxi lglesias

Al culebra de la serie “Los Protegidos”

A los personajes de la serie “Aida”

A Juan Ra del programa “El Intermedio”
A Ben 10 (n=3)

v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v
v Al grupo musical “Los Cantajuegos”
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IR O VISITAR
(30%)

OTROS (5%)
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A “Patito feo” (n=2)

Lady Gaga

Paseo en caballo con Escassi
Andy y Lucas

Bob esponja (n=2)

Harry Potter

Ir a un castillo encantado

Ir a un gimnasio para ver un combate de boxeo
Ir a una carrera de Formula 1 (n=3)

Ir al Rocio vestida de Sevillanas

Ir a Disneyland Paris (n=5)

Ir a Paris (n=2)

Nueva York (n=2)

Ir a la playa

Ir a un balnerario

Ir a canarias, a un hotel con SPA

Viajar en avion

Viajar en el transcantabrico

Visitar los escenarios de Harry Potter en Inglatén=2)
Ir de compras con tarjeta ilimitada

Hotel con Todo Incluido

Ir a Barcelona en avion y conocer a Messi

Ir a un concierto de Bon Jovi

Ir a un concierto de la MTV

Ir al parque de atracciones de la Warner

Ir al Caribe

Ir a Santo Domingo, a la boda de su hermana queealiv

AN N N N N N e N N N N N e N N T N N N N N N N NN U N N N NN

Hacer y exponer un grafiti

Hacer un videoclip de la serie “Patito feo”
Hacer un circuito de minimoto

Viajar en Lamborgini

Montar en un formula 1
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SIN DEFINIR Estan sin concretar
(4%)

Tabla 3: Clasificacion de los deseos

B Sindefinir
W Ser

B Tener

B Conocer
W |rovisitar

B Otros

Figura 9: Distribucion de los deseos cumplidos

Fue imprescindible asegurar que los participanggscomprendido las instrucciones.
La duracion de la aplicacion del protocolo era geodmadamente 1 hora, aunque con

algunas variaciones segun las caracteristicasaditipante (edad, estado de salud,...)

4.4. Disefio
El presente estudio se configura comodisefio longitudinalen el que el objetivo

principal es ver la evolucion del efecto de uneserwvencion sobre diferentes variables

psicologicas y emocionales a lo largo del tiempo.cdéncreto, se realizaron tres medidas
separadas por un intervalo de tiempo de tres samafianeses respectivamente. Contamos
con dos condiciones experimentales:

* Grupo Experimental
La semana anterior al cumplimiento del deseo sedapl protocolo completo a padres y
nifos. En ese momento se completaba también uma edica. Una vez cumplido el deseo,

se esperaron entre 18-20 dias aproximadamentequarger los datos de la medida post. Los
protocolos fueron aplicados por dos entrevistadfwarados previamente en la aplicaciéon
del mismo.
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* Grupo Control en Lista de Espera
Por cuestiones éticas, se selecciond un grupoocta@nt lista de espera. Para no alterar
la dinamica habitual de concesion del deseo engespm, la realizacion de las medidas pre y
post se adelantaron al grupo experimental de mayjer&l intervalo entre ambas medidas era
igual para ambos grupos.

4.5. Analisis estadisticos.

El tratamiento de los datos y el andlisis estamisie ha llevado a cabo mediante el
paquete estadistico SPSS 15.0.

Para el andlisis de las caracteristicas de la maues forma transversal, se ha
realizado un andlisis descriptivo (medias y desoras tipicas) o un analisis de frecuencias y
porcentajes, segun el tipo de variables. Ademéasaseomparado los estilos emocionales en
un momento concreto, mediante una comparacion deme

Para comprobar los efectos inmediatos del desdm sealizado un andlisis de los
cambios a través de un ANOVA de medidas repeti@asdos (2) x Tiempo (3)], lo que nos
da informacion de la evolucién temporal de los fede la intervencion.

Para comprobar el efecto del deseo en el seguiongenha realizado un analisis de los
cambios a través de un ANOVA de medidas repeti@asgos (2) x Tiempo (3)], lo que nos
da informacion de la evolucion temporal de los fede la intervencion.

Para comprobar el efecto del deseo sobre el afsetaealizardA un ANOVA de

medidas repetidas 2x3, en la que contamos con ctorfantersujeto, con dos niveles
(experimental y control), y un factor intrasujetinacuatro niveles (pre-intervencion, dia del

deseo, post-intervencion y seguimiento).

5. RESULTADOS

5.1. Fiabilidad de los Instrumentos de Evaluacion.

En primer lugar, se han realizado unos analisig diebilidad de los instrumentos de
evaluacion utilizados, con la finalidad de ver emé ggrado las puntuaciones de cada
instrumento son consistentes o repetibles bajoicomeés constantes, es decir, el grado en
gue estan libres de errores de medicion. Para sdlda utilizado el coeficiente alfa)(de

Cronbach, indicador mas utilizado para este tipargsisis.
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En la tabla 4, observamos que la mayoria de ldisds presentan un nivel aceptable
(por encima de 0,5), estando algunos en un nivehdpor encima de 0,80).

Observamos problemas de fiabilidad en la escaka méos de “Satisfaccion Vital por
areas” y en la escala de “Clima Familiar’, por loeghabrd que tomar los resultados
relacionados con estas escalas con cautela, loesfaabar las razones de su baja fiabilidad.

5.2. Variables demogréficas y médicas.

La comparacion entre el grupo control y el expental mostré que no habia
diferencias significativas en sex&?[ (1, n=100) = 0.00p= 1] ni en edadt[(98) = 0.473,
p=0.64]. Estos andlisis reflejan que los grupos abitiexperimental son equivalentes en las
variables demograficas estudiadas. Por otra ptatepoco se encuentran diferencias entre
grupos respecto al diagnosticd?[(2, n=100) = 1.97p = 0.37], respecto a los meses
trascurridos desde el mismio(84) = -1.74;p = 0.08], respecto la gravedad del diagndéstico [
(47) = -0.29;p = 0.77], ni respecto al pronésticd?[ (2, n=50) = 0.00p= 1], segun la

valoracion del propio médico.

Caracteristicas GRUPO GRUPO X2 T P

CONTROL EXPERIMENT

(50) AL

(50)

Sexo:
Nifios, 60 (60%) 30 (30%) 30 (30%) .00 1
Edad, Media (DT) 10.76 (3.84) 10.40 (3.77) 0.47 .64
Diagndstico: 1.97 .37
-Cancer, 72 (72%) 38 (76%) 34 (68%)
-Trasplante, 13 (13%) 7 (14%) 6 (12%)
-Otra patologia, 15 5 (10%) 10 (20%)
(15%)
Meses desde 33.23 54.74 -1.74 .08
diagnéstico, Media  (52,84) (61.15)
(BT)
Gravedad del 6.54 6.76 -29 .77
diagnostico, Media  (2.47) (2.70)
(DT)
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Prondstico, n=50 .00 1
-Desfavorable, 10 5 (20%) 5 (20%)

(20%)

-Favorable, 30 (60%) 15 (60%) 15 (60%)

-Riesgo intermedio, 5 (20%) 5 (20%)

10, (20%)

Tabla 5: Resultados de variables demograficas yaagd

5.3. Andlisis de los efectos del deseo 3 semansguis de su cumplimiento

1. Evaluacion de los nifos

a. Afecto positivo y negativo
El afecto positivo y negativo fue evaluado en doasiones con un periodo inter-
evaluacion de 3 semanas. En el grupo experimemtamas de las medidas pre-deseo y post-

deseo, contamos con una evaluacion del afectosehondia del deseo.

En primer lugar, tomando el conjunto total de ipgrantes, encontramos que las
emociones positivas presentan puntuaciones sigtifaanente mas altas que las emociones

negativas en las tres evaluaciones:
Antes del deseo [t(76)=14.29,p<.01],
Dia del deseo [t(41)=42.43, p<.01],

Después del deseo [t(74) = 17.82, p<.01]
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Emociones Positivas y Negativas

25

20

15

10

Pre-deseo Deseo Post-deseo

B Emociones Positivas B Emociones Negativas

Figura 10. Puntuaciones de emociones positivagigtivas en los nifios

Por tanto, las emociones positivas predominandrans negativas en todos los momentos

de medida.
Dia del deseo

Al comparar las medidas de afecto pre-deseo, diadefeo y post-deseo en el grupo
experimental, encontramos un incremento eneamciones positivaslel dia del deseo
respecto a la medida previa, siendo este incrensgrdficativo[F (2, 72) = 30,69, p <.001]
(Figura 11). Si analizamos mas detalladamente, rgrasnos un aumento significativo para
las puntuaciones dagor [F (2, 72) = 27,10, p <.001kienestarF (2, 35) = 23,08, p <.001,],
calma [F(2,72)= 7,64, p=0.001]gratitud [F(2,72)= 12.24 p<.001]; yotras emociones
positivas[F (2,68)=9.51; p <.001n2= .175]. Por otra parte, encontramos un desceadasd
emociones negativas en el dia del deseo, respéatmeadida previa, siendo este incremento
significativo [F (2,35)= 4,77 p = 0.015]. Analizanthas detalladamente, encontramos un un
descenso emostilidad [F(2,72)= 3,84, p=.026]fatiga [F(2,72) = 4.45, p=.01], woledad
[F(2,35) = 3.99, p=.027]. También observamos uneimento no significativo de kEnsiedad

de los nifios en el dia del deseo, reduciéndosdisaiivamente en la evaluacién post-deseo

en comparacion a las dos evaluaciones previas3p)215,92, p < .001].
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Pre —deseo Dia del Post-deseo Diferencias F
(1) Deseo (2) €)) entre
medidas
Vigor 4.70 (2.27) 7.16 (0.89) 5.48 (1.74) 1-2; 2-3 27.09 .00**
Bienestar 5.43(2.32) 7.64(.48) 6.24 (1.34) 1-2; 2-3 23.08 00**
Calma 4.67 (2.02) 5.83(1.5) 5.24(1.65) 1-2 7.64 .00**
Depresion .67 (1.49) 13 (.67) .46 (.93) 1.93 .16
Ansiedad .68 (1.13) 1.16 (1.40) .16 (.44) 1-3; 2-3 15.92  **00
Hostilidad .13 (.34) .00 (.00) .13 (.35) 3.84 .03*
Fatiga 1.08 (1.40) .37(1.01) 1.08(1.38) 1-2; 2-3 445 1*0
Soledad .35 (.74) .00 (.00) .05 (.23) 1-2;1-3 3.99 .03*
Gratitud 3.00 (.85) 3.84 ((50) 3.57 (.73) 1-2;1-3 12.24  **00
Emociones 14.81 (5.20) 20.65 16.97 (3.55) 1-2;2-3;1- 30.69 .00**
positivas (2.21) 3
Emociones 1.49(2.48) 1.30(1.66) .75 (1.03) 4.77 .015*
negativas
Otras 27.11 (6.22) 32.60 29.80 (5.86) 9.51 .000**
emociones (5.15)
positivas
*p<0,05

**p<0.01 (ajuste Bonferroni)
Tabla 6: Evolucion del afecto positivo y negativedido con la Escala de Afecto Positivo y
Negativo (Cohen, 2006) en el grupo experimental

Emociones Positivas y Negativas - Nihos

25

20 ——
T
15 0—/
10
5
0 — __» —]
Pre-deseo Dia del deseo Post-deseo

=—Emociones positivas  =li=Emaociones negativas

Figura 11: Evolucion de las emociones segun el mbonde evaluacion en el grupo

experimental
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Emociones segun el momento de evaluacion

25

20

15

H Pre-deseo

m Diadel deseo

M Post-deseo

Figura 12: Evolucion de las emociones en el griypeemental segin el momento de

medida

Ansiedad

1,4

1,2

0,6 / \
0:4 \
0,2 \

Pre-deseo Deseo Post-deseo

Figura 13: Evolucion de la ansiedad en el grup@ergental segin el momento de

medida
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Comparaciones pre-post

Si comparamos las puntuaciones en la primera asidlu con las puntuaciones en la

segunda evaluacion, observamos un descenso sigivifiade las puntuaciones desiedad
para ambos grupos 3 semanas después, [F (1,73 89001]. (Ver tabla 7)

Teniendo en cuenta las diferencias entre el gogmirol y experimental para ambos

momentos de medida, observamos que los sujetagug® experimental presentan un mayor

descenso en las puntuaciones de la esmé&adtres semanas después del deseo que los

sujetos del grupo control, siendo estas diferensigsificativas [F (1,72)= 6.30, p <.01].

Observamos como el grupo control aumenta mientiaset grupo experimental, no sélo no

aumenta, sino que ademas se reduce (ver TablagusaF5).

Medidas
Vigor (EP)
Bienestar (EP)
Calma (EP)
Depresion (EP)
Ansiedad (EN)
Hostilidad (EN)
Fatiga (EN)
Soledad (EN)
Emociones positivas
(EP)
Emociones negativas
(EN)

Otras emociones
positivas

INTERVENCION | GRUPO

PRE
POST
PRE
POST
PRE
POST
PRE
POST
PRE
POST
PRE
POST
PRE
POST
PRE
POST
PRE
POST
PRE
POST
PRE
POST

* p<0,05 (ajuste Bonferroni)

1. Efectos segun el momento de intervencion

CONTROL
4.30 (2.12)
4.36 (2.12)

4.77 (2.15)

4.47 (2.01)

4.39 (1.84)
4.47 (2.09)
1.06 (1.74)
.83 (1.55)
1.08 (1.87)
.86 (1.76)
.92 (1.46)
69 (1.21)
2.33 (2.47)
2.00 (2.34)
.55 (1.20)
75 (1.42)

13.47 (5.31)
13.61 (5.18)
3.06 (4.68)
2.39 (4.18)
24.72 (7.51)
24.78 (6.89)

2. Efectos de la interaccion grupo * momento déua@on
Tabla 7:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesigsyitados de la interaccion grupo * momento de de@pre-deseo;
post-deseo) para la medida de Afecto Positivo -atieg

GRUPO
EXPERIMENTAL

4.71 (2.24)
5.50 (1.72)
5.47 (2.31)
6.29 (1.35)
4.76 (2.07)
5.29 (1.66)
66 (1.47)
45 (.92)
66 (1.12)
16 (.44)
13 (.34)
13 (.34)
1.07 (1.38)
1.05 (1.37)
34 (74)
.05 (.22)
14.95 (5.20)
17.08 (3.57)
1.45 (2.45)
.74 (1.03)
27.33 (6.28)
29.89 (5.80)

F1 p1

2.62

3.10

1.98

2.63

8.93

1.36

.93

.24

3.78

6.56

2.603

F2 p2
A1 81.9.16
.08.10 | .08
16 41031
.1100 .96
.001x32 | .25
.25 .36L | .25
.34 .68.41
.62 6.301*
.06 2.91
.01 .00
A1 2.41

65



Pequefio deseo 66 Covadonga Chaves Vélez

Emociones positivas y negativas

18

16 /I

14 /""”'—. 4—Em. Pos. - Control

12

10 —ll—Em. Pos. -
Experimental

8
Em. Neg. - Control

6

4 )(-\ ==Fm. Neg. -

2 \x Experimental

0]

Pre-deseo Post-deseo

Figura 14: Puntuaciones en Emociones positivaaggativas de ambos grupos, antes y

después del momento del deseo

Soledad

0,8
0,7 //
0,6 p—
0,5
0,4 +— Control
0,3 B =i Experimental
0,2 \
0,1 \\.

0]

Pre-deseo Post-deseo

Figura 15: Puntuaciones en soledad de ambos graptes y después del momento del deseo
b. Satisfaccion vital
En cuanto a la Satisfaccién Vital por areas, emaoms que en comparacion con el grupo

control, el grupo experimental muestra puntuaciomés altas, siendo estos efectos de la
interaccion no significativos, [F (1,64)= 3.85, @5] (ver tabla 8).
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En cuanto a la Satisfaccion Vital General, al compdas medias que obtuvieron los
participantes en la primera evaluacién con la gbwivgeron en la segunda evaluacion,
observamos que la puntuacion ha aumentado y quteexiiferencias significativas entre
ambos momentos de medida [F (1,64) = 10.16; p 2] .0@r tabla 8). Ademas, los efectos de
interaccion para la Satisfaccion Vital General fmesignificativos, [F (1,64)= 4.23, p=.04].

Es decir, en comparacion con el grupo control,nig®s del grupo experimental muestran
niveles significativamente mas altos de Satisfacdidal General tras el deseo (ver tabla 8 y
figura 16).

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL

Satisfaccion | PRE 141.89 145.68 186 | .67 3.85| .05

por areas (26.99) (19.37)

POST 138.68 150.23

(20.03) (16.17)

Satisfaccion | PRE 13.12 (4.16) | 14.08 (3.67) 10.1®0** | 4.23 | .04*

vital general| POST 13.59 (4.07)| 16.26 (3.87)

* p<0,05

** n<0,01

1. Efectos segln el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccion grupo * momento dduaaon

Tabla 8: Medias y desviacion tipica (entre paréisiepara Satisfaccion Vital General y por Areasghdo en
Cummins, 2004 y Huebner, 1997)

Satisfaccion con la Vida

18

16 e

14 / +— Control
__.. .

& =—fll— Experimental
12
10
Pre-deseo Post-deseo

Figura 16:Puntuaciones en Satisfaccion Vital General en nidwa ambos grupos, antes y
después del momento del deseo
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c. Bienestar psicoldgico
Con esta escala pretendemos evaluar el funciongmnen los seis componentes de
bienestar segun Carol Ryff (autoaceptacion, reteesocsignificativas, proposito en la vida,
autonomia, dominio del entorno y crecimiento pesforSi comparamos las medias que
obtuvieron los participantes en la primera evaliraaion la que obtuvieron en la segunda
evaluacion, observamos que ni el factor Tiempq1[B0) = 1.46; p = 0.23], ni la interaccién
Grupo x Tiempo, [F (1,60) = 0.40; p = 0.538] reardn significativos (ver tabla 9).

Medidas INTERVENCION ' GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL

Bienestar PRE 49.79 (7.64) | 51.47 (7.48) 146 .23 .40 53

psicoldgico

(basado en POST 50.25 (6.77) 52.97 (5.66)

Ryff)

1. Efectos segun el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccion grupo * momento déua@on
Tabla 9: Medias y desviaciones tipicas (entre fgasés) para Bienestar psicoldgico (escala basadaoeelo de Ryff)

d. Percepcion de beneficios

Teniendo en cuenta las diferencias entre ambos mosiéde medida, no observamos efectos
significativos en las puntuaciones de percepcidébateficios debidos al tiempo, [F (1,64) =
2.34; p = 0.13] (ver tabla 10). Tampoco es sigatfia la interaccion Grupo x Tiempo, [F
(1,64) =1.94; p = 0.17] (ver tabla 10).

Medidas INTERVENCION = GRUPO GRUPO Fi1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL
Percepcion de PRE 29.90 (8.18) 30.86 (7.90) 234 .13 194 .1,

beneficios (BFSC)
POST 30.00 (7.90) 32.91 (7.42)

1. Efectos segln el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccion grupo * momento déuaa@dn

Tabla 10:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesi®syltados de la interaccién grupo * momento de deegara la
medida de Percepcion de Beneficios (Phipps, 2007)

e. Optimismo y pesimismo
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Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL

Optimismo PRE 20.78 (4.53)] 22.63 (3.43) 8.22 .002.53 | .12
POST 21.25 (4.09)| 24.27 (2.73)

Pesimismo PRE 8.24 (5.11) 6.73 (4.72) 463 .032.03 | .16
POST 7.91 (5.65) 5.09 (4.49)

* p<0,05

** n<0,01

1. Efectos segln el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccion grupo * momento
Tabla 11:Medias y desviaciones tipicas (entre paréntesig@ptimismo y pesimismo, Youth Life Orientation Test,
(YLOT- Sydney, 2004)

En cuanto a la medida de optimismo, al comparamiedias que obtuvieron los participantes
en la primera evaluacién con la que obtuvieron @msdgunda evaluacion, los resultados
muestran un aumento significativo entre ambos meoosede medida, [F (1, 63) = 8.22;
p=.006] (ver tabla 11). Respecto a la medida dem&®o, si comparamos las medias que
obtuvieron los participantes entre la primera ységunda evaluacién, vemos también una
reduccion significativa en las puntuaciones eninb@ momentos de medida, [F (1, 64) =
4.63; p=.03] (tabla 11).

No encontramos efectos significativos en la intetatde los factores Momento de medida y
Grupo, ni para optimismo, [F(1,63)= 2.53, p=.12para pesimismo, [F(1, 64) = 2.03; p=.16].

f. Mundo Justo
Si comparamos las medias que obtuvieron los fjaatites en la primera evaluacion
con la que obtuvieron en la segunda evaluacioengontramos ningun cambio significativo
en ninguno de los grupos [F (1, 57) = 3.46; p 68]Qver tabla 12). La interaccion Grupo x
Tiempo de medida tampoco es significativa, [F {),5.00; p = 0.98]

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO Fi | p1 F. | pe
CONTROL | EXPERIMENTAL

Mundo Justo | PRE 26.56 (5.18)  30.44 (4.86) 3146 .07.00 | .98
POST 27.48(5.61) | 31.34 (4.97)

1. Efectos segln el momento de intervencion

2. Efectos de la interaccion grupo * momento

Tabla 12:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis$yltados de la interaccion grupo * momento de degara
la medida de Mundo Justo
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g. Fortalezas personales
Comparando las puntuaciones entre la primera ynskiegevaluaciéon, no encontramos ningun
cambio significativo en las escalas de esta vaiéthbla 13). Tampoco encontramos efectos

de la interaccion Grupo x Momento de medida panguma de estas variables (tabla 13).

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL

Perseverancia | PRE 10.03 (3.20) | 10.35 (3.54) 7.24 .27 72
(fortaleza) POST 10.08 (2.98)| 10.79 (3.99)

Vitalidad PRE 16.91 (4.83)| 18.06 (3.79) 243 12  1.94

(fortaleza) POST 16.97 (4.28)| 19.08 (3.54)

Gratitud PRE 19.56 (2.81)| 20.72 (3.11) 1.89 .17  3.37

(fortaleza) POST 19.41 (2.94)| 21.75 (2.12)

Amor PRE 16.20 (2.57) | 17.09 (2.36) 264 .11 41

(fortaleza) POST 16.47 (2.84)| 17.69 (1.84)

Aprendizaje PRE 11.53 (3.12) | 12.67 (2.76) .02 .90 57

(fortaleza) POST 11.32 (2.76)| 12.82 (2.56)

1. Efectos segln el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccion grupo * momento déuaa@dn

2

)

A7

.07

.53

45

Tabla 13:Medias y desviaciones tipicas (entre paréntesigHortalezas personales, evaluado con Values in Actig

Inventory of Caracter Strenghts for Youth (N. Pai®. Peterson, 2005)

h. Calidad de Vida
Esta escala consta de dos partes: Calidad de Velzer@l y Calidad de Vida en la
Enfermedad. Realizamos comparaciones por escalshgscalas (funcionamiento fisico,
social, escolar, emocional, dolor, ansiedad arggtocedimientos y tratamientos, apariencia
fisica, etc.). Si comparamos las medias que obtomi los participantes en la primera
evaluacion con la que obtuvieron en la segundauavaln, observamos que la puntuacion ha
aumentado [Calidad de Vida General, F(1,68)=5.5902y y Calidad de Vida en la
Enfermedad, F(1,68)= 7.46, p=.008] y que existeerelcias significativas entre ambos
momentos de medida tanto para el grupo experimeotab para el grupo control en los

siguientes indices de Calidad de Vida:

- Funcionamiento emocional: encontramos una meja@tia @nbos grupos en cuanto a

emociones como miedo, tristeza o enfado, F (17708.11; p<.001.

- Escala de relaciones personales: encontramos rgmeato en ambos grupos en
cuanto a las puntuaciones en relaciones interpalesoon sus iguales, F (1, 70) =
7.40; p=.008.
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Funcionamiento escolar. ambos grupos mejoran emt@@asu funcionamiento
escolar, F (1,70) =4.94, p=.03

- Escala de dolor: Encontramos mejorias en ambo®grelp cuanto a los sintomas de
dolor, F(1, 69)= 4.32, p=.041

- Escala de apariencia fisica: Encontramos camlmisisiyios en cuanto a la apariencia
fisica de ambos grupos, [F(1,69) = 6.62; p =.012]

- Escala de comunicacién: Ambos grupos muestran @jaria significativa en cuanto

al nivel de comunicacién sobre su enfermedad, L= 6.25, p=.015

Por ultimo, no se observan efectos en la interadGipo x Tiempo para ninguna de estas

escalas (ver tabla 14).

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO Fi | p1 F. | p2

CONTROL EXPERIMENTAL

Calidad de vida PRE 60.45 (17.76) 64.71 (15.73) 559 .02* .24 1€

(general) POST 62.88 (16.29) 68.43 (14.53)

Calidad de vida PRE 76.62 (18.82) 78.94 (13.60) 745 .00~ 2.19 .1

(enfermedad) POST 77.84 (19.46) 83.05 (16.20)

* p<0,05

** n<0,01

1. Efectos segun el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccion grupo * momento ddua@on

Tabla 14:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis}yltados de la interaccion grupo * momento de degara las
medidas de Calidad de Vida, evaluado con Escal@al&lad Pediatrica de Vida (PedsQoL- James W. \/&2004)

I. Clima Familiar
Cuando comparamos las medias de los sujetos emnirteerp evaluacion con la que
obtuvieron en la segunda evaluacion, no encontramm@gin cambio significativo, F (1,
58)=.42, p=.52. Tampoco se observan efectos dexati®n Grupo x Tiempo, F (1, 58)=.29,
p=.59. (Ver tabla 15)

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO Fi |pr [ |p
CONTROL | EXPERIMENTAL

Clima familiar | PRE 17.00 (3.62)] 17.76 (3.12) 44 25 29 | .59
POST 16.61 (3.61)| 17.72 (3.11)

1. Efectos segln el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccién grupo * momento

Tabla 15: Medias y desviaciones tipicas (entrentasés) para Clima Familiar, medido con escaladeasa Clima Socia
(Moos, 1979)
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j. Sintomatologia depresiva
Tomando como referencia el momento de evaluacidbogrdramos que la puntuacién ha
disminuido y que existen diferencias significativeagtre ambos momentos de medida. Sin
embargo, estas diferencias son tanto para el geyperimental como para el grupo control
[F(1,59) = 8.14 p = .006] (ver tabla 16).

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL
Sintomatologia PRE 5.44 (4.95) 4.00 (5.46) 8.15 .00* .75 .39
depresiva (CESD-7) POST 3.94 (4.21) 1.53 (3.16)
* p<0,05

1. Efectos segun el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccién grupo * momento
Tabla 16: Medias, desviaciones tipicas (entre pasé) y resultados de la interaccion grupo * mamele la
evaluacién para sintomatologia depresiva, evaleadda escal&enter for Epidemiologic Studies—
Depression Scale (CESD - Santor y Coyne, 2007)

k. Informe de los nifios en la evaluacion post-deseo
En la evaluacion post, el 54% de los nifios del gexperimental refieren encontrar alguna
mejoria en su estado de salud frente al 32% debgrantrol (Tabla 17).

Grupo al que se le asigna Total

Control Experimental

Comparando tu estado de 17 (68%) 16 (46%) 33
salud en las ultimas 3 Esté igual

semanas, tu estado de —

salud... Esta mejor| 8 (32% 19 (54%) 27
Total 25 35 60

(100%) (100%)

Tabla 17: Cambios en el estado de salud segun grupo
No existen diferencias estadisticamente signifreatentre ambos grupo¥?[ (1, n=60) =
2.93,p=.09]. Algunos de esos cambios informados por los nstws
- Estoy menos cansado, menos mareado
- No tuve que ingresar en la Ultima revision
- Estoy menos irritable que antes
- Tuve neumonia pero me recupereé sin problema

- Defensas mas altas
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Grupo al que se le asigna Total

Control Experimental

¢,Ha aumentado tu espiritu No 7 (28%) 4 (11%) 11
de lucha con la enfermed

- - g

en las dltimas 3 semanas? > 18 (72%) 31 (89%) 49

Total o5 35 50
(100%) (100%)

Tabla 18. Espiritu de lucha de los nifios por grupos

El 89% del grupo experimental informa que en lagmals 3 semanas ha aumentado su
espiritu de lucha ante la enfermedad, frente al @2Pgrupo control. Estas diferencias no son
significativas 2 (1, n=33) = 2.67p=.10]. El 81% de los nifios del grupo experimental
informan que el deseo fue completamente sorpresa ellos. En cuanto al ajuste de
expectativas, el 47% informa que el deseo se &jasdalo que esperaban; el 53% restante
informan que el deseo las superd. Ningun partitgaefirio sentirse decepcionado con su
deseo. El 94% de los participantes informaron dueeseo les sirvio para olvidarse por un
momento de la enfermedad y el 94% revela que elodes ayudd a olvidarse del hospital. El
2% refiere haber recordado el deseo “a veces”,%80@iere haberlo recordado “muchas
veces” y el 66,7%, “casi siempre”. El 97% refieree gl deseo les ayuda a animarse en los
malos momentos de la enfermedad.

En una escala de 0 a 10, la media en la intensighddeseo de los nifios del grupo
experimental es de 9. En esa misma escala, la debgrado en que los nifios esperaban ese
deseo era de 9 y la media del grado en que el é@saja con sus intereses y motivaciones es

igualmente de 9.

2. Evaluacion de los padres

a) Afecto positivo y negativo
En primer lugar, tomando el conjunto total de jggréintes, encontramos que las emociones
positivas presentan puntuaciones significativamerés altas que las emociones negativas en

las tres evaluaciones:
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Antes del deseo [t (35) =7.29; p<0.001],
Dia del deseo [t(14)=-16.52, p<0.001],

Después del deseo [t (33) = 7.76; p <0.001]

Emociones Positivas y Negativas -

Padres
16
14
12
10 B Emociones positivas
8
6 B Emociones negativas
4
2
0

Pre-deseo Dia del deseo  Post-deseo

Figura 17: Predominio de las emociones positivagneibos momentos de evaluacion

Dia del deseo

Al comparar las medidas pre-deseo, dia del degsastydeseo en el grupo experimental de
los padres, encontramos un incremento en la matBdamociones positivasn el dia del
deseo respecto a la medida previa, siendo esteniecito significativo [F (2, 26) = 9.08, p
=.001]. (Figura 18). Ademas, estas diferencias aetienen tres semanas después (figura 18).
Mas concretamente, también encontramos un aumigmidicativo para las puntuaciones de
vigor [F (2,12) = 6.18, p =.014hienestarF(2,26)= 15.77, p<0.001¢alma[F(2, 26) = 5,80
p=0.008], gratitud [F(2, 12) = 4.78, p =.03] wtras emociones positivgd$(2,26)= 2.93,
p=.07]. En cuanto al nivel general @@mnociones negativasno encontramos diferencias
significativas [F (2,12) = 2.03, p=.17], aunque,nc@tamente, existe una reduccién
significativa en las puntuaciones depresion[F(2,26) = 4.43, p=0.02fatiga [F (2, 26) =
10.50, p < .01] woledadF(2,26) = 2.77, p=.08]. (Tabla 19 y figura 19).
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Pre —deseo Dia del Post-deseo Diferencias F
(1) Deseo €)) entre
(2) medidas
Vigor 3.29 (1.90) 5.57(1.70) 3.85(1.74) 1-2; 2-3 6.18 01*.
Bienestar 3.79 (1.53) 6.85(1.09) 4.79(1.85) 1-2; 2-3 15.77 .00**
Calma 3.57(1.82) 5.57(1.82) 4.42(1.82) 1-2 5.80 .008**
Depresion  1.35(1.49) .21 (.58) 1.14 (1.35) 4.43 .02*
Ansiedad 1.07(1.89) .21 (.57) .93 (1.68) 1.18 .34
Hostilidad .71 (1.64) 0.00 (.00) .14 (.53) 1.67 .28
Fatiga 2.71(1.98) .64(1.01) 2.5(1.51) 1-2; 2-3 10.50 0**0
Soledad 71 (1.4) .00 (.00) 0.64 (.15) 2.77 .08
Gratitud 3.00(1.11) 3.64(.63) 3.71(.46) 1-3 4.78 .03*
Emociones 10.64 (4.34) 15.71 13.07 (4.66) 1-2 9.08 .001**
positivas (3.38)
Emociones 3.14 (4.80) .42 (.75) 2.21 (3.26) 2.03 A7
negativas
Otras 24.35 (8.12) 28.07 28.07 (5.84) 2.93 .07
emociones (7.15)
positivas
*p<0,05

**p<0.01 (ajuste Bonferroni)

Tabla 19: Evolucion del afecto positivo y negatéroel grupo experimental, medido con la

Escala de Afecto Positivo y Negativo (Cohen, 2006)

18

16

14

12

10

o N B Oy

Emociones Positivas y Negativas -Padres
/ \
=—4—Emociones Positivas
=fli—Emociones Negativas
‘\v_.
Pre-deseo Dia del deseo Pos-deseo

Figura 18. Evolucion de las emociones positivasgativas del grupo experimental en

diferentes momentos de evaluacion.
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Emociones segun el momento de evaluacion
16
14
12
10
8
6 B Pre-deseo
4 B Dia del deseo
2
| l [ W u !Jl Post-deseo
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Figura 19. Emociones del grupo experimental erralifies momentos de evaluacion.

Comparaciones pre-post

En comparacién con los padres del grupo contrslpbaires del grupo experimental muestran
un aumento significativo de l&mociones positivad- (1,31)= 8.32, p <.01)], tres semanas
después del deseo (Figura 18). Concretamentegaxist interaccion significativa entre los
factores Grupo y Momento de medida para las pumnes deCalmal[F (1,32)= 5.84, p
<.01)], Bienestar[F (1,31)= 9.68, p <.01)]Gratitud F (1,32) = 11.04, p=.002 @tras
emociones positivg§ (1,31)= 10.62, p <.01)] (Tabla 20).
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Emociones positivas y negativas - Padres
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=& Emociones positivas -
Grupo control
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Grupo control
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Grupo experimental

Figura 20: Puntuaciones &mociones positivas y negativés ambos grupos, antes y
después del momento del deseo

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F P
CONTROL EXPERIMENTAL

PRE 3.62(1.86) | 3.28(1.78) 1.46 .24
Vigor (EP) POST 3.62 (1.75) | 3.78 (1.73)

PRE 3.81(1.87) | 3.77 (1.51) 5.84 .02%
Bienestar (EP) POST 3.44 (1.63) 4.94 (1.86)

PRE 4.07 (1.91) | 3.67 (1.45) 9.68 .00%*
Calma (EP) POST 3.20 (1.65) | 4.44 (1.54)

PRE 1.75 (1.80) | 1.22(1.39) 64| .43
Depresion (EN) POST 2.00 (2.03) 1.00 (1.23)

PRE 1.06 (1.06) | .89 (1.71) 17| .68
Ansiedad (EN) POST 1.06 (1.61) | .07 (1.52)

PRE .25 (.45) .55 (1.46) 2.02 .16
Hostilidad (EN) POST .44 (1.03) .22 (.65)

PRE 2.50(1.36) | 2.50 (1.92) 77 .39
Fatiga (EN) POST 2.94 (1.91) | 2.39(1.54)

PRE .25 (.58) .56 (1.29) .23 .64
Soledad (EN) POST .37 (1.02) .50 (1.04)

PRE 3.06 (.44) 3.00 (.97) 11.0400**
Gratitud (EP) POST 2.62 (1.14) 3.67 (.48)

PRE 11.60 (5.26) | 10.72 (4.09) 8.76 .007*
Emociones positivas | POST 10.20 (4.23)| 13.17 (4.27)

(EP)

PRE 3.06 (2.77) 2.67 (4.31) .96 .33

Emociones negativas| PRE 3.50 (4.45) 1.94 (2.92)
(EN)

PRE 24.81 (4.66) | 24.22 (7.15) 10.6D0**

Otras emociones POST 23.75 (5.76)| 28.16 (5.48)
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positivas
PRE 0.33 (.58) 1.20 (.84) .56 A48
Percepcion de fatiga POST 1.33 (1.53) 1.60 (.89)
en el nifo
Percepcion de PRE .00 (.00) .00 (.00) .56 48
soledad en el nifio | POST .00 (.00) .60 (1.34)
*p<0,05

**p<0.01 (ajuste Bonferroni)

Tabla 20:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis}yitados de la interaccién grupo * momento de
medida para la medida de Afecto Positivo — Negatwaluado con la Escala de Afecto Positivo y Negat
(Cohen, 2006)

b) Percepcion de beneficios
Si comparamos las medias que obtuvieron los pagrda primera evaluacion con la que
obtuvieron segunda medida tres semanas despuésconatramos un aumento significativo
en la Percepcion de beneficiode los padres. Sin embargo, encontramos un aumento
significativo en la percepcion de los padres dekioniento personal de los nifios en la
segunda evaluacion, [F (1,33)=6.76, p=.01].
Observamos que los efectos de la interaccion Gxufiempo no son significativos (ver tabla
21). Tampoco se observan diferencias significatbeggin grupo en cuanto a la percepcion de

los padres del crecimiento personal de su hijodraeseo (ver tabla 19).

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL
Percepcion de PRE 28.94 (7.52) | 31.16 (5.82) 3.10 .08 271 .1:
beneficios POST 29.00 (7.38)| 32.94 (4.63)
Percepcion de PRE 26.33 (7.82) | 29.38 (4.56) 6.76 .0l* 2.67 .11
beneficios en el nifio POST 27.06 (8.00)| 32.56 (4.93)

(segun padres)
*p<0,05 (ajuste Bonferroni)

1. Efectos segln el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccién grupo * momento

Tabla 21: Medias, desviaciones tipicas (entremesés) y efectos de la interaccién grupo * momelg@valuacion para
percepcion de beneficios en padres, evaluado cescla Benefit Finding (Phipps, 2007)

c) Optimismo
Al comparar las puntuaciones de los padres enihaepa evaluacion con las de la segunda
evaluacion, no encontramos diferencias signifieativen las medias de optimismo. La

interaccion entre Grupo x Tiempo de medida tam@scsignificativa (ver tabla 22).
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Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO Fi | pt |F2 | pe
CONTROL | EXPERIMENTAL

Optimismo (LOT) PRE 20.26 (3.17)  18.33 (4.45) 33 571 | 3.04 | .09
POST 19.73 (4.00)| 19.38 (3.43)

1. Efectos segln el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccion grupo * momento

Tabla 22: Medias, desviaciones tipicas (entre pasés) y efectos de la interaccion grupo * momelg@valuacion para
percepcién de beneficios en padres, evaluado cescha Life Orientation TefitOT — Scheier, Carver y Bridges, 1994)

d) Reactividad ante el tratamiento
Al comparar las puntuaciones de los padres entrgritaera evaluacion y la segunda
evaluacion, no encontramos diferencias signifieativen las medias respecto a la
sintomatologia fisica, psicolégica o de funcionartoeLa interaccion entre Grupo x Tiempo

de medida tampoco es significativa (ver tabla 23).

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL

Sintomas fisicos PRE 2.83(1.42) 2.84 (1.95) 20 5 .6.20 .65
POST 2.83 (1.65) 2.61 (1.94)

Sintomas psicolégicos PRE 1.50 (.98) 1.75 (1.14) 6 .3.55 | .88 | .35
POST 1.56 (1.19) | 1.50 (1.09)

Sintomas de PRE 1.05 (.64) 1.08 (.66) .83 37 205 .16

funcionamiento POST 1.11 (.47) .83 (.71)

1. Efectos segln el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccién grupo * momento

Tabla 23: Medias, desviaciones tipicas (entre pasés) y efectos de la interaccion grupo * momelg@valuacion para
Reactividad ante el tratamiento en padres

e) Mundo Justo
Al comparar las puntuaciones de los padres entrpritaera evaluacion y la segunda
evaluacion, no encontramos diferencias signifieatign las puntuaciones Geeencias en un
Mundo Justqver tabla 24). Sin embargo, en comparacion camuglo control, los padres del
grupo experimental muestran puntuaciones signifi@atente mas altas en sus Creencias

sobre Mundo Justo tres semanas después del defe®[l =5.46, p<.05] (figura 21).
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Creencias en Mundo Justo - Padres
29
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27 /
26 .'/
25 *~ —
24
23

Pre-deseo Post-deseo
=—4—Control =—=Experimental

Figura 21. Puntuaciones en Mundo Justo de ambpegrantes y después del momento del

deseo
Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL
Mundo Justo PRE 25.25 (4.28 26.18 (4.31) .85 .168.46 | .03*
POST 24.93 (4.31)| 28.12 (4.16)

*p<0,05 (ajuste Bonferroni)

1. Efectos segun el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccién grupo * momento

Tabla 24: Medias, desviaciones tipicas (entre pesés) y efectos de la interaccion grupo * mometg@valuacion para

Mundo Justo en padres

f) Fortalezas personales

Tomando las fortalezas en general, observamos @usuhtuacion ha aumentado en la

segunda evaluacion y que existen diferencias sigtifas entre ambos momentos de medida

tanto para el grupo experimental como para el gogmirol [F (1, 29) = 6.07; p = 0.02]. Més

particularmente, también encontramos un increm@at@ ambos grupos evitalidad [F
(1,31)= 5.06; p =0.03]Gratitud [F (1,31) = 5.73; p = 0.02]. No encontramos interanes

significativas en estas medidas para Grupo x Tiefwpotabla 25).
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Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL
Perseverancia | PRE 29.31 (6.81) | 30.00 (6.21) 200 .17 A7
(fortaleza) POST 30.00 (6.15)| 31.25 (4.18)
Vitalidad PRE 26.50 (5.39)| 27.23(6.34) 5,06 .03* 1.50
(fortaleza) POST 27.12 (4.13)| 29.35 (6.82)
Gratitud PRE 29.81 (6.41)| 30.82(6.51) 573 .02* 1.75
(fortaleza) POST 30.63 (5.46)| 33.64 (5.15)
Amor PRE 29.80 (6.65) | 30.58 (6.31) 1.57 .22 A7
(fortaleza) POST 31.20 (5.95)| 31.29 (5.36)
Aprendizaje PRE 25.18 (5.61) | 23.29 (8.06) .90 .35 2.78
(fortaleza) POST 24.75 (5.87)| 24.88 (7.68)
PRE 140.80 141.25 6.07 | .02* | 1.08 | .31
Fortalezas (26.50) (28.91)
POST 144.40 150.12
(22.47) (23.89)

*p<0,05 (ajuste Bonferroni)

F1. Efectos segun el momento de intervencion
F2. Efectos de la interaccién grupo * momento

.68

.10

Tabla 25: Medias y desviaciones tipicas (entrentasés) para Fortalezas en los padres, evaluadta@stald/alues in

Action Inventory of Caracter Strenghts (N. Park.yP@&terson, 2005)

g) Calidad de vida
Tomando los indicadores dzalidad de Vida en Generalemos una mejora significativa en
la percepcion de los padres sobre la calidad de dedsus hijos tres semanas despues, [F (1,
31) = 4.50; p = 0.04].

Por otra parte, no encontramos cambios en el timnga medid&alidad de Vida especifica
de la enfermedadl comparar la primera y la segunda evaluacionr (dbla 24). Sin
embargo, al comparar las medias particulares, wisers una mejora en las puntuaciones en
ambos grupos para las subescalassiado emociondF (1, 33) = 4.49; p = 0.044nsiedad
ante procedimientof~ (1, 34) = 6.30; p = 0.02] gnsiedad ante tratamientds (1, 33) =
5.13; p=0.03].

En cuanto a la interaccion Grupo x Momento de deedio existen diferencias significativas
entre grupos ni para calidad de vida general na palidad de vida especifica de la
enfermedad (ver tabla 26 y Figura 22).
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Figura 22. Puntuaciones en Calidad de Vida de amghgms, antes y después del momento

del deseo
Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL
PRE 55.56 (13.56) 53.47 (13.60) 450 .04* 0.88
Calidad de vida | POST 55.62 (12.17) 58.82 (18.52)
(general)
PRE 73.58 (14.34) 76.00 (18.22) 413 .05 1.13
Calidad de vida | POST 76.11 (13.28) 84.06 (14.07)
(enfermedad)
*p<0,05

.30

**p<0.01 (ajuste Bonferroni)

Tabla 26: Medias y desviaciones tipicas (entrentasés) para Calidad de vida en los padres, medidda Escalae
Calidad Pediatrica de Vida (PedsQoL- James W. \&804)

h) Clima familiar

Al comparar las puntuaciones de los padres enihaepa evaluacion con las de la segunda

evaluacion, no encontramos diferencias signifieatipor el tiempo de evaluacion [F (1, 20) =

0.00; p = 0.93]. No encontramos interacciones Sativas en estas medidas para Grupo x

Tiempo (ver tabla 27).

INTERVENCION

Medidas GRUPO GRUPO F1 p1 F: p2
CONTROL EXPERIMENTAL
PRE 19.00 (2.40)| 17.53 (3.66) 13 T2 1.18 .z
Clima familiar POST 18.71 (1.31)| 18.12 (3.98)

1. Efectos segun el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccién grupo * momento

Tabla 27: Medias, desviaciones tipicas (entreresés) y fectos de la interaccion grupo * mometeo

evaluacion para Clima Familiar en padres

i) Psicopatologia general
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Si comparamos las puntuaciones de los padresmimara evaluaciéon con las de la segunda
evaluacion, no observamos cambios en ninguno deddss grupos (ver tabla 26). No
encontramos interacciones significativas en estadidas para Grupo x Tiempo (ver tabla
28).

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL
CBCL_Internalizante | PRE 17.11 (10.55) 20.72 (12.79) .44 51 .20 .66
POST 15.22 (6.89)| 20.36 (11.82)
PRE 16.45 (8.97) | 21.23 (13.06) 3.00 .09 .11 .7
CBCL_Externalizante, POST 12.91 (5.77)| 18.84 (13.77)

1. Efectos segln el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccion grupo * momento
Tabla 28: Medias, desviaciones tipicas (entre pasés) y efectos de la interaccion grupo * mometg@valuacién para
psicopatologia, evaluado con CBQTh(ld Behavior Checklist, Achenbach y Eldelbrog3

j) Informe de los padres en la evaluacion post-deseo
El 61% de los padres del grupo experimental hacilgdo una mejoria del estado de salud de

sus hijos en las ultimas 3 semanas, frente al 35%dpadres del grupo control.

Grupo al que se le asigna Total
Control Experimental
Comparando la Esta peor 1 (7%) 0 2
salud de su hijo en| Esta4 igual 8 (57%) 5 (38%) 14
las dltimas 3 Esta mejor
semanas, su estad 5 (35%) 8 (61%) 13
de salud...
Total 14 13 27

Tabla 29: Estado de salud informado por los paoloegrupos.
No existen diferencias estadisticamente signifreatentre ambos grupo®[ (2, n=27)
=2.35,p=0.37]. Algunos de esos cambios informados por los [ase:
- Esta menos triste
- Esta haciendo mas ejercicio, juega al futbol
- Se recuperé de otra patologia (heridas de pieinoaia,..)

- Tocar el piano le sirve de estimulacién
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El 85% de los padres del grupo experimental informe haber aumentado su

espiritud de lucha con la enfermedad de sus higgsel deseo frente al 77% del grupo

control.

Grupo al que se le asigna Total
Control Experimental

En las ultimas 3 NO

semanas, ¢ha 3 (23%) 2 (15%) 5

aumentado su Si

espiritu de lucha

con la enfermedad 10 (77%) 11 (85%) 21

de su hijo?

Total 13 13 56

Tabla 30: Espiritu de lucha de los padres por ggupo
No existen diferencias estadisticamente signifreatentre ambos grupo¥?[ (1, n=26) =.25,
p=.62.
Por otra parte, el 85 % de los padres del gruperaxental informan de haber incrementado
su espiritu de lucha con la enfermedad de sus el deseo frente al 70% del grupo

control.

Grupo al que se le asigna Total
Control Experimental

En las dltimas 3 NO

semanas, ¢ha 4 (30%) 2 (15%) 6

percibido que su | gj

hijo tenga mayor

espiritu de lucha 9 (70%) 11 (85%) 20

con la enfermedad”

Total 13 13 26

Tabla 31: Espiritu de lucha de los nifios informpdolos padres segun grupo

No existen diferencias estadisticamente signifreatentre ambos grupo¥?[ (1, n=26)
=0.87,p=.35).

El 100% de los padres creen que el deseo les ids@ara olvidar por un momento la
enfermedad de sus hijos, para olvidarse por un mttel hospital y para animarse en los
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malos momentos. El 23% informa que ha recordadesto “a veces”, el 38.5% “muchas
veces”, y el 38.5% “casi siempre”.

En una escala de 0 a 10, la media del grado etoguysadres creen que el deseo
encaja con las necesidades, intereses o aficienggshijos es de 9.38 (DT=.87). Asimismo,
piensan que el deseo puede ser estimulo para niliesiases 0 motivaciones en sus hijos con
una media de 9.23 (DT=1.01).

3. Evaluacion de las madres
a) Afecto positivo y negativo
En primer lugar, tomando el conjunto total de jpg#ntes, encontramos que las
emociones positivas presentan puntuaciones sigtifaamente mas altas que las

emociones negativas en las tres evaluaciones:
Antes del deseo [t (82) =7.76; p<0.001],
Dia del deseo [t(37)=-13.89, p<0.001],

Después del deseo [t (81) = 9.52; p <0.001]

Emociones Positivas y Negativas - Madres

16

14

12 -

10 B Emociones Positvas
2 B Emociones Negativas
4
2
0]

Pre-deseo Dia del deseo Post-deseo

Figura 23: Predominio de las emociones positivagneibos momentos de evaluacion
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Dia del deseo

Al comparar las medidas pre-deseo, dia del degwastydeseo en el grupo experimental de

las madres, encontramos un incremento en la mettidanociones positivasn el dia del

deseo respecto a la medida previa, siendo estemeato significativo [F (2, 70) = 27.66, p

<.001]. (Figura 24). Ademas, observamos como lasc@mes positivas siguen presentando

niveles mas altos en la medida post de manerdfisaghia (Tabla 32)Mas concretamente,

encontramos un aumento significativo para las @mommes todas las subescalas de estilo
emocional positivazigor [F(2,70) = 30.47, p <0.001pienestar F(2,70) = 48.70, p<0.001]
(Figura 25),gratitud [F(2, 70) = 15.48, p <.001kalma[F(2,34) = 14.22 p <0.001] (Figura
25), Otras emociones positivgs(2, 70) = 25.09, p<.001] (Figura 25). En cuantdas
Emociones negativasi comparamos las medidas pre-deseo, dia debdegmst deseo,

encontramos una reduccion significativa de las émnes negativas en el dia del deseo

respecto a la medida previa [F (2,70) = 28,13,0843]. En concreto, observamos en el dia del
deseo un descenso significativodapresion[F(2,34) =17.38, p<0.001hostilidad[F (2,34)
= 3.56, p <.05] yatiga[F(2,70) = 9.05, p<0.001] (Figura 25).

Medidas Pre — deseo Dia del Post-deseo  Diferencias F
Deseo entre
medidas
Vigor 3.02(1.81) 5.92(1.91) 4.25(1.64) 1-2;2-3; 1-3 430. .000**
Bienestar 3.42 (1.79) 6.61(1.73) 4.77 (1.72) 1-2; 2-3; 148.70 .000**
3
Calma 3.50(1.56) 5.41(2.16) 4.28 (1.52) 1-2; 2-3; 114.22 .000**
3
Depresion  1.66 (1.63) .47 (1.15) 1.25 (1.25) 1-2; 2-3 17.38 000**
Ansiedad 1.02 (1.3) .69 (1.30) 0.83 (1.03) 1.41 .07
Hostilidad .61 (1.02) .94 (1.58) .30 (.52) 3.56 .04*
Fatiga 2.86(1.88) 1.53(1.68) 2.33(1.66) 1-2; 2-3 9.05 000**
Soledad .69 (1.06) .25 (.93) .69 (1.23) 2.59 .08
Gratitud 2.89 (1.03) 3.77(.72) 3.44 (.77) 1-2; 1-3 15.48 0010
Emociones 9.94 (4.50) 15.55 13.30 (4.00) 1-2;2-3;1- 22.66 .000**
positivas (4.14) 3
Emociones 3.30(3.36) 2.11 (2.60) 2.39 (2.57) 28.13 .043*
negativas
Otras 23.91 (5.83) 31.91 27.8 (4.83) 1-2;1-3 25.09 .000**
emociones (5.52)
positivas
*p<0,05
**p<0.01

Tabla 32: Evolucion del afecto positivo y negatimedido con la Escala de Afecto Positivo y
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Negativo (Cohen, 2006) en el grupo experimental

Emociones positivas y negativas - Madres
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Figura 24. Evolucion de los estilos emocionalesydebo experimental en diferentes
momentos de evaluacion.

Emociones Positivas y Negativas - Madres

16
14
12

M Pre-deseo

M Diadel deseo

O N B oo

Post-deseo

L 3 2 N O 2 O > ) ]
& £ € FFFE L
NN R A R SO -
<'b\6 QQ,Q v_(\ ‘2‘0 o [€) QO %e’
AN
RN
< O
S O
& ((\0
L

Figura 25. Emociones del grupo experimental erralifies momentos de evaluacion.

Comparaciones pre-post

Si comparamos las puntuaciones en la primera asidlu con las puntuaciones en la
segunda evaluacion, observamos que los sujetosgrdglo experimental presentan un
incremento en las puntuaciones de la esealaciones positivages semanas después del

deseo en comparacion con el grupo control, siestis @liferencias significativas, [F (1,78)=
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8.68, p <.01]. (Ver tabla 33 y figura 26). Los asiél post hoc muestran que existe una
interaccion significativa entre los factores grypmomento de medida para las puntuaciones
devigor [F (1,78)= 5.32, p =.02hienestarF (1,78)= 7.65, p <.01kalmal[F (1,78)= 6.52, p
<.01], gratitud [F (1,78)= 12.85, p <.01ptras emociones positivgs (1,78)= 11.07, p <.01].
Por otra parte, en comparacion con las madres mglogcontrol, las madres de grupo
experimental informan de mentatiga en sus hijos 3 semanas después de pasar porel des

[F (1,78)=8.21, p =.01].

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO P
CONTROL EXPERIMENTAL
PRE 2.72 (1.72) | 3.07 (1.82) 5.32 .02
Vigor (EP) POST 2.82 (1.71) 4.15 (1.70)
PRE 3.32(1.74) | 3.35(1.80) 7.65 .00’
Bienestar (EP) POST 3.60 (1.78) 4.62 (1.76)
PRE 3.42 (1.88) | 3.45(1.60) 6.52 .01
Calma (EP) POST 3.27 (1.73) | 4.17 (1.60)
PRE 1.75(1.75) | 1.77 (1.62) 3.36 .07
Depresion (EN) POST 2.02 (2.03) 1.42 (1.43)
PRE 1.62 (1.86) | 1.22 (1.47) 00 1
Ansiedad (EN) POST 1.37 (1.82) .97 (1.19)
PRE .60 (1.13) 72 (1.11) 1.69 .20
Hostilidad (EN) POST 52 (1.11) 40 (.71)
PRE 3.12(1.91) | 3.05(2.02) .00/ .95
Fatiga (EN) POST 2.92(2.08) | 2.52(1.77)
PRE 1.02 (1.33) | .72 (1.08) 55 .46
Soledad (EN) POST .82 (1.00) 72 (1.24)
PRE 3.08(1.07) | 2.83(1.11) 12.8500**
Gratitud (EP) POST 2.85 (.94) 3.42 (.78)
PRE 9.47 (4.75) | 9.87 (4.59) 8.68 .00’
Emociones positivas | POST 9.70 (4.67) 12.95 (4.27)
PRE 3.97 (4.07) | 3.72(3.62) 2.06 .16
Emociones negativas| POST 3.92 (4.48) 2.80 (3.13)
PRE 24.08 (7.80) 23.33(5.80) 11.000**
Otras emociones POST 23.28 (7.62)| 27.18 (5.32)
positivas
Percepcion de fatiga PRE .75 (1.16) 1.16 (1.47) 8.21 .01%
en el nifio POST 1.75 (1.67) .33 (.52)
Percepcion de PRE .00 (.00) .83 (2.04) 1.74 21
soledad en el nifio | POST .12 (.35) .00 (.00)
* p<0,05
** p<0.01 (ajuste Bonferroni)
Tabla 33:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis}yitados de la interacciéon grupo * momento de
medida para la medida de Afecto Positivo — Negatwaluado con la Escala de Afecto Positivo-Negativ
(Cohen, 2006)
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Emociones positivas y negativas - Madres
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Figura 26: Puntuaciones &mociones positivas y negativdes ambos grupos, antes y
después del momento del deseo

b) Percepcion de beneficios
Si comparamos las puntuaciones que obtuvieron éaes en la primera evaluacion con las
que obtuvieron en la segunda evaluacion, no obs@valiferencias significativas debidas al
paso de tiempo. Tampoco encontramos diferenciasfisagivas en la percepcién de las
madres del crecimiento personal de los nifios esedanda evaluacion (ver tabla 34 y figura
27).

Por otra parte, en comparacién con el grupo cantagl madres del grupo experimental
muestran mayores puntuaciones en Percepcion dédiend¢res semanas después del deseo,
[F (1, 76) = 4.28; p = 0.04] (tabla 34). Ademasmib&n encontramos diferencias
significativas en la interaccion Grupo x Tiempoamanto a la percepcion de las madres de

beneficios percibidos por los hijos, [F (1,76)=219).p <.01] (figura 28).
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Percepcion de beneficios - Madres
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Figura 27. Puntuaciones en Percepcion de benefiei@snbos grupos, antes y

después del momento del deseo

Percepcion de beneficios percibidos
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Figura 28. Puntuaciones Bercepcion de beneficien el nifiopara ambos grupos,

antes y después del momento del deseo

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO Fi | p1 | F p2
CONTROL | EXPERIMENTAL

Percepcion de PRE 31.92 (7.66)| 33.10 (4.85) 36 55 428 (
beneficios (BFSC) | POST 31.38 (8.11)| 34.12 (5.04)

Percepcion de PRE 28.97 (6.94)| 30.74 (5.70) 02 80 1023
beneficios en el nifio POST 27.53 (7.62)| 32.31 (5.36)

**p<0,01 (ajuste Bonferroni)

1. Efectos segln el momento de intervencion

2. Efectos de la interaccién grupo * momento

Tabla 34 Medias, desviaciones tipicas (entre paréntedisgtps de la interaccion grupo * momento de evafurapara percepci
de beneficios en madres, evaluado con la escalefiB&imding (Phipps, 2007)
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c) Optimismo
Al comparar las puntuaciones de las madres enin@epa evaluacion con las de la segunda
evaluacion, no encontramos diferencias signifieatientre las medias de optimismo. La

interaccion entre Grupo x Tiempo de medida tamp@scsignificativa (ver tabla 35).

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO Fr |pr |2 |pe
CONTROL | EXPERIMENTAL

Optimismo (LOT) PRE 19.17 (3.88)  18.43 (4.29) 21415 | 42 | 52
POST 19.45 (4.35)| 19.15 (4.19)

1. Efectos segun el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccién grupo * momento

Tabla 35: Medias, desviaciones tipicas (entre pesé) y efectos de la interaccion grupo * momelg@valuacion para
optimismo en madres, evaluado con la escala Lifen@ation Scale (LOTScheier, Carver y Bridges, 1994)

d) Reactividad ante el tratamiento
Al comparar las puntuaciones de las madres entrpritaera evaluacion y la segunda
evaluacion, encontramos diferencias significateadas medias respecto a la sintomatologia
psicolégica [F (1,72)= 6.77, p =.01] y de funcionento [F (1,72)= 4.58, p =.04] debidas al
paso del tiempo (ver tabla 20). La interaccién eerBrupo x Tiempo de medida no es

significativa (ver tabla 36).

Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL

Sintomas fisicos | PRE 3.29 (1.72) 2.82 (1.88) 2/323 .| .02 .89
POST 2.97 (1.89) 2.56 (2.17)

Sintomas PRE 1.60 (1.15) | 1.94 (1.25) 6.77 .01* .58  .4b

psicoldgicos POST 1.37 (1.14) 1.53 (1.16)

Sintomas de PRE 1.18 (.65) 1.25 (.76) 458 .04F .56 46

funcionamiento | POST 1.07 (.63) 1.03 (.78)

* p<0,05 (Ajuste Bonferroni)
F1. Efectos segun el momento de intervencion
F2. Efectos de la interaccion grupo * momento dewacion
Tabla 36: Medias y desviaciones tipicas (entrentaesés) para Reactividad ante los tratamientos

e) Mundo Justo
No encontramos cambios significativos para ningims grupos en esta variable (ver Tabla
37).
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Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL
Mundo Justo PRE 24.51 (5.51) 24.89 (4.97) 71 .08.47 | .07
POST 2454 (5.72)| 26.36 (4.70)

1. Efectos segln el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccion grupo * momento

Tabla 37: Medias, desviaciones tipicas (entre pasés) y efectos de la interaccion grupo * momelg@valuacion para
mundo justo en madres

f) Fortalezas personales

Tomando las fortalezas en general, observamos @usuhtuacion ha aumentado en la

segunda evaluacion y que existen diferencias sigtifas entre ambos momentos de medida

tanto para el grupo experimental como para el gogodrol [F (1, 72) = 8.71; p < 0.01]. Mas

particularmente, también encontramos un incrempeata ambos grupos &erseverancidF
(1,76)= 8.47; p <0.01}vitalidad [F (1,76)= 10.06; p <0.01Gratitud [F (1,76) = 8.95; p <

0.01]y Amor[F (1,76) = 4.64; p = 0.03].

Encontramos interacciones significativas en esta&slicas para Grupo x Tiempo. En

comparacion con el grupo control, las madres dgb@rexperimental muestran un aumento
significativo en fortalezas contratitud [F (1,76) = 4.01; p = 0.04] xmor[F (1,76) = 7.42;
p < 0.01] (figuras 29 y 38).

Amor - Madres

36
34 /
32

~ —*
30
28

Pre-deseo Post-deseo
=—4—Control =—=Experimental

Figura 29. Puntuaciones &moren el nifiopara ambos grupos, antes y después del

momento del deseo
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Gratitud - Madres
34
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Figura 30. Puntuaciones @ratitud en el nifiopara ambos grupos, antes y después del

momento del deseo

INTERVENCION

Medidas GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL
Perseverancia PRE 28.18 (6.47) | 30.38 (5.29) 8.47 .00 .35 5
(fortaleza) POST 29.05 (6.81)| 31.69 (5.24)
Vitalidad PRE 26.19 (6.16) | 27.55 (5.96) 10.0®00** | 1.19 | .28
(fortaleza) POST 26.94 (5.99), 29.10(6.34)
Gratitud PRE 31.23(6.29) | 32.22 (5.35) 895 .00 4.01 .0
(fortaleza) POST 31.66 (6.89)| 34.35 (4.63)
Amor PRE 30.63 (6.93) | 31.95 (5.06) 464 .03F 742 C
(fortaleza) POST 30.42 (7.13)| 33.75(4.77)
Aprendizaje PRE 25.21 (7.74)| 27.16 (6.69) .01 91 .05 &
(fortaleza) POST 25.27 (6.80)| 27.00 (7.19)
PRE 141.08 148.57 (23.03) 8.71 .00 1.78 .19
Fortalezas (26.53)
POST 143.55 155.13 (21.29)
(28.05)

*p<0,05 (ajuste Bonferroni)

1. Efectos segun el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccién grupo * momento

Tabla 38 Medias, desviaciones tipicas (entre paréntegifgctos de la interaccion grupo * momento de exan para fortalez
en madres, evaluado c¥falues in Action Inventory of Caracter StrenghtsYouth (N. Park y C. Peterson, 2005)

g) Calidad de vida
Tomando los indicadores déalidad de Vida en Generaho observamos una mejora
significativa en la percepcion de las madres stzboalidad de vida de sus hijos tres semanas

después. Sin embargo, al comparar las medias ylaris, observamos una mejora en las
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puntuaciones en ambos grupos para las subescaaudby ActividadF (1, 79) = 16.35; p
< 0.01],Funcionamiento en generft (1, 80) = 30.32; p < 0.01] Relaciones Socialdf (1,
80) = 5.05; p = 0.03].

Encontramos un incremento debido al tiempo en ldidaeCalidad de Vida especifica de la
enfermedadtabla 39)al comparar la primera y la segunda evaluaciorl[F4) = 10.58; p <
0.01]. Al analizar las subescalas especificas d@ramoos cambios edolor [F (1, 81) = 19.17;
p < 0.01],nauseadF (1, 80) = 6.76; p = 0.01llnsiedad ante procedimientfs (1, 80) =
22.71; p < 0.01]ansiedad ante tratamientds (1, 81) = 5.63; p=0.02] gomunicacionF (1,
79) = 4.63; p=0.03].

En cuanto a la interaccion Grupo x Momento de deedio existen diferencias significativas
entre grupos ni paraalidad de vida generahi paracalidad de vida especifica de la
enfermedadver tabla 39). Sin embargo, analizando las s@#@sespecificas, encontramos
que en comparacion con el grupo control, las madeisgrupo experimental perciben
cambios positivos en las escalas $alud y Actividad[F (1, 79) = 7.37; p < 0.01] y

Actividades escolard§ (1, 79) = 4.79; p < 0.01] (figura 31 y 32).

Salud y Actividades cotidianas - Madres

25

15 >
.,_
== Control
10 == Experimental
5
0
Pre-deseo Post-deseo

Figura 31: Puntuaciones en la subescala de Catiéa¥ida “Salud y actividad”

informada por las madres, para ambos grupos, grtespués del momento del deseo
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Figura 32: Puntuaciones en la subescala de Calieldtida “Actividades escolares”
informada por las madres, para ambos grupos, grtespués del momento del deseo

INTERVENCION

Medidas GRUPO GRUPO F1 p1 F2 p2
CONTROL EXPERIMENTAL
PRE 52.25 (12.83) 55.35 (12.26) 1.85 .18 329 .
Calidad de vida POST 51.41 (9.90)| 61.21 (14.58)
(general)
PRE 69.21 (17.13) 70.92 (18.55) 10/580* |2.44 | .12
Calidad de vida POST 71.36 (15.21) 77.07 (16.69)
(enfermedad)
PRE 14.05 (8.55) | 16.00 (6.21) 16.300** | 7.37 | .00**
Salud y actividad POST 14.75 (7.80)| 19.56 (6.66)
(Calidad de vida)
PRE 10.20 (5.38) | 11.04 (4.15) 2.12 .15 479 (
Actividades escolares POST 9.95 (6.17) 12.30 (3.77)
(Calidad de vida)

* p<0,05

1. Efectos segln el momento de intervencion
2. Efectos de la interaccion grupo * momento dduaaon

Tabla 39: Medias, desviaciones tipicas (entre pasés), efectos de la interaccion grupo * momemt@aluacién para
calidad de vida en madres, evaluado cdideala de Calidad Pediatrica de Vida (PedsQoL- Jaie Varni, 2004)

h) Clima familiar

No se observa ningun cambio en los grupos paravastible (ver Tabla 40)

INTERVENCION

Medidas GRUPO GRUPO F p
CONTROL EXPERIMENTAL
PRE 17.23 (3.54) | 17.47 (2.90) 69 .41
Clima familiar POST 17.05 (3.77)| 17.66 (3.01)

Tabla 40: Medias, desviaciones tipicas (entre pesés) y efectos de la interaccion grupo * mometeo

evaluacion para clima familiar en madres
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i) Psicopatologia general

Encontramos una reduccion significativa tanto gufactor internalizante [F (1, 76) = 10.66;
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p < 0.01] como externalizante [F (1, 76) = 10.865 0.01] de psicopatologia para ambos

grupos. Sin embargo, no observamos interacciomgsfisativas segun el grupo (ver tabla

41).
Medidas INTERVENCION | GRUPO GRUPO Fr pr |[F2 | p
CONTROL | EXPERIMENTAL
CBCL_Internaliza| PRE 23.05 (11.80) 27.71(14.89) | 10.660** | 2.47 | .13
nte POST 20.25 (13.48) 19.71 (11.81)
PRE 23.13(12.66) 22.00 (14.09) | 10.860** | .63 | .43
CBCL_Externaliz | POST 19.91 (12.76) 16.75 (13.08)
ante

** n<0,01
F1. Efectos segun el momento de intervencion
F2. Efectos de la interaccion grupo * momento deeacion

Tabla 41: Medias y desviaciones tipicas (entrentasés) para Psicopatologia informada por las nsathediante CBCL
(Child Behavior Checklist, Achenbach y Eldelbrod83

j) Informe de las madres en la evaluacion post-deseo
El 53% de las madres del grupo experimental rafibeber percibido algin cambio en el
estado de salud de su hijo en las ultimas 3 senfisrds al 42 % del grupo control.

Grupo al que se le asigna Total
Control Experimental
Comparando la salud de suEsta peor 1 (3% 1 (2%) 2
hijo en las dltimas 3 Esta igual 17 (54% 16 (44%) 33
semanas, su estado de | Esta mejor 13 (42% 19 (53%) 32
salud...
Total 31 36 67

Tabla 42: Cambios en el estado de salud infornpaddas madres segun grupo.

No existen diferencias estadisticamente signifreatentre ambos grupo¥?[ (2, n=67) =.79,
p=.67]. Algunos de esos cambios informados por las esasion:

- No han tenido que ingresar por lo que han podide vacaciones

- Mas vital, mas activo/a, con ganas de hacer cosas.

- Come mejor

- Ha ganado en autonomia, yo estoy mas tranquilagsneneocupada y ella mas

feliz.
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- Mas deporte

- Menos cansado y menos nauseas

El 75% de las madres del grupo experimental inford@haber incrementado su espiritu de

lucha con la enfermedad de sus hijos frente al d@Pgrupo control.

Grupo al que se le asigna Total
Control Experimental
En las dltimas 3 NO
semanas, ¢ha 16 (53%) 9 (25%) 25
aumentado su Si
espiritu de lucha
con la enfermedad 14 (47%) 27 (75%) 41
de su hijo?
Total 30 36 56

Tabla 43: Espiritu de lucha de las madres seg(pogru

Se encuentran diferencias significativas entre angoepos f° (1, N=66)= 4.44, p =.035,
phi=.29].
Por otra parte, el 81% de las madres del gruporemeetal perciben cambios en el espiritu

de lucha de sus hijos con su enfermedad frent&%ldel grupo control.

Grupo al que se le asigna Total
Control Experimental
En las dltimas 3 NO
semanas, ¢ha 12 (39%) 7 (19%) 19
percibido que su | gj
hijo tenga mayor
espiritu de lucha 19 (61%) 29 (81%) 48
con la enfermedad’
Total 31 36 &

Tabla 44: Espiritu de lucha informado por las madegun grupo.
No existen diferencias estadisticamente signifreatentre ambos grupo¥?[ (1, n=67)
=3.04,p=.08].
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El 94% de las madres creen que el deseo les Waagara olvidar por un momento
la enfermedad de sus hijos y el 100%, para olvtdday un momento del hospital y para
animarse en los malos momentos. El 5.6% informahguescordado el deseo “a veces”, el
58.3% “muchas veces”, y el 36.1% “casi siempre”.

En una escala de 0 a 10, la media del grado efagumeadres creen que el deseo
encaja con las necesidades, intereses o aficiensgshijos es de 9.33 (DT=.96). Asimismo,
piensan que el deseo puede ser estimulo para niliesiases 0 motivaciones en sus hijos con
una media de 9.39 (DT=.93).

4. Informe de los médicos

Contamos con la participacion de los médicos em&%s casos participantes. La
valoracion media de los médicos en cuanto a laegiaV del diagndstico (siendo 0, poco
grave y 10, muy grave) es de 6.67. En un 60 % sledsos, el prondstico es favorable, en un
20% el riesgo es intermedio y en un 20 % de loss;asl prondstico es desfavorable. En
cuanto al grado de supervivencia esperado a urniocy cafios (en una escala de 0 a 100 de
probabilidad de supervivencia), la media se encaem 78.27% y 66.04%, respectivamente.
En cuanto a la actitud de colaboracion del nifio elotmatamiento en una escala de 0 a 10,
siendo 0 poco colaborador y 10 muy colaboradorméslicos sitlan la media en 9.14. En
cuanto al modo en que los tratamientos afectacafisipsicologicamente, los médicos sitian
la media en 6 y 6, respectivamente.

En cuanto a la evaluacion post, los médicos infarlaaiguiente:

Grupo al que se le asigna Total
Control Experimental
¢,Ha habido algun cambio en Esta peor Z 1 3
su estado fisico en las ultimasEsta igual 12 12 24
3 semanas? Esta mejor 5 7 12
Total 19 20 39

Tabla 45: Cambios fisicos segun la valoracién n&dic

No existen diferencias estadisticamente signifreatentre ambos grupo¥?[ (2, n=39) = .64,
p=.73.

Grupo al que se le asigna Total

Control Experimental
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¢, Ha habido algun Esta peor ] 0 1
cambio en su estado | Esta igual 13 3 16
psicoldgico en las Esta mejor 3 16 19
dltimas 3 semanas?

Total 17 19 36

Tabla 46: Cambios psicologicos segun la valoradglrmédico

En comparacion con el grupo control, los médicasipen una mejoria a nivel psicologico
en los nifios del grupo experimental 3 semanas degiti(2, N=36)= 16.31, p < 0.001].
Alguno de esos cambios informados por el persogdico para el grupo experimental son:

- Evitar un ingreso programado

- Estar mas animado /a, ilusionado/a

- Estar mas alegre o bromista

- Menos triste que en la ultima revision

- Acudir a revision contando al médico y enfermei@sa fue el deseo.

- Menos timidez, mas confianza con el personal médico

- Ser un respiro para una familia cuyas condiciomesam muy favorables.

En cuanto a la pregunta de en qué medida ha pagidtar el deseo a la mejora fisica o
psicologica, los médicos evaltan una influenci&.@d (DT=1.62) y 8.12 (1.41) sobre 10,

respectivamente.

5.4. Andlisis segun el tipo de deseo.

En el grupo experimental (n=46), contamos congrapos de participantes segun el tipo de

deseo: tener (17.4%) , conocer (41.3%) o vi$har3% ). Analizamos los efectos del deseo

sobre el bienestar de los nifios y sus padres sdijpo de deseo cumplido:

1. Nifos

- Emociones positivasEn comparacion con los nifios que cumplen desdasiagrados
con Tener, los nifios que cumplen deseos relacienamo conocer mantienen un nivel de
emociones positivassignificativamente mas alto tres semanas desgeksleseo, [F
(2,32)= 3,36, p<.05] (figura 33).
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Emociones Positivas - Ninos

22

20

18

16

14

12
Pre-deseo Deseo Post-deseo

—p—Tener —@—Conocer —&—Visitar

Figura 33: Emociones positiva en los nifios sequmde deseo

- Calidad de vida relativa a la enfermedad (area déod: En comparacion con el grupo
que cumple deseos relacionados con tener, los gif@sumplen deseos relacionados
con conocer 0 visitar presentan puntuaciones ttesde Calidad de vida en el area de
dolor en la medida post-deseo [F (2,21)= 5,61 0Q%(figura 34)

Calidad de vida -dolor- en nifos

10 +

Tener Conocer Ir

Figura 34: Calidad de vida (area de dolor) en ldidepost-deseo de los nifios segun
tipo de deseo

2. Padres

- Emociones positivasEn comparacién con los padres de nifios que cumpdseos
relacionados con Tener, los padres que cumplenoslestacionados con conocer e
ir/visitar mantienen un nivel demociones positivassignificativamente mas alto tres
semanas despueés del deseo, [F (2,10)= 7,11, pdigiia 35)
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Emociones Positivas - Padres

Pre-deseo Deseo Post-deseo

—a—Tener —@—Conocer —i— \isitar

Figura 35: Emociones positivas en los padres ségarnle deseo

Bienestar:En comparacion con los padres de nifios que cundglesos relacionados con
Tener, los padres que cumplen deseos relacionadasooocer o ir/visitar mantienen un
nivel debienestar significativamente mas alto tres semanas degeléeseo, [F

(2,10)= 7,11, p<.05] (figura 36)

Bienestar en los padres
/// .
8 -
7 /// -
B -
// !
o - ///
~
5 |
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///
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///
2 A ///
; _r//// .////
lener Conocer Ir

Figura36. Bienestar de los padres en la medida post-ceggm tipo de deseo

Calidad de vida (relaciones sociale®n comparacion con los padres de nifios que
cumplen deseos relacionados con Tener, los padessuinplen deseos relacionados con
ir o visitar mantienen un nivel dmlidad en las relaciones socialesgnificativamente

mas alto tres semanas después del deseo, [t(B)E §85.05] (figura 37)
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Calidad de vida -relaciones sociales- percibida
por los padres

0 S
15 f
10 ./"

Tener rovisitar

Figura 37: Calidad de vida (relaciones sociale®ymada por los padres en la medida
post-deseo segun tipo de deseo

3. Madres

- Emociones positivasEn comparacion con las madres de nifios que cunge#sros
relacionados con Tener, las madres que cumpleroslesdacionados con conocer e
ir/visitar mantienen un nivel demociones positivassignificativamente mas alto tres
semanas después del deseo, [F (2,20)= 5,36, pEidbfa 38)

Emociones Positivas - Madres

18

16
14 . —
12 ju—
10
8 *
6
1
2 —
0
Pre-deseo Deseo Post-deseo
—t—Tener —@—Conocer Visitar

Figura 38: Emociones positivas en las madres stgdinie deseo

Cuando comparamos los efectos en las madres dkeda®s relacionados con tener con los
efectos de los deseos relacionados con ir o visgacontramos que tener muestra
puntuaciones significativamente mas bajas en laidaeg@ost-deseo en las siguientes

variables:
- Calidad de vida general: t(20)=-2,94, p<.01 (fay@p)
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Calidad de Vida General percibida por
las madres

30

60

40

20

Tener Ir o visitar

Figura 39: Calidad de Vida general informada psmieadres en la medida post-deseo

segun tipo de deseo

- Calidad de vida en relacion con la enfermedad)20,48, p<.05 (Figura 40)

Calidad de Vida en la Enfermedad percibida
por las madres

40 P
20 // /,/

Tener Ir o visitar

Figura 40: Calidad de Vida en la enfermedad infatanaor las madres en la medida
post-deseo segun tipo de deseo

- Funcionamiento cotidiano: t(13)=3.64, p=.003 (Fegdf)
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Problemas de funcionamiento
percibido por las madres 3 semanas
después

Tener Ir o Visitar

Figura 41: Problemas de funcionamiento informadwodas madres en la medida

post-deseo segun tipo de deseo

- Psicopatologia internalizante: t(7)=3.52, p=.009Fa 42)

Psicopatologia en los nifos
informada por las madres

s

1,5

e

e
pd
/

0,5 7

-
e
/

Tener Ir o visitar

Figura 42: Psicopatologia informada por las madrels medida post-deseo segun

tipo de deseo

Cuando comparamos los efectos en las madres dedess relacionados con tener con
los efectos de los deseos relacionados con corsuayntramos que tener muestra
puntuaciones significativamente mas bajas en ldadagabst-deseo en las siguientes
variables:
- Calidad de vida en relacion con el dolor [t(20)842,p<.01] y ansiedad ante
los procedimientos [t(20)= 1.87, p<.01] (Figurayd®4):
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Calidad de Vida - dolor percibido por Calidad de Vida (ansiedad ante los
las madres procedimientos) percibido por las
madres
/
/,/
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5.5. Seguimientos a 6-9 meses.

Con el objetivo de conocer el efecto del deseagolplazo, realizamos un seguimiento a 6 —
9 meses del cumplimiento del mismo. Se evalla @stdds nifios, tanto del grupo
experimental como del grupo control en lista deessjque ya han pasado por el deseo). El
68% de los nifios participan en este seguimientanbgandaz experimental se explica por
las siguientes razones: 7 nifios han fallecidocBaean la participacion por encontrarse muy
enfermos; 2 nifios se encuentran fuera de Espaii@p8 no quieren participar en el estudio;

5 nifios del grupo control no cumplen su deseo plba fde acuerdo entre los padres y la
fundacion; y, por dltimo, 7 nifios del grupo conseldescartan del estudio ya que su deseo se
ha cumplido fuera del plazo establecido por elfthsexperimental.

Causas de mortalidad experimental

M Fallecidos B Enfermos B Fuera Espafa

B No quiere participar ® No cumple deseo ™ Fuera de plazo

Figura 45: Causas de mortalidad experimental emeldida de seguimiento a 6-9 meses
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También contamos con la colaboracion de 60 mad@&spadres.
Los analisis fueron realizados so6lo sobre el grapperimental con el fin de conocer el
comportamiento de las variables en tres momentapdrales: antes del deseo; 3 semanas
después del deseo y 6-9 meses después del desaant®olos analisis se realizaran con el
informe de 42 nifios, 35 madres y 17 pares. A coatiion, presentamos los resultados
encontrados.
1. Evaluacion de los nifios

a. Afecto positivo y negativo
Al comparar las puntuaciones #&#nociones positivas y negativas las tres evaluaciones
encontramos un incremento significativo parada®ciones positivasn la evaluacién post-
deseo manteniéndose esos cambios incluso 6-9 mespsés, [F (2, 29) = 9.42; p = 0.001].
En concreto, observamos un incremento significaémolas escalas déigor [F (2, 29) =
3.96; p = 0.03] yBienestar[F (2, 29) = 11.34; p < 0.001], manteniéndose estabios
varios meses después. No observamos cambios Emtasones Negativas

Medidas, Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

n=31 (1) () (3) entre
medidas
Vigor 4.70 (2.27) 5.48 (1.74) 5.25(1.99) 1-2 3.96 .03*
Bienestar 5.43(2.32) 6.24 (1.34) 5.93(1.34) 1-2 11.34 .00**
Calma 4.67 (2.02) 5.24 (1.65) 5.00(1.82) 2.83 .07
Depresion .67 (1.49) 46 (.93) .16 (.52) 220 .13
Ansiedad .68 (1.13) .16 (.44) .10 (.30) 285 .07
Hostilidad .13 (.34) .13 (.35) .19 (.40) .09 91
Fatiga 1.16 (1.46) .97 (1.30) 1.06 (1.43) 53 .59
Soledad .32 (.74) .06 (.23) .09 (.30) 236 .11
Gratitud 3.00 (.85) 3.57 (.73) 3.55(.67) 3.24 .05
Emociones 14.81 (5.20) 17.15 16.19 (4.53) 1-2 9.42  .00**
positivas (3.55)
Emociones 1.49(2.48) .75 (1.03) .45 (.89) 219 .13
negativas
Otras 27.11 (6.22) 30.07 29.89 (6.85) 2.33 A1
emociones (5.84)
positivas
Tabla 47: Evolucién del afecto positivo y negativanedido con la Escala de Afecto
Positivo y Negativo (Cohen, 2006) en el grupo experental
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Emociones positivas y negativas - Ninos
20 ----------------
18 L
14 /
12
10 +—Emociones positivas
8 —fll—Emociones negativas
6
4
2 n
0 L -
Pre-deseo Post-deseo Seguimiento

Figura 46: Emociones positivas segun el momengvdkiacion en el grupo

experimental

Evolucion de las emociones
7
6
5
4
M Pre-deseo
3
5 M Post-deseo
1 I |_| Seguimiento
0
< < > > > > > >
.60 (d Y . > 2 : >
Q\% Qf‘}- (:b\@ {.sﬁ-‘\\' ‘Qf’\ ‘D\Q‘»b &\\\6 Q’é'\ % o\?zb

Figura 47: Evolucion de las emociones positivaggativas en el grupo experimental

segun el momento de medida

b. Satisfaccion vital
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseo wyirsgmto de los nifios del grupo
experimental, encontramos un incremento e8dtsfaccion Vital Generdtas el deseo que
se mantiene 6-9 meses después, [F (2, 27) = 9.800(01]. (Figura 48 y Tabla 48). No hay
cambios en relacién a la Satisfaccién Vital poraére
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Satisfaccion Vital General

18

* ¥
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Pre-deseo Post-deseo Seguimiento

Figura 48: Evolucion de la Satisfaccion Vital egelpo experimental segun el

momento de medida

Medidas Pre — Post-deseo Seguimiento Diferencias F
deseo (1) (2) (3) entre
medidas
Satisfaccion 145.68 149.97 147.31 2.09 14
vital por (17.51) (15.66) (19.34)
areas
Satisfaccion 13.87 16.20 16.76 (3.69) 1-2;1-3 9.31  .000**
vital general (3.83) (4.05)
** n<0,01
Tabla 48: Medias y desviacion tipica (entre parésig para Satisfaccion Vital General y por Areasafado
en Cummins, 2004 y Huebner, 1997)

c. Bienestar psicolégico
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseguyirmento de los nifios del grupo
experimental, no encontramos cambios en la variBi#eestar psicologicdras el deseo.
(Tabla 49).

Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(1) (2) ©)) entre
medidas
Bienestar 51.47 52.97 53.07 1.01 .38
psicologico (7.48) (5.66) (4.89)
(basado en
Ryff)
** n<0,01
Tabla 49: Medias y desviacion tipica (entre paréig para Bienestar Psicolégico, escala basadasrdcala
de Ryff
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d. Percepcion de beneficios
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseo wyirsemto de los nifios del grupo
experimental, no encontramos cambios en la varRbteepcion de beneficidsas el deseo.
(Tabla 50).

Medidas Pre — deseo Post-deseoc Seguimiento Diferencias F

(2) (2) ©)) entre
medidas
Percepcion 30.33 (8.17) 32.23 32.13 (8.14) 2.51 .09
beneficios
(BFSC)
** n<0,01
Tabla 50:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis)rgsultados de la interaccidon grupo * momento de
medida para la medida de Percepcion de BeneficPiigps, 2007)

e. Optimismo y pesimismo
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseguyirmento de los nifios del grupo
experimental, encontramos un incremento signifrcatn Optimismotras el deseo, que
ademas, se mantienen 6 meses después [F (2,58)=p4£02]. No observamos cambios

significativos en ePesimismo(Figura 49 y Tabla 51).

Optimismo

24,5

24 s /ﬁ -
23,5 .

23 /

22,5 /

. W

21,5

21

20,5
Pre-deseo Post-deseo Seguimiento

Figura 49: Evolucién del Optimismo en el grupo axkpental segun el momento de
medida
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Medidas Pre — deseo Post-deseoc Seguimiento Diferencias F

(1) (2) ©)) entre
medidas
Optimismo  22.63 (3.43) 24.27 24.11 (2.48)  1-2 444 Q2%
(2.73)
Pesimismo 6.62 (4.72) 5.37 (4.62)5.41 (4.15) 1.65 21
** n<0,01
Tabla 51:Medias y desviaciones tipicas (entre paréntesisaga Optimismo y pesimismo, Youthife
Orientation Test, (YLOT- Sydney, 2004)

f. Mundo Justo
Al comparar las tres medidas de los nifios del@geyperimental, no observamos

cambios significativos en la varialiMundo Justo(ver tabla 52)

Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(1) (2) (3) entre
medidas
Mundo 30.00 (5.01) 30.96 30.71 (5.50) .82 .45
Justo (4.97)
** n<0,01

Tabla 52:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis) gsultados de la interaccion grupo * momento de
medida para la medida de Mundo Justo

g. Fortalezas personales
Al comparar las medida pre-deseo, post-deseo yragmio de los nifilos del grupo
experimental, no observamos cambios significateroa variabld-ortalezas Los analisis de
las correspondientes subescalas tampoco muestrdniosasignificativos a lo largo de las tres

medidas (ver tabla 53)

Pre — Post-deseo Seguimiento Diferencias F
deseo (1) (2) ©)) entre
medidas

Perseveranc 10.35 10.79 10.69 (3.04) A7 .63
ia (3.54) (3.99)
(fortaleza)
Vitalidad 17.72 18.86 19.24 (3.94) 2.45 10
(fortaleza) (3.81) (3.46)
Gratitud 20.72 21.51 21.59 (2.54) 1.77 19
(fortaleza) (3.112) (2.12)
Amor 17.09 17.69 17.89 (2.23) 2.20 13
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(fortaleza) (2.36) (1.84)
Aprendizaje 12.38 12.58 12.51 (2.78) 23 .79
(fortaleza) (2.76) (2.56)
Fortalezas  77.50 80.53 81.50 (11.54) 1.44 .26

(12.53)  (10.39)

** p<0,01

Tabla 53:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis) gsultados de la interaccién grupo * momento de
medida para las medidas de Fortalezas

h. Calidad de Vida
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseo wyirsemto de los nifios del grupo
experimental, no observamos cambios en las puntuegide Calidad de Vida General. Sin
embargo, encontramos un incremento en las punnexide la subescala Galidad de Vida
respecto a las relaciones personatess el deseo que se mantiene 6-9 meses despugs, |
27) = 1.35; p =.03]. (Tabla 54).
Por otra parte, observamos un incremento en lasuaciones de laCalidad de Vida
relacionada con la enfermeddths el deseo, que ademas se mantienen 6 megegesle-
(2, 27) = 5.10; p =.01] (figura 50). Analizando ldgerentes subescalas de esta variable,
encontramos también un incremento significativo l@&rcalidad de vida relacionada con

sintomas de la enfermedad como las nauseas, 27)2,3.67; p =.04].

Calidad de vida en la enfermedad

84

83

S R ~
79 /

78

77

76

Pre-deseo Post-deseo Seguimiento

Figura 50: Evolucion de la Calidad de Vida en leeenedad en el grupo experimental

segun el momento de medida

111



Pequefio deseo 112 Covadonga Chaves Vélez

Medidas Pre — deseo Post-deseoc Seguimiento Diferencias F

(1) (2) ©)) entre
medidas

Relaciones 15.83 (3.43) 17.10 16.69 (2.78) 1-2 3.57 .03*

personales (2.77)

Calidad de 65.78 69.35 69.61 (16.38) 1.35 27

vida (15.23) (4.08)

(general)

Nauseas 13.69 (4.19) 15.31 15.62 (3.95) 1-2;1-3 510 .01*
(3.69)

Calidad de 78.94 82.96 81.32(17.83) 1-2 3.67 .04*

vida (13.60) (16.20)

(enfermed

ad)

** n<0,01

Tabla 54:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis) gsultados de la interacciéon grupo * momento de
medida para la medida de Calidad de Vida

i. Clima Familiar

Al comparar las medida pre-deseo, post-deseo yimeguo de los nifios del grupo

experimental, no observamos cambios significatemsa variableClima Familiar (ver tabla
55)

Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(1) (2) (3) entre
medidas
Clima 17.76 (3.12) 17.72 18.20 (2.99) 1.22 .32
Familiar (3.11)
** n<0,01

Tabla 55: Medias y desviaciones tipicas (entre pantesis) para Clima Familiar, medido con escala basa
en Clima Social (Moos, 1979)

j.  Sintomatologia depresiva
Al comparar las medida pre-deseo, post-deseo yimeguo de los nifios del grupo
experimental, no observamos cambios significaterpsa variableSintomatologia Depresiva
(ver tabla 56)
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Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(2) (2) ©)) entre
medidas
Sintomatol 3.39 (4.02) 2.13(3.20)2.17 (2.85) 1.74 .20
ogia
depresiva
(CESD-7)
** p<0,01
Tabla 56: Medias, desviaciones tipicas (entre par&sis) y resultados de la interaccién grupo * momea
de la evaluacion para sintomatologia depresiva, eledo con la escal&Center for Epidemiologic Studies—
Depression Scale (CESD - Santor y Coyne, 2007)

k. Informe de los nifios en la evaluacion de seguimient
En la evaluacion del seguimiento, el 71% de lossifiel grupo experimental refieren
encontrar alguna mejoria en su estado de salumkaiitimos 6 meses (Tabla 17).
Algunos de esos cambios informados por los nifins so
- Estoy libre de enfermedad
- Estoy menos cansado, menos mareado y mas fuerte
- Estoy mas alegre
- Terminé la quimioterapia y ahora me han operadoddsras. Estoy mejor.
- Yano estoy en tratamiento
- Me siento mas fuerte
En cuanto a la preguntgEn qué medida el deseo ha podido influir en eszuperacion?;
los nifios dan una valoracién media de 9.3 (DT=eBB)na escala de 0 a 10. Concretamente,
comentan que el deseo les ayudo a:
- Sentirse mas animado y contento
- Sentirse mas fuerte y menos cansado
- Estar més ilusionado
Algunos testimonios de los nifios derivados de teegista:
- “Yo queria que mis padres tuvieran el deseo augqu® pudiera ir. Mi padre
nunca ha tenido un descanso. Sé que igual no rogeoo podria llegar a que
mi enfermedad sea crénica. Es mejor estar conpamtarecuperarme. Todo lo
gue me pase sera para bien. Gracias a mi enfernseyadomo soy ahora.
Después del deseo me he dado cuenta de que de quago ser voluntaria

para ayudar a otros nifilos”. (Nifia, 12 afios).
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- Después de conocerles me pongo su musica y me .afiengo su camiseta
colgada en mi habitacion. Estoy esperando parasu @roximo concierto.

(Nifia, 14 afios)

El 89% del grupo experimental informa que en ldsnads 6 meses ha aumentado su espiritu
de lucha ante la enfermedad.

En cuanto al ajuste de expectativas, el 29% infogua el deseo se ajustaba a lo que
esperaban; el 64% restante informan que el desesulerd (frente al 53% informado 3
semanas después). Sélo un 3% informa sentirse @lenado con su deseo (frente al 0%
informado 3 semanas después del deseo). El 94%s gmitticipantes informaron que el deseo
les sirvié para olvidarse por un momento de lareméelad y el 100% revela que el deseo les
ayudd a olvidarse del hospital (frente al 94% imfado 3 semanas después del deseo). El 7%
refiere haber recordado el deseo “a veces”, 42&f¥%re haberlo recordado “muchas veces”,
y el 50%, “casi siempre” (frente al 2%, 30.6% y76.informado 3 semanas después del
deseo, respectivamente). El 100% refiere que edodéss ayuda a animarse en los malos
momentos de la enfermedad (frente al 96% respedto medida 3 semanas después del
deseo).

En una escala de 0 a 10, la media en la intensiighddeseo de los nifios del grupo
experimental es de 9.68 y la media del grado enejudeseo encaja con sus intereses y
motivaciones es igualmente de 9.75 (sin cambiqsenmts a la medida 3 semanas después del

deseo).

2. Seguimiento de los padres
a. Afecto positivo y negativo

Al comparar las puntuaciones demociones positivas y negativan las tres
evaluaciones encontramos un incremento significaigra lasemociones positivasn la
evaluacion post-deseo manteniéndose esos camlslosant-9 meses después, [F (2, 26) =
6.02; p = 0.007]. En concreto, observamos un inergm significativo en las escalas de
BienestarfF (2, 29) = 4.45; p = 0.04Gratitud[F (2, 12) = 6.74; p = 0.01] @tras emociones
positivas[F (2, 26) = 6.94; p = 0.03], manteniéndose estwsbios varios meses después. No

observamos cambios en Bsiociones Negativgser tabla 57)
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Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F
(1) (2) ©)) entre
medidas
Vigor 3.28(1.81) 3.93(1.73) 4.21(1.31) 240 .11
Bienestar 3.86 (1.46) 5.50(1.40) 5.21 (1.19) 1-2 4.45 .04*
Calma 3.93(1.21) 4.64(1.34) 5.07 (1.33) 3.38 .07
Depresion 1.36 (1.07) 1.07 (1.20) .57 (.75) n.s. 3.70 .04*
Ansiedad .85 (1.87) .78 (1.67) .64 (1.01) 29 .75
Hostilidad .71 (1.64) .28 (.73) .14 (.53) 232 .14
Fatiga 2.93(1.94) 2.50(1.69) 2.43(1.74) .87 .43
Soledad .50 (1.40) .21 (.80) 43 (1.16) .67 B2
Gratitud 2.93 (.10) 3.71 (.46) 3.57 (.65) 1-2 6.74 .01*
Emociones 11.07 (3.70) 14.07 1450 (3.39) 1-2 6.02 .00**
positivas (3.47)
Emociones 2.93 (4.79) 2.14(3.08) 1.36(1.98) 2.67 .08
negativas
Otras 24.42 (6.36) 29.21 28.21 (4.74) 6.94 .00*
emociones (4.12)
positivas
Tabla 57: Evolucién del afecto positivo y negativanedido con la Escala de Afecto
Positivo y Negativo (Cohen, 2006) en el grupo experental

Emociones positivas y negativas - Padres
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Figura 51: Emociones positivas y negativas segimoehento de evaluacion en el

grupo experimental
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Emociones Positivas y Negativas - Padres
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Figura 52: Evolucién de las emociones positivaggativas en el grupo experimental

segun el momento de medida

b. Percepcion de beneficios
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseo yirsEmto de los padres del grupo
experimental, no encontramos cambios en la variRbteepcion de beneficidsas el deseo.
Tampoco observamos diferencias en la varieeepcion de beneficiosformados por los
padres respecto a los hijos. (Tabla 58).

Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(1) (2) ©)) entre
medidas
Percepcién 31.07 (5.85) 33.00 32.50 (5.27) 339 .07
de (4.72)
beneficios
(BFSC)
Percepcion 29.23 (4.49) 32.46 31.08 (6.10) 1.59 22
de (5.47)
beneficios
informada
por los
padres
Tabla 58:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis)rgsultados de la interaccién grupo * momento de
medida para la medida de Percepcion de Beneficlisipps, 2007)
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k) Reactividad ante el tratamiento
Como se puede apreciar, al comparar las medidagesen, post-deseo y seguimiento de los
padres del grupo experimental, no encontramos @i laReactividad psicoldgica, fisica

o de funcionamiento ante el tratamiemtas el deseo. (Ver tabla 59).

Medidas Pre — Post-deseo Seguimiento Diferencias F
deseo (1) (2) ©)) entre
medidas
Sintomas 3.00 2.64 (2.11) 2.00 (2.05) 1.73 .23
fisicos (2.05)
Sintomas 1.73 1.54 (1.09) 1.27 (1.34) 1.40 .29
psicologicos (1.20)
Sintomas de 1.08 (.66) .91 (.71) .72 (.65) 1.00 .39
funcionamie
nto
Tabla 59:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis)rgsultados de la interaccidon grupo * momento de
medida para la medida de Percepcion de BeneficPiigps, 2007)

c. Optimismo
En cuanto a la medida de optimismo, al compasamedidas pre-deseo, post-deseo y
seguimiento de los padres del grupo experimemabrgramos cambios en esta variable. Sin
embargo, los analisis post-hoc no confirman estasedcias (Tabla 60).

Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(1) (2) (3) entre
medidas
Optimismo 18.78 (4.11) 19.64 21.00 (4.45) n.s. 5.87 .02*
(3.52)
* p<0,05

Tabla 60:Medias y desviaciones tipicas (entre paréntesisj@m Optimismo y pesimismaouthLife
Orientation Test, (YLOT- Sydney, 2004)

d. Mundo Justo
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseguns&nto de los padres del grupo
experimental, no encontramos cambios en la varMbledo justatras el deseo (ver tabla 61)
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Medidas Pre — deseo Post-deseoc Seguimiento Diferencias F

(1) (2) ©)) entre
medidas
Mundo 26.23 (5.26) 28.53 27.53 (4.58) 3.37 .05
Justo (4.37)

Tabla 61:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis) gsultados de la interaccion grupo * momento de
medida para la medida de Mundo Justo

e. Fortalezas personales
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseouyrsimto de los padres del grupo
experimental, observamos un incremento significegin lag-ortalezastras el deseo, que
ademas se mantienen 6 meses despues, [F (2, #8)54.03]. (Figura 53 y Tabla 62).

Fortalezas - Padres
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148 / \
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144 /
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140

138
Pre-deseo Post-deseo Seguimiento

Figura 53: Fortalezas en los padres del gruporgwrpatal segun el momento de

medida

Medidas Pre — Post-deseoc Seguimiento Diferencias F
deseo (1) (2) ©)) entre
medidas

Perseverancia 30.50 31.50 29.21 (6.43) 3.02 .09
(fortaleza) (4.29) (3.63)

Vitalidad 27.35 29.29 28.07 (7.57) 1.14 .33
(fortaleza) (5.37) (6.59)

Gratitud 30.57 33.93 31.86 (6.91) 3.02 .07
(fortaleza) (33.92) (4.73)

Amor 30.14 31.86 31.42 (6.64) 2.74 .10
(fortaleza) (6.21) (4.38)

Aprendizaje  23.93 24.93 25.43 (9.12) 2.31 14
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(fortaleza) (7.55) (7.83)

Fortalezas 142.50 151.50 146.00 1-2 4.50 .03*
(23.30) (20.92) (32.24)

* p<0,05

Tabla 62:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis) gsultados de la interaccién grupo * momento de
medida para las medidas de Fortalezas

f. Calidad de Vida
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseogyims&énto de los padres del grupo
experimental, no encontramos cambios en la vari@blelad de vidatras el deseo, ni en la

escala general ni en la escala especifica de eedaan(ver tabla 63)

Pre — Post-deseo Seguimiento Diferencias F
deseo (1) (2) ©)) entre
medidas
Calidad de 55.23 63.15 63.38 (15.30) 3.54 .06
vida (general) (14.53) (18.88)
Calidad de 74.90 86.80 82.70 (12.84) 2.48 A1
vida (20.86)  (14.40)
(enfermedad)
** n<0,01
Tabla 63:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis) gsultados de la interaccién grupo * momento de
medida para la medida de Calidad de Vida

g. Clima Familiar
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseo yirsEmto de los padres del grupo

experimental, no encontramos cambios en la vari@hiea familiar tras el deseo (ver tabla
64)

Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(1) (2) ©)) entre
medidas
Clima 17.57 (3.11) 18.64 18.21 (4.04) 2.31 A2
Familiar (3.32)

Tabla 64: Medias y desviaciones tipicas (entre panméesis) para Clima Familiar, medido con escala basa
en Clima Social (Moos, 1979)

l) Psicopatologia general
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseo yirsEmto de los padres del grupo
experimental, no encontramos cambiossieomatologia psicolégictras el deseo (ver tabla
65)
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Medidas Pre — Post- Seguimiento Diferencias F
deseo (1) deseo (2) (3) entre
medidas
Sintomatologia 19.67 15.44 18.78 (5.97) 1.24 .32
externalizante (9.01) (9.80)
Sintomatologia 19.00 17.43 18.28 (4.71) 29 .75
internalizante  (5.74) (7.89)

Tabla 65: Medias, desviaciones tipicas (entre par&sis) y resultados de la interaccién grupo * momea
de la evaluacion para sintomatologia depresiva, eledo con la escal&Center for Epidemiologic Studies—
Depression Scale (CESD - Santor y Coyne, 2007)

m) Informe de los padres en la evaluacién seguimiento

El 81% de los padres del grupo experimental hacilgdo una mejoria del estado de salud de
sus hijos en los ultimos 6 meses, (frente al 33¥4acvaluacion 3 semanas después del
deseo).
Algunos de esos cambios informados por los padnmes s

- Remision de la enfermedad

- Estado de &nimo excelente

- Esta menos triste

- Estd menos cansada

- Esta haciendo mas ejercicio, juega al futbol

- Come bien, se mueve mas y tiene ganas de haceroses

- Vida normalizada

- Mas fuerte
En una escala de 0 a 10, la media del grado eftogumdres piensan que el deseo puede ser
estimulo para nuevas ilusiones o motivaciones en h§jos con una media de 9.20.
Asimismo, y en esta misma escala, el grado en @apipddres creen que el deseo ha podido
influir en la recuperacion del nifio es de 8.56. €@etfmmente, comentan que el deseo ayudé a
sus hijos a:

- llusionarse de nuevo con el motivo del deseo (deporusica)

- Sentirse mas fuerte y menos cansado

- Sentirse mas vital y contento

- Tomarse un respiro con la enfermedad.
Algunos testimonios de los padres recogidos dulargatrevista:

“Hay muchas ONGs en el hospital pero Pequefio Desauuy especial para

nosotros. Nos sentimos muy arropados por ellos”
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“Mi mujer estéd luchando mucho también; se merecsm juntas de viaje, lo
van a disfrutar mucho”.

El 75% de los padres del grupo experimental hacilpdo un aumento del espiritu de
lucha de sus hijos con su enfermedad (frente & 8@ la evaluacion 3 semanas después del
deseo). Por otra parte, el 85 % de los padregrdpb experimental informan de haber
incrementado su espiritu de lucha con la enfermddaglis hijos (frente al 100% de la
evaluacion 3 semanas después del deseo). El 9986 dadres creen que el deseo les ha
servido para olvidar por un momento la enfermedadus hijos, para olvidarse por un
momento del hospital y para animarse en los matmaentos. El 20% informa que ha
recordado el deseo “a veces”, el 75% “muchas Veged 5% “casi siempre” (frente al 11%,

33% y 55% de la evaluacion 3 semanas después sk )de

3. Seguimiento de las madres
a. Afecto positivo y negativo

Al comparar las puntuaciones demociones positivas y negativan las tres
evaluaciones encontramos un incremento significagigra lasemociones positivasn la
evaluacion post-deseo manteniéndose esos camioiasdr6-9 meses después, [F (2, 58) =
14.61; p < 0.001]. En concreto, observamos un mergo significativo en las escalas de
Vigor [F (2, 58) = 13.39; p < 0.001BienestafF (2, 58) = 12.94; p < 0.001CalmalF (2,
60) = 6.76; p = 0.002]Gratitud [F (2, 58) = 7.54; p < 0.001] @tras emociones positiv4s
(2, 58) = 8.60; p = 0.001], manteniéndose estosb@zmnvarios meses después. No

observamos cambios en Bsociones Negativgser tabla 66 y figura 54)

Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(2) (2) (©)) entre
medidas
Vigor 2.67 (1.58) 3.63(1.81) 3.65(1.86) 1-2; 1-3 13.39.00**
Bienestar 3.36 (1.73) 4.87 (1.55) 4.67 (1.57) 1-2; 1-3 12.94 .00**
Calma 3.35(1.49) 4.29(1.55) 4.00 (1.48) 6.76 .00**
Depresion 1.68 (1.51) 1.32(1.30) 1.10(1.32) 2.68 .08
Ansiedad 1.26 (1.50) .93 (1.09) 1.10(1.56) 1.94 .16
Hostilidad .71 (1.07) .39 (.61) .39 (.92) 2.80 .08
Fatiga 3.06 (1.93) 2.45(1.89) 2.84(1.88) 1.35 .27
Soledad .84 (1.09) 74 (1.29) 1.13(1.31) 1.39 .26
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Gratitud  2.71(1.19) 3.45(.81) 3.23(.76) 1-2 7.54 .00*

Emociones 9.80 (4.32) 13.70 12.80 (4.11) 1-2;1-3 14.61 .00**
positivas (2.90)

Emociones 3.64 (3.51) 2.64(2.80) 2.8 (3.17) 2.69 .08
negativas

Otras 22.80 (5.99) 27.67 26.40 (6.26) 1-2;1-3 8.60  .00**
emociones (5.06)
positivas

*p<0,05
** p<0,01

Tabla 66: Evolucion del afecto positivo y negativanedido con la Escala de Afecto
Positivo y Negativo (Cohen, 2006) en el grupo experental

Emociones positivas y negativas - Madres
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Figura 54: Emociones positivas y negativas segimoehento de evaluacion en las
madres del grupo experimental
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Figura 55: Evolucion de las emociones en el griypeemental seguin el momento de
medida
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b. Percepcion de beneficios
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseo yisggto de las madres del grupo
experimental, no encontramos cambios en la varRbteepcion de beneficidsas el deseo.
Tampoco observamos diferencias en la variaeepcion de beneficiosformados por los

padres respecto a los hijos. (Tabla 67).

Medidas Pre — deseo Post-deseoc Seguimiento Diferencias F

(2) (2) ©)) entre
medidas
Percepciéon 32.90 (4.64) 34.19 33.31 (5.69) 1.45 .24
de (4.96)
beneficios
(BFSC)
Percepcién 30.00 (5.58) 31.97 30.39 (5.96) 230 .11
de (5.44)
beneficios
informada
por los
padres
Tabla 67:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis)rgsultados de la interaccién grupo * momento de
medida para la medida de Percepcion de Beneficlisipps, 2007)

n) Reactividad ante el tratamiento
Al comparar las tres medidas de las madres debgexperimental, observamos un descenso
en la sintomatologia fisicaderivada del tratamiento tras el deseo, manteagmdstos
cambios incluso 6 meses después, [F (2, 52) = p.£00.01]. Los analisis post-hoc revelan
gue no existen diferencias significativas en logoshas psicologicos o de funcionamiento
(Ver tabla 68 y figura 56).
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Sintomatologia fisica - Informada por
madres
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Figura 56: Evolucion de la sintomatologia fisicaela del tratamiento informada

por las madres

Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F
(1) (2) ©)) entre
medidas
Sintomas 2.78 (1.91) 2.15(1.75) 2.2 (2.04) 1-2 5.10 .01*
fisicos
Sintomas 1.92 (1.30) 1.52(1.22) 1.67 (1.36) 1.70 .19
psicologicos
Sintomas de 1.20 (.82) .96 (.79) .80 (82) n.s. 5.10 .01*
funcionamie
nto
* p<0,05
Tabla 69:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis)rgsultados de la interaccidon grupo * momento de
medida para la medida de Percepcion de BeneficPiigps, 2007)

c. Optimismo
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseguirsento de las madres del grupo
experimental, no encontramos cambios en la varfaptenismaotras el deseo. (Ver tabla 70)

Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(1) (2) ©)) entre
medidas
Optimismo  18.32 (4.42) 19.52 19.16 (5.11) 2.71 .08
(3.94)

Tabla 70:Medias y desviaciones tipicas (entre paréntesisjm Optimismo y pesimismaouthLife
Orientation Test, (YLOT- Sydney, 2004)

124



Pequefio deseo 125 Covadonga Chaves Vélez

d. Mundo Justo
Al comparar las tres medidas de las madres dpbgexperimental, observamos un
incremento en la€reencias de mundo justas el deseo, manteniéndose estos cambios
incluso 6 meses después, [F (2, 56) = 4.64; p £ (Uer tabla 71 y figura 57).

Mundo Justo - Madres
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Figura 71: Evolucion de la&8reencias sobre Mundo Justdormada por las madres

Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(2) (2) ©)) entre
medidas
Mundo 24.41 (5.31) 26.38 26.90 (5.45) 1-2;1-3 464 .01*
Justo (5.20)
* p<0,05

Tabla 71:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis) gsultados de la interaccion grupo * momento de
medida para la medida de Mundo Justo

e. Fortalezas personales
Al comparar las tres medidas de las madres debgeyperimental, observamos un
incremento en laBortalezastras el deseo, manteniéndose estos cambios inglosses
después, [F(2, 56)= 6.69, p=.002]. Analizando Igerehtes subescalas, encontramos cambios
tras el deseo, mantenidos 6 meses después, eguentes fortalezas:
Perseverancia: F(2, 29)= 5.09, p=.013
Vitalidad: F(2, 58)= 5.27, p=.008
Gratitud: F(2, 60) = 5.40, p=.007
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Amor: F(2, 60) = 5.88, p=.007

Fortalezas - Madres
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Figura 58: Evolucion de ldsortalezasnformada por las madres

Pre — Post-deseo Seguimiento Diferencias F
deseo (1) (2) ©)) entre
medidas

Perseverancia 30.58 31.74 32.16 (5.54) 1-2 5.09 .01*
(fortaleza) (5.36) (5.42)
Vitalidad 27.50 29.37 30.07 (5.54) 1-2;1-3 5.27 .00**
(fortaleza) (5.91) (6.24)
Gratitud 31.06 34.58 33.81 (5.27) 1-2 5.40 .00**
(fortaleza) (5.53) (4.59)
Amor 31.45 33.71 32.77 (5.15) 1-2 5.88 .00**
(fortaleza) (5.04) (4.91)
Aprendizaje  26.77 26.87 27.53 (6.79) 54 .59
(fortaleza) (6.89) (7.35)
Fortalezas 147.55 155.44 156.20 1-2; 1-3 6.69 .00*

(23.05) (20.15) (22.49)
* p<0,05
** n<0,01
Tabla 72:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis) gsultados de la interaccién grupo * momento de

medida para las medidas de Fortalezas

f. Calidad de Vida
Al comparar las tres medidas de las madres debggyperimental, no encontramos cambios
significativos erCalidad de VidaSin embargo, observamos un incremento eG#islad de

vida relacionada con la enfermed#ds el deseo [F(2, 27)= 7.19, p=.003], manteraéad
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estos cambios incluso 6 meses después. Analizasdbférentes subescalas de calidad de
vida, encontramos cambios tras el deseo, manteidteses después, en los siguientes
indicadores:

Salud y Actividad: F(2, 62)=8.21, p=.001

Estado emocional: F(2, 30) = 15.78, p=.000
Relaciones sociales: F(2, 62)= 3.70, p=.03

Dolor: F(2, 30) =12.82, p=.000

Nauseas: F(2, 29) = 8.12, p=.002

Ansiedad procedimientos: F(2, 30)= 6.10, p=.006

Apariencia: F(2, 62)= 3.83, p=.027

Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(2) (2) ©)) entre
medidas
Salud y 16.94 (6.49) 20.97 20.53 (7.74) 1-2;1-3 8.21 .00**
Actividad (6.10)
Estado 11.41 (3.47) 14.03 13.15 (3.84) 1-2 15.78 .000**
emocional (3.09)
Relaciones 14.28 (3.48) 14.97 15.53(3.80) 1-2 3.70 .03*
sociales (3.23)
Actividade 11.29 (4.44) 12.51 12.09 (4.00) 3.03 .06
s escolares (3.90)
Calidad de 56.20 63. 90 65.80 (17.56) 2.77 .09
vida (14.21) (16.39)
(general)
Dolor 5.25(2.12) 6.28 (1.71)5.65 (2.10) 1-2 12.82 .000**
Nauseas 13.35 (5.41) 15.16 15.45 (4.53) 1-2 8.12 .00**
(5.40)
Ansiedad 6.47 (4.04) 7.31(3.98)7.59 (3.09) 1-2 6.10 .00**
Procedimie
ntos
Apariencia 8.19 (3.14) 8.94 (3.18)8.87 (3.19) 1-2 3.83 .03*
Calidad de 70.52 76.59 77.69 (18.86) 1-2;1-3 7.19  .00**
vida (18.48) (17.47)
(enfermed
ad)
*p<0,05
** n<0,01
Tabla 73:Medias, desviaciones tipicas (entre paréntesis) gsultados de la interaccién grupo * momento de
medida para la medida de Calidad de Vida
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Calidad de vida (enfermedad) - Madres

80

76 : /
74

72 :/

70

68

66

Pre-deseo Post-deseo Seguimiento

Figura 59: Evolucion d€alidad de Vida en la enfermedadormada por las madres
g. Clima Familiar
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseo yirsegto de las madres del grupo
experimental, no encontramos cambios en la vari@lea familiar tras el deseo. (ver tabla
74)

Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(1) (2) ©)) entre
medidas
Clima 17.47 (2.46) 17.73 16.80 (3.55) 1.31 .29
Familiar (2.78)
** n<0,01

Tabla 74: Medias y desviaciones tipicas (entre pantesis) para Clima Familiar, medido con escala basa
en Clima Social (Moos, 1979)

0) Psicopatologia general
Al comparar las medidas pre-deseo, post-deseo yirsegmto de las madres del grupo
experimental, no encontramos cambiossartomatologia psicolégicaras el deseo (ver
tabla 75)

Medidas Pre — deseo Post-deseo Seguimiento Diferencias F

(1) (2) ©)) entre
medidas

Sintomatol 20.00 16.93 17.85 (13.32) 1.83 .18
ogia (11.93) (10.84)
externaliza
nte
Sintomatol 24.00 19.60 20.40 (14.67) 3.60 .07
ogia (14.33) (13.63)
internaliza
nte
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** p<0,01

Tabla 75: Medias, desviaciones tipicas (entre par&asis) y resultados de la interaccién grupo * moméa
de la evaluacidn para sintomatologia depresiva, eiedo con la escal€enter for Epidemiologic Studies—
Depression Scale (CESD - Santor y Coyne, 2007)

p) Informe de los madres en la evaluacion de seguint@en
El 53% de las madres del grupo experimental rafibeber percibido algin cambio en el
estado de salud de su hijo en los ultimos 6 mesesliferencias respecto a la evaluacion 3
semanas despueés del deseo). Algunos de esos canfbiosados por las madres son:
- Esta libre de enfermedad / mejorando de su enfexdiedejor estado fisico
por reduccién del tratamiento
- Vuelve al cole; ya esta sin tratamiento a excepd&fas revisiones
- El transplante fue muy bien.
- Tuvo una pequefia recaida pero ahora esta mejor.
- Yano recibe quimioterapia
En una escala de 0 a 10, las madres piensan geses puede servir de estimulo para nuevas
ilusiones o motivaciones en sus hijos en una meelif.28 (DT=.93). Asimismo, y en esta
misma escala, el grado en que las madres creesl geseo ha influido en la recuperacion del
nifio en un 8.83 (DT=.96). Concretamente, comenteneddeseo ayudd a sus hijos a:
- El deseo le dio &nimos para enfrentarse al trantpla
- Mas animada y vital
- Menos cansada
- Mas feliz, méas activo y con ganas de hacer cosas.
- Hace mas deporte, ahora esta en un equipo de futbol
-  Empez6 a comer mejor
- Mas tranquilidad
- El deseo le ayudé mucho a madurar
- Ma&s comunicativo con nosotros
- Juega mas
Algunos testimonios de las madres derivados dettaesta:
“El deseo fue como una caricia para el alma enaghento en el que mas lo
necesitdbamos. Jorge comio de todo. Hemos hechibamamigos. Nos

hemos sentido muy queridos y muy bien tratados”.
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- “Durante el dia del deseo, no necesité tomar loadéos que habitualmente
toma para el dolor”.
- “Normalmente se cansa mucho. El dia del deseo@stés de 3 horas de pie
en el entrenamiento del Real Madrid y no se quejdiegiin momento”
- “Gracias al deseo, ha ganado en autonomia, yo psieytranquila, menos
preocupada y ella mas feliz”.
El 87% de las madres del grupo experimental inforde&haber incrementado su espiritu de
lucha con la enfermedad de sus hijos (frente al @&% evaluacion 3 semanas despues).
Por otra parte, el 87% de las madres del gruporemeetal perciben cambios en el espiritu
de lucha de sus hijos con su enfermedad (frer@&%l de la evaluacion 3 semanas después
del deseo).

El 96% de las madres creen que el deseo les idsgara olvidar por un momento
la enfermedad de sus hijos y el 100%, para olvtddax un momento del hospital y para
animarse en los malos momentos (sin cambios frani@ evaluacion previa). El 12.9%
informa que ha recordado el deseo “a veces”, el%4%muchas veces”, y el 32% *“casi

siempre” (frente al 5%, 58% y 36% de la evalua@&@emanas después del deseo).

4. Seguimientos de los médicos

En el seguimiento contamos con la participaciér22lenédicos. La valoracion media de los
médicos en cuanto a la gravedad del diagnéstieadsiO, poco grave y 10, muy grave) es de
7.10 (frente al 6.67 de la evaluacion a 3 semaekbdese0).

Fase de la enfermedad - Pre-deseo Fase de la enfermedad - Seguimiento

mLibrede enfermedad  m Tratamiento activo Recaida B Libre de enfermedad W Tratamiento activo

Figura 60 y 61: Distribucion de la fase de enferateiiformada por los médicos en la
medida pre-deseo y seguimiento, respectivamente

En un 81 % de los casos (frente al 60% de la pamealuacion), el prondstico es favorable,

en un 4% el riesgo es intermedio (frente al 20%ag®imera evaluacion) y en un 13% de los
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casos, el prondstico es desfavorable (frente al)38% cuanto al grado de supervivencia
esperado a uno y cinco afos (en una escala dd)0 de probabilidad de supervivencia), la
media se encuentra en 80% y 71% respectivamenentdfral 78.27% y 66.04%,
respectivamente, de la primera evaluacion. En ocuarla actitud de colaboracion del nifio
con el tratamiento en una escala de 0 a 10, siémqubxo colaborador y 10 muy colaborador,
los médicos situan la media en 7.91. En cuantooalongn que los tratamientos afectan fisica
0 psicoldgicamente, los médicos sitlan la media.€h y 5.91 respectivamente.

El 62% de los médicos informan de alguna mejorisekerstado de salud de los nifios
evaluados. El 79% informan de alguna mejoria esteldo emocional de los nifios.

En cuanto a la pregunta de en qué medida ha paglititar el deseo a la mejora fisica o
psicolégica, los médicos evalian una influenci&. @2 (DT=1.73) y 8.67 (DT=1.41) sobre

10, respectivamente (frente al 5.94 y 8.12 enilagma evaluacion, respectivamente)

Influencia del deseo

MW Recuperacion fisica

W Recuperacion psicologica

QO 2 N W R U Oy N 0 W

Pre-deseo Seguimiento

Figura 63: Grado de influencia del deseo en lape@cion fisica y
psicoldgica informada por los médicos

131



Pequefio deseo 132 Covadonga Chaves Vélez

5.6. Analisis de los efectos del deseo segun algunariables

moderadoras.

1. Diferencias en el bienestar segun el tipo de @es

a) Efectos en los nifios

Al analizar los diferentes momentos de medidaosnnifios del grupo experimental
segun la edad del participante, observamos algaefeigos diferenciales segun el tipo de
deseo en las siguientes variables:

Satisfaccion vital por areag&n comparacion con los nifios que cumplen deseos
relacionados coifiener los niflos del grupo experimental que cumplen aeselacionados
con Conocer o Ir/Visitar muestran puntuacionesiativamente mas altas en esta variable
en el seguimiento [F(4, 48)=3.11, p=.023].

Tipo de deseo Media Desuv. tip.
Pre-deseo Tener 137,6000 22,60088
Conocer 156,0909 12,06196
Ir o visitar 140,4545 16,30560
Total 146,2963 17,50344
Post-deseo Tener 141,8000 17,13768
Conocer 156,2727 12,49873
Ir o visitar 147,5455 16,88410
Total 150,0370 15,71741
Seguimiento Tener 125,4000 27,94280
Conocer 155,5455 15,10208
Ir o visitar 149,5455 12,77782
Total 147,5185 19,84240
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Figura 64: Evolucion de la Satisfaccién vital es laifios segun tipo de deseo

Percepcion de beneficioEn comparacion con los nifios que cumplen destasionados

conTener los nifios del grupo experimental que cumplenakeselacionados con Conocer o

Ir/Visitar muestran puntuaciones significativamemi&s altas en esta variable en la medida

pre-deseo y en la medida de seguimiento [F(4, 388, p=.01].

Tipo de deseo Media Desv. tip.
Pre-deseo Tener 19,5000 15,02221
Conocer 32,7273 4,71362
Ir o visitar 30,6667 6,35801
Total 29,8519 8,48394
Post-deseo Tener 28,5000 16,36052
Conocer 33,4545 5,35469
Ir o visitar 31,3333 6,65150
Total 31,7778 7,97271
Seguimiento Tener 21,0000 13,63818
Conocer 33,7273 6,27839
Ir o visitar 33,5833 5,82250
Total 31,7778 8,48226
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Percepcion de beneficios - Nifnos
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Figura 65: Evolucion de la Percepcion de benefi@ados nifios segun tipo de deseo

Calidad de vida (ansiedad ante los procedimientBgs)comparacion con los nifios
que cumplen deseos relacionados Tener los nifios del grupo experimental que cumplen
deseos relacionados con Conocer o Ir/Visitar maegiuntuaciones significativamente mas

altas en esta variable en la medida pre-deseo4bj44.73, p=.003, n=.29].

Tipo de deseo Media Desuv. tip.
Pre-deseo Tener 4,5000 1,91485
Conocer 9,4000 3,27278
Ir o visitar 10,1667 2,12489
Total 9,0000 3,20000
Post-deseo Tener 7,7500 2,06155
Conocer 9,6000 3,30656
Ir o visitar 10,3333 2,18812
Total 9,6538 2,71208
Seguimiento Tener 8,2500 1,25831
Conocer 9,9000 2,80674
Ir o visitar 10,2500 2,17945
Total 9,8077 2,36676

Calidad de vida (Preocupaciartn comparacion con los nifios que cumplen deseos
relacionados comener los nifios del grupo experimental que cumplenaeselacionados
con Ir/Visitar muestran puntuaciones significatieante mas altas en esta variable en la
medida seguimiento [F(4, 44)= 3.3, p=.02].

Tipo de deseo Media Desv. tip.
Pre-deso Tener 5,0000 3,60555
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Conocer 7,4000 1,95505
Ir o visitar 6,9167 3,62963
Total 6,8800 3,01828
Post-deseo Tener 7,3333 6,42910
Conocer 8,1000 2,80674
Ir o visitar 8,0833 3,62963
Total 8,0000 3,53553
Seguimiento Tener 2,6667 1,52753
Conocer 7,5000 2,41523
Ir o visitar 9,2500 4,02549
Total 7,7600 3,76696

Calidad de vida relacionada con la enfermed&d comparacion con los nifios que
cumplen deseos relacionados d@mer los nifos del grupo experimental que cumplen
deseos relacionados con Conocer o Ir/Visitar maegiuntuaciones significativamente mas

altas en esta variable en la medida seguimienth f)= 4.25, p=.03].

Tipo de deseo Media Desv. tip.
Pre-deseo Tener 59,0000 17,05872
Conocer 82,0000 13,70320
Ir o visitar 81,0000 11,02889
Total 78,7600 | 14,35642
Post-deseo Tener 68,6667 23,18045
Conocer 83,3000 15,52095
Ir o visitar 87,0833 13,87253
Total 83,3600 | 16,03870
Seguimiento Tener 59,3333 25,32456
Conocer 85,0000 13,90444
Ir o visitar 88,0833 14,10647
Total 83,4000 | 17,36615
Calidad vida (enfermedad) - Ninos
100
90 :
80 r— L= —
0 _/\
60 \ g g =4—Tener
50
== Conocer
40
30 Ir o visitar
20
10
0
Pre-deseo Post-deseo Seguimiento
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Figura 66: Evolucion de la Calidad de vida (enfedad) en los nifios segun tipo de deseo

b) Efectos en los padres
En el caso de los padres tenemos s6lo dos gruposndgaracion: deseos relacionados con
Conocer y los deseos relacionados toa visitar. Al analizar los diferentes momentos de
medida en los padres del grupo experimental seqgé@ddd del participante, observamos que
no existen diferencias significativas en ningundadevariables de bienestar segun el tipo de
deseo cumplido (no existen diferencias entre canpuesitar).
c) Efectos en las madres
Al analizar los diferentes momentos de medidaasmiadres del grupo experimental
segun la edad del participante, observamos algaefexgos diferenciales segun el tipo de
deseo en las siguientes variables:
Calidad de vida (Estado emociondbn comparaciéon con las madres que cumplen
deseos relacionados cdener los nifios del grupo experimental que cumplenakese
relacionados con Ir/Visitar muestran puntuaciongsificativamente mas altas en esta

variable en la medida pre-deseo y post-deseo [#)2,23.93, p=.000].

Tipo de deseo Media Desuv. tip.
Pre-deseo Tener 8,1667 2,71416
Conocer 11,3333 1,93649
Ir o visitar 12,8462 4,09972
Total 11,3571 3,64351
Post-deseo Tener 11,3333 2,06559
Conocer 13,6667 2,34521
Ir o visitar 15,0769 3,20056
Total 13,8214 3,01912
Seguimiento Tener 10,8333 3,43026
Conocer 12,7778 3,49205
Ir o visitar 13,9231 3,88290
Total 12,8929 3,73511

Calidad de vida relacionada con la enfermed&d.comparacion con las madres que cumplen
deseos relacionados cdener los nifios del grupo experimental que cumplenakese
relacionados con Ir/Visitar muestran puntuaciongsificativamente mas altas en esta

variable en la medida pre-deseo y post-deseo PR)24.43, p=.02, n=.29].

Tipo de deseo Media Desuv. tip.
Pre-deseo Tener 60,5000 21,37990
Conocer 68,5556 15,19137
Ir o visitar 77,5455 17,89617
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Total 70,5000 18,45481

Post-deseo Tener 62,1667 14,60708

Conocer 74,0000 17,64228

Ir o visitar 86,4545 13,90226

Total 76,5385 17,74087

Seguimiento Tener 60,5000 13,36787

Conocer 73,4444 19,71745

Ir o visitar 89,7273 10,90038

Total 77,3462 18,67392

Calidad de vida (enfermedad) - Madres
100

S0 r Y
’___,_.——A—
aa
70 : —& =
60 ¢ * ¢ =——Tener
50
40 =i Conocer
30 ==le=|r O visitar
20
10
0
Pre-deseo Post-deseo Seguimiento

Figura 67: Evolucién de la Calidad de vida (enfedad) informada por las madres

tipo de deseo

Sintomas fisicogk=n comparacién con las madres que cumplen deskasonados con
Tener los nifios del grupo experimental que cumplenaeselacionados con Ir/Visitar
muestran puntuaciones significativamente mas lemjasta variable [F (2,20)= 6.29, p=.008].

Tipo de deseo Media Desuv. tip.
Pre-deseo Tener 4,4000 1,94936
Conocer 2,1429 1,34519
Ir o visitar 2,2500 1,76455
Total 2,6667 1,85722
Post-deseo Tener 3,4000 1,81659
Conocer 2,0000 1,29099
Ir o visitar 1,7500 1,71226
Total 2,1667 1,68540
Seguimiento Tener 4,8000 1,30384
Conocer 2,0000 1,41421
Ir o visitar 2,0833 2,10878
Total 2,6250 2,06023
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Sintomatologia fisica - Informe madres
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Figura 68: Evolucion de la Sintomatologia fisicéoirmada por las madres segun tipo de

deseo

2. Efectos del deseo en el bienestar de los niféggls sexo

Al analizar los diferentes momentos de medida emidos del grupo experimental segin su
sexo, no observamos ninguna diferencia signifiea¢in la manera en la que el deseo influye
sobre las distintas variables del bienestar. Si,l@@contramos algunas diferencias previas
segun el sexo del participante. En comparacién loen nifios, las nifias del grupo
experimental muestran puntuaciones significativdmenas altas erCreencias sobre un
mundo justesolo en la evaluacion pre-deseo [F (2, 50)= .4#5)28]. Estas diferencias no se

mantienten en las siguientes medidas.

Sexo Media Desv. tip.
Pre-deseo Nifio 27,7333 4,33370
Nifia 32,8333 4,42787
Total 30,0000 5,00769
Post-deseo Nifno 29,4000 4,51664
Nifia 32,9167 4,94439
Total 30,9630 4,94960
Seguimiento Nifo 30,6667 4,90869
Nifia 30,7500 6,38357
Total 30,7037 5,49696
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3. Efectos del deseo en el bienestar de los niféggis edad

Al analizar los diferentes momentos de medida emléios del grupo experimental segun la
edad del participante, no observamos ninguna diféxesignificativa en la manera en la que
el deseo influye sobre las distintas variables ldehestar. Si bien, encontramos algunas
diferencias previas segun el grupo de edad analizad

Percepcion de beneficioBn comparacién con los nifios mas pequefios, fias ni
mayores del grupo experimental muestran puntuasisigaificativamente mas altas en esta
variable en la evaluacion pre-deseo [F (2, 56)12 4p=.04]. Sin embargo estas diferencias no

se mantienten en las siguientes medidas.

Grupo de edad Media Desuv. tip.
Pre-deseo de 5 a 11 afios 25,6000 10,53249
12-18 afios 32,7000 5,62981
Total 30,3333 8,17200
Post-deseo de 5a 11 afios 30,7000 9,94485
12-18 afios 33,0000 6,52122
Total 32,2333 7,73119
Seguimiento de 5 a 11 afios 28,1000 10,46104
12-18 afios 34,1500 6,05479
Total 32,1333 8,14834

Calidad de vida (ansiedad ante los procedimientBa comparacion con los nifios
mas pequenos, los niflos mayores del grupo expdaahmanestran puntuaciones
significativamente mas altas en esta variable evdduacion pre-deseo y en la medida post-
deseo [F(2, 54) = 5.35, p=.008]. Sin embargo efifasencias no se mantienten en el

seguimiento.

Grupo de edad Media Desuv. tip.
Pre-deseo de 5 a 11 afios 6,4444 4,09607
12-18 afios 10,0500 1,93241
Total 8,9310 3,19521
Post-deseo de 5 a 11 afios 7,5556 3,81153
12-18 afios 10,1500 2,23077
Total 9,3448 3,00328
Seguimiento de 5 a 11 afios 8,5556 2,87711
12-18 afios 9,5000 2,91096
Total 9,2069 2,88319
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4. Efectos del deseo en el bienestar de los nigggis el nivel de emociones
positivas previo
No existen diferencias en el efecto del deseo sebadivel de emociones positivas previo en
ninguna de las variables de bienestar evaluadas.
Sin embargo podemos afirmar que los nifios que \@Veeseo con un mayor nivel de
emociones positivas, experimentan cambios positresssemanas después:

- Valoraciones mas altas de su calidad de vida (eec#ss relacionados con la

enfermedad) p=.33, t(35)=2.04p=.049]
- Mejor funcionamiento cognitivofE.43, t(36)=2.79p = .008]

Esta relacion también la encontramos en el casosdgadres y madres: un alto nivel de
emociones positivas experimentadas por los nifies dia del deseo favorece algunos
cambios en sus padres y madres 3 semanas después:

- Los padres perciben a sus hijos con més calidattideante la enfermedafi§.563,
t(12)=2.26,p=.045] y tratamientoBE.57, 1(13)=2.40p=.034]

- Las madres perciben a sus hijos con mas calidattldeante la enfermedaf§.42,
t(31)=2.51,p<.018], mas tranquilos ante los procedimienfizs352, 1(31)=2.06,
p=.048] y tratamientosfF.43, t(31)=2.58p=.015]

- Perciben menos problemas de funcionamiento enigss|f~ -.38, t(27)= -2.10,
p=.045]

- Valoran mas positivamente las relaciones socagesus hijosff=.43, t(31)=2.64,
p=.013]

5. Efectos del deseo en el bienestar de los nigggis el nivel de relevancia

personal del deseo

Tomando el grupo experimental, los nifios se diveledos grupos: alta relevancia personal
del deseo vs. baja relevancia personal del desegeieral, no encontramos diferencias entre
ambos grupos. Tan solo, al comparar con el grugmfterelevancia personal, encontramos
que los nifios que cumplen deseos de alta relevpasanal muestran puntuaciones
significativamente mas bajas en depresion 3 senmtesmiés del cumplimiento del mismo,
[F(2,24)=4.70, p=.02]
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Figura 69: Puntuaciones en las distintas medidakepeesion evaluado con la Escala de

Afecto Positivo y Negativo (Cohen, 2006) en el gregperimental

6. DISCUSION

Como se recordard, proponiamos varios objetivos @ste estudio. En primer lugar,
conocer el funcionamiento psicolégico de nifios eafermedades graves en términos de
bienestar. En segundo lugar, como objetivo fundaaherdentificar el efecto en variables
psicolégicas y fisicas de una intervencion ya imfalda (organizada por la Fundacién
Pequefio Deseo) en los hospitales infantiles. Y (@tmo, identificar las variables que
favorecen que los cambios derivados del deseo seengan en el tiempo.

De manera transversal, podemos observar que Idgipantes son capaces de
experimentalemociones positivaa pesar de la vivencia de una experiencia potemerde
traumatica. Dada la relativa independencia entse demociones positivas y negativas
(Bradburn, 1969), encontramos que las emocionesiass pueden experimentarse aln en
circunstancias estresantes (Folkman y Moskowit@0P0Ademas, encontramos queniel
de emociones positivas es significativamente mayer el de emociones negativas en todas
las evaluaciones, mostrandose asi tanto parafios sbmo para los padres. Estos resultados
son congruentes con los modelos tedricos previendi® et al., 1999). Frente a
planteamientos mas tradicionales en los que seopramue los niflos con cancer mostraban
mas dificultades en su ajuste psicoldgico, vargisdios han revelado que la poblacion que
sufre de cancer pediatrico muestra un ajuste ggjam tan bueno, o mejor, que sus pares
sanos (Phipps, 2005). El cancer ha sido considdradiionalmente como una experiencia
altamente traumatica y estresante para los nifiedignen que afrontarlo. Por tanto, era de
esperar que existiera en estos nifios un increnegntas dificultades de adaptacion asi como

un malestar afectivo. Sin embargo, los estudiobaropodido demostrar este incremento en
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las dificultades de ajuste o malestar afectivohBeho, la mayoria de estudios muestran que
los nifios con cancer presentan un nivel mas bagindemas psicolégicos y en muchos casos,
significativamente mas bajos que los controles saffrecklitis et al., 2006; Mattson, 2008).
En segundo lugar, y tomando como referencia aifass, encontramos una mejoria
significativa (tras tres semanas de seguimientolpgrindices de satisfaccion vital general,
optimismo y calidad de vida, tanto general (se ntasmejoria en las areas de funcionamiento
emocional, relaciones personales y funcionamiergoolar) como relacionada con la
enfermedad (mejora en las areas de dolor, apagidisata, comunicacion). Los cambios en
optimismo son fundamentales en el afrontamientta danfermedad ya que estan asociados a
expectativas de éxito futuras (Carver, Blaney yeSuh 1979) y juegan un papel importante
en la salud fisica (Avia y Vazquez, 2011; VazqueZLastilla, 2007). En poblacion
oncologica, el optimismo se ha relacionado constad® de animo positivo, mejor calidad de
vida y menor malestar somatico (Carver y AntonQ40Por otra parte, encontramos también
una reduccion significativa en los indicadores deo&@ones negativas como ansiedad y
depresion. Estos cambios pueden atribuirse a varas/os. Por un lado, pueden explicarse
por el propio proceso de adaptacion a su situatéoenfermedad que experimentan los nifios
con el paso del tiempo. Tradicionalmente, se aswuélos resultados en calidad de vida
relacionada con salud descendian a medida que salmaenla gravedad y numero de los
efectos secundarios o retardados de los tratamsiewtarios estudios han demostrado que,
evidentemente, los dominios de calidad de vidai@i@dos con salud fisica (funcionamiento
fisico, dolor corporal y percepciones de salud ghereflejan peores puntuaciones en nifios
con cancer que en los controles sanos (Varni, 2@id)embargo, algunos estudios revelan
que los niflos con procesos oncologicos no difielersus pares sanos en los dominios de
salud psicosocial de calidad de vida, como saludntah autoestima y conducta general
(Phipps, 2006). Incluso, algunos estudios han radstique, tras unos meses después del
diagnéstico, los nifios con cancer muestran inctesaltados invertidos: el grupo de cancer
referia mayores niveles de vitalidad y menoreslesvde ansiedad y depresion que el grupo
de referencia (Mattsson, 2008). Es posible queadqmsin tiempo desde el diagnositico, se
pongan en marcha mecanismos de adaptacion adaiénuadversa. Una explicacion posible
a estos niveles mas bajos de sintomas es la enisstde un estilo represivo adaptativo
(distinto de un estilo represivo desadaptativo)p&iadigma de estilo represivo adaptativo se
plantea como marco para entender el ajuste posiBvios nifios con cancer (Phipps, 2007).
Este estilo adaptativo se relaciona con menoreslesvde malestar, depresion, estrés

postraumatico, sintomas somaticos y mejor calidadida. Ademas, este estilo cuenta con
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bastante prevalencia entre esta poblacion. A diééaede la poblacion adulta, este estilo
represivo adaptativo no esta relacionado con migamtividad fisioldgica, por lo que puede
considerarse una via hacia la resiliencia en parlagncoldgica infantil (Bonanno, 2004).

Dada esta adaptacion excepcional para afrontadirelec, la poblacién de nifios con cancer
puede considerarse no sélo como una poblaciénierdsi] sino también una poblacién

floreciente por su vision de reto y oportunidad.

En tercer lugar, si nos centramos en los cambioslos padres entre ambas
evaluaciones, encontramos un aumento significateséas emociones de bienestar asi como
un incremento en fortalezas como vitalidad y gudtitAdemas los padres informan que sus
hijos son mas capaces de percibir los beneficida lieeha con su enfermedad. Estos cambios
pueden deberse al propio proceso de adaptacioosdeatires a la enfermedad del nifio. No
podemos olvidar que tanto los padres del gruporalbbodmo los del grupo experimental han
contactado ya con la fundacién lo que en si miseme@ cambios, aunque solo el grupo
experimental haya cumplido su suefio. Los padrdsalizan la importancia del apoyo de las
fundaciones y organizaciones para no sentirse sdim$argo del proceso. Tras el contacto de
la fundacion con los padres, probablemente apardosnprocesos cognitivos basicos que
promueven cambios emocionales y disposicionalesupa parte, el reconocimiento de los
padres de haber sido elegidos para obtener algivpospor otra parte, el reconocimiento de
que hay una fuente externa para este resultadtivoodtstos dos procesos cognitivos son
basicos para los cambios en la fortaleza de latypaEmmons y McCullough, 2003). Por
otra parte, los padres perciben un aumento sigtific de la calidad de vida de los nifios
tanto en general como en dominios especificos dafermedad como el estado emocional y
la ansiedad ante los procedimientos y tratamiemi@dicos que reciben. Es decir, los padres
perciben a sus hijos menos ansiosos ante los pnoieetos meédicos a los que deben
someterse. Este hecho parece normal si tenemogugaete estas tres semanas los nifios se
exponen de manera continua a los procedimientosco®éhcilitindose de esta manera un
proceso de habituacion al hospital y sus proceditnge También perciben a sus hijos como
mas cansados que en la evaluacion pre-deseo.

En cuarto lugar, si analizamos los cambios obsles/&n las madres, encontramos un
incremento en las emociones positivas de vigomtitgd. También encontramos un aumento
en los indicadores de calidad de vida relacionatosla salud, las relaciones sociales y el
funcionamiento cotidiano de los nifios informado pas madres. Segun la Teoria de
Autodeterminacion (Ryan y Deci, 2000) existen trexesidades psicoldgicas basicas y

universales, gue son necesarias para el crecimpsittologico, la integridad y el bienestar: la
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autonomia, la competencia y las relaciones socid&ébecho de que las madres perciban una
mejora en sus hijos en estas areas puede serigadadde las experiencias de crecimiento
psicolégico que los nifios estan generando en esbego de enfermedad. Por otra parte, las
madres informan de un descenso en la ansiedad ddéijps ante los procedimientos y
tratamientos médicos asi como una reduccion sigifia en los sintomas psicoldgicos y
problemas de funcionamiento como consecuencia sldrédamientos, y en los sintomas

evaluados en la escala de psicopatologia general.

Ahora bien, centrdndonos en el principal objetieadte estudio. ¢ Qué efectos tiene el
cumplimiento del deseo sobre el bienestar de myfipadres? Analizaremos los principales

resultados:

En primer lugar, en cuanto eflecto emocionalel deseo podemos decir que:

1. Existe un incremento significativo en Ewociones positivadel dia del deseo en el
grupo experimental, concretamente en las emocideeggor, bienestar, calma, gratitud y
otras emociones positivas (como unido a los derdete, orgulloso de si mismo,
esperanzado,...). Estos resultados son congruentesosmbtenidos en estudios similares
(Ewing, 2007). También encontramos un descens@&cesja la medida previa en emociones
negativas comaostilidad fatiga y soledad.Si bien, es cierto que los niveles de las
emociones negativas eran bastante bajos en laglasddiciales

Ademés de observar los efectos del deseo en fios,neés interesante observar si la
realizacién de ese suefio puede tener repercusobes los padres. Como ya mencionamos,
el deseo es también una manera de que la famwiaeplal menos por un dia de la
enfermedad y sea un motivo de union familiar (EwR@07). De esta manera:
2. Los padres de los nifios que han cumplido swodegeerimentan masmociones positivas
en el dia del deseo que en la evaluacion anteAamlizando los cambios afectivos
experimentados en el dia del deseo, vemos gueueb gexperimental presenta mejores
puntuaciones en las emociones en vigor, bienest@ma y gratitud. Por otra parte,
observamos una reduccion denociones negativasomo depresion y fatiga en el dia del
deseo.

3. Si nos centramos en el caso de las madres, teems un aumento significativo en
todas las emociones positivasaluadas en el dia del deseo frente a la evaluasiterior.
Paralelamente, encontramos descenso en las emociones negatiecaso la hostilidad, la

depresion y fatiga. En concreto, aumentan las pgidnes de vigor, bienestar, calma,
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gratitud y otras emociones positivas (como por pjemunidas a los demas, fuertes,
orgullosas de si mismas, seguras, esperanzadas).

La importancia de estos resultados que confirmainflaencia de los deseos en el
afecto radica en la posibilidad de que experimeataociones positivas en la vida diaria
(bienestar heddnico) pueda producir importantesefi@os a largo plazo (bienestar
eudaimoénico) (Fredrickson, 200Ademas,son ya numerosos los resultados que avalan la
relacion entre emociones positivas y salud fidhma. ejemplo, algunos estudios han mostrado
que la capacidad para mantenerse optimista (ResieHRy, Taylor y Visscher, 1999) y la
capacidad para encontrar un sentido en el afroetamante la adversidad (Bower, Kemeny,
Taylor y Fahey, 1998) parecen estar asociados nanmejor salud fisica. También se ha
comprobado que las inducciones de afecto positivéaboratorio generalmente provocan
cambios cualitativos y cuantitativos en la respudstmune (Pressman y Cohen, 2005).
Ademas, la evidencia experimental muestra que héegeon emociones positivas se implica
mas conductas de prevencion y promocion de lal gayubormirsky y Diener, 2005). Es
por eso que consideramos importante disefiar ggaatpara mantener en alza este estilo

emocional positivo tras el paso del tiempo.

¢, Qué efectos se mantienen con el paso del tiemps@réamos que tres semanas
después del deseo los nifios del grupo experimegfiaten sentimmenos soledadjue los
nifios del grupo control. Ademas, en comparacionetarupo control, las madres del grupo
experimental les perciben menos cansados tres ssna@spués del deseo. Estos resultados
son congruentes con el estudio de Ewing (2007).nésdleva a pensar que la realizacion del
deseo genera en los nifios la sensacion de estapaiiados en su proceso de enfermedad.
Por otra parte, los efectos emocionales del desscsemanas después del cumplimiento del
mismo son claros. Por un lado, los padres del gexperimental muestran un aumento de las
emociones positivagn comparacion con el grupo control. En concret@joran las
emociones de bienestar, calma, gratitud y otrascemes positivas (unidos a los demas,
orgullosos de si mismo, esperanzados,...). Tres ssv@@spués del deseo, las madres del
grupo experimental también muestran adn un nivedrdeciones positivas mas alto que las
madres del grupo control, especialmente en las iemex de vigor, bienestar, calma y
gratitud. No hay diferencias respecto a las emesonegativas. Las madres del grupo
experimental aumentan sus emociones positivas, oeereto las emociones de vigor,

bienestar, calama, gratitud y otras emociones ipasi{unidas a los demas, orgullosas de si
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mismas, esperanzadas,..) en comparacion con lagsndel grupo control. No se encuentran

cambios en las emociones negativas

En segundo lugar, analizaremos ahora los camiviastras variables del bienestar
psicolégico y en los recursos personales. Tal yaca@rgumentabamos en las hipoétesis,
aunque las emociones positivas son relativamemtesitorias, sus efectos pueden durar
mucho tiempo por lo que pueden rescatarse antsituaion estresante, como un desafio, e
impulsar cambios en otras dimensiones (PressmamherC 2005). Entonces, ¢podemos
encontrar cambios mas estables en otras dimensidelebienestar psicoldgico tras la
realizacion del deseo? Efectivamente, si:

1. En comparacion con sus pares del grupo cortelnifios del grupo experimental se
muestran masatisfechos con su vidaes semanas después del deseo. Por otra parte, la
madres del grupo experimental perciben que sus higs tres semanas del cumplimiento
deseo presentan mejaalidad de vidaen relacién a su salud y el funcionamiento en
actividades de la vida diaria asi como en el fummioiento de los nifios en las actividades
escolares. Por ultimo, también segun el inform&asgenadres, encontramos que los nifios del
grupo experimental encuentran una magyancepcion de benefician su enfermedad que en
los nifios que aun no han cumplido su deseo. Tanyocproponiamos en las hipoétesis, los
cambios en ambas dimensiones de bienestar (hed@nieadaimoénica) tienen especial
relevancia como criterio para el cambio clinicagy& los datos sefalan que este bienestar no
se reduce a una caracteristica de tipo rasgo si@@gsenta cambios dinAmicos que reflejan
ajustes sensibles al cambio (Vazquez y Hervas, )2@¥e hecho es importante ya que
encontramos evidencias en la literatura que muesjua el bienestar eudaimonico juega un
papel importante como protector ante los efectogerads de las experiencias negativas
(Fredrickson, 2009). Varios estudios (Hedstrom,3@anning y Boyce, 1992) afirman que
los nifios, ademas de revelar algunas emocionesiveegyderivadas de la enfermedad, podian
informar de consecuencias positivas relacionadadacenfermedad (una visibn mas positiva
de la vida, mayor autoestima, buenas relacionegpmaerspectiva, mayor conocimiento y
experiencia sobre la enfermedad y el cuidado shladga ganancias materiales). Varios
estudios realizados con nifios supervivientes deetdnsus padres sugieren que afrontar una
condicion amenazante a la vida puede resultar @hdePa misma manera que puede resultar
en malestar (Barakat, Kunin-Batson y Kazak, 20&3)e resultado es relevante ya que la
evidencia empirica parece apoyar que la percepd®rbeneficios tras una experiencia

traumética puede conducir en ocasiones a mejorkssatud fisica (Bower, 2009). Rydf al
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(2006) encontrd que las personas con mayores sentos de crecimiento personal muestran
un menor numero de enfermedades asi como una megadacidon endocrina como
consecuencia de niveles mas bajos de cortisol lera.shos estudios llevados a cabo con
pacientes con cancer muestran asociacismearesentre la percepcion de beneficios y los
sistemas fisiol6gicos, como descensos en cortiaohyentos de ciertos aspectos de la funcién
inmune (McGregor y Antoni, 2009).

2. También observamos cambios en los padres qupdsado por el cumplimento del
deseo de sus hijos. Los resultados muestran queathes del grupo experimental presentan
mayores creencias sobre la benevolencia de losgdeinética en el mundgue los padres
del grupo experimental.

3. Encontrar un significado positivo en los susesegativos, produce emaociones
positivas que ayudan a amortiguar los efectos negatlel estrés e impulsan las experiencias
de resiliencia (Folkman y Moskowitz, 2000). Esteebsaso de las madres participantes. Tras
la realizacién del deseo, las madres del gruporawpatal informan de un mayor nimero de
experiencias derecimiento personalEs decir, encontramos diferencias respecto ghagru
control en cuanto a su percepcion de si mismapgeces a sus relaciones con su entorno y
respecto a valores mas generales de la vida (TRd&srk y Calhoun, 1996). Por otra parte,
Observamos un mayor desarrollo de sus fortalezaanu® y gratitudtras el deseo en

comparacion con las madres del grupo control.

En un andlisis posterior sobre la importanciadégsleo para los nifios encontramos que
el 94% de los nifios informa que el deseo le aywi@ plvidarse por un momento de la
enfermedad y ese mismo porcentaje cree que le aya olvidarse del hospital. En la
evaluacion post, el 54% de los nifios del grupo exm@atal refieren encontrar alguna mejoria
en su estado de salud frente al 32% del grupoa@oln cuanto al ajuste de expectativas, el
47% informa que el deseo se ajustaba a lo que asperel 53% restante informan que el
deseo las superd. El 81% de los nifios del gruperarpntal informan que el deseo fue
completamente sorpresa para ellos. Ningun partitgpeefirid sentirse decepcionado con su
deseo. El 97% usa el recuerdo del dia del deseogmamarse en los malos momentos vy el
66.7% informa haberlo recordado “casi siempre”. ra escala de 0 a 10, los nifios
esperaban el deseo en una medida de 9 y encajalsasmtereses con una medida de 9.

En este mismo andlisis, el 100% de los padresqerees| deseo les sirvio para olvidar por un
momento la enfermedad de sus hijos, para olvidaoseun momento del hospital y para

animarse en los malos momentos. El 23% informalhguescordado el deseo “a veces”, el
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38.5% “muchas veces”, y el 38.5% “casi siemprei. Uha escala de 0 a 10, los padres
consideran que el deseo encaja con los interesgg digo en un 9 y que puede ser estimulo
de nuevas ilusiones en una media de 9. El 61% sipddres del grupo experimental han

percibido una mejoria del estado de salud de $os ém las Ultimas 3 semanas, frente al 35%
de los padres del grupo control. El 85% de los gmdiel grupo experimental informan de

haber aumentado su espiritu de lucha con la enfiinde sus hijos tras el deseo frente al
77% del grupo control. Por otra parte, el 85 %a$epadres del grupo experimental informan
de haber incrementado su espiritu de lucha confeareedad de sus hijos tras el deseo frente

al 70% del grupo control.

Por ultimo, el 53% de las madres del grupo expamial refieren haber percibido
algun cambio en el estado de salud de su hijo ®miltanas 3 semanas frente al 42 % del
grupo control. El 75% de las madres del grupo exptal informan de haber incrementado
su espiritu de lucha con la enfermedad de sus fnigase al 47% del grupo control y el 81%
de las madres del grupo experimental perciben ardm el espiritu de lucha de sus hijos
con su enfermedad frente al 61% del grupo coriild®4% de las madres creen que el deseo
les ha servido para olvidar por un momento la emdelad de sus hijos y el 100%, para
olvidarse por un momento del hospital y para ansman los malos momentos. El 5.6%
informa que ha recordado el deseo “a veces”, €1%8.“muchas veces”, y el 36.1% “casi
siempre”. En una escala de 0 a 10, los padresdmmasi que el deseo encaja con los intereses
de su hijo en un 9 y que puede ser estimulo deasuisione en una media de 9.

En tercer lugar, los médicos no informan de difeia@n estadisticamente significativas entre
el grupo control y el experimental en cuanto a ¢@snbios fisicos. Sin embargo, en

comparacion con el grupo control, los médicos perciuna mejoria a nivel psicologico en

los nifiosdel grupo experimental 3 semanas despuesnas, el grado con que creen que el
deseo ha podido contribuir a esta mejoria es desbfire 10. El grado con que creen que el
deseo ha podido contribuir a una mejoria fisicdee sobre 10.

Aunque podemos afirmar que el cumplimiento deledesvorece algunos cambios
positivos en diferentes variables del bienestasimpos ir mas alla y conocer si estos cambios
son estables en el tiempo o, si por lo contrano, cambios transitorios. Laeguimientos
6-9 meses revelan que:

1. Los nifios del grupo experimental mantienen gklnde emociones positiva6 meses
después, concretamente las emociones de vigorngdige. Ademas, se mantiene el efecto

sobre lasatisfaccion vital generallambién, se mantienen los cambios en los indiesdde
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Calidad de vidade salud y actividad informados por las madresntién aparecen otros
cambios positivos aunque no se pueden atribuirusk@mente al efecto del deseo ya que
pueden ser también debidos al paso del tiempo:n&acoos una mejora del optimismo, la
calidad de las relaciones sociales, la calidad ida &n los dominios relacionados con la
enfermedad, reafirmada por el informe de las magineaspectos como las nauseas, el dolor,
la ansiedad ante los tratamientos y procedimientagpreocupacion por la apariencia. Estos
cambios son esperables ya que el 81% de los néfiesen haber mejorado en su estado de
salud. Cuando evaluamos la influencia directa dskéd en su recuperacion, los nifios valoran
esa influencia en una media de 9 sobre 10. Hayuoreato en el porcentaje de nifios que
creen que el deseo superd a sus expectativas.(Bb X6fiere que el deseo les ayuda a
animarse en los malos momentos de la enfermeda@4%Ilde los participantes informaron
que el deseo les sirvid para olvidarse por un meone® la enfermedad y el 100% revela que
el deseo les ayudd a olvidarse del hospital. Ed&dss dan muestra de la importancia del
deseo para estos nifios en el proceso de recuperacaimdo evaluamos 6 meses después.
Incluso, en algunos casos (un 11% mas), el recurdsa experiencia es mas positivo.

No hay diferencias por edad o sexo en estos rdgslta

2. Los padres mantienen el nivel éaociones positivasoncretamente las de bienestar y
gratitud. No se mantiene el incremento en las ciasrsobre el mundo justo. El 81% de los
padres del grupo experimental han percibido unameegel estado de salud de sus hijos en
los ultimos 6 meses (frente al 33% de la evalua8iGemanas después del deseo) y el grado
en que los padres creen que el deseo ha podidir iefl la recuperacién del nifio es de 8.56
sobre 10. El 95% de los padres siguen creyendelgdeseo les ha servido para olvidar por
un momento la enfermedad de sus hijos, para okadgor un momento del hospital y para
animarse en los malos momentos.

3. Las madres mantienen el nivelateociones positivagn concreto las emociones de vigor,
bienestar, calma y gratitud. Se mantienen los casrdm las fortalezas dgatitud y amor
Observamos ademas una mejoria en las fortalezaersieverancia y vitalidad. Por otra parte,
encontramos una mejoria en las creencias de mustibue se mantiene en el seguimiento.
También se observa una mejoria en la sintomatoftsjta derivada del tratamiento.

No se mantienen los cambios en la percepcion defio®s. El 53% de las madres del grupo
experimental refieren haber percibido algun camdricel estado de salud de su hijo en los
altimos 6 meses y creen que el deseo ha influidia eecuperacion del nifio en un 8.8 sobre
10. El 96% de las madres siguen creyendo que ebdes ha servido para olvidar por un

momento la enfermedad de sus hijos y el 100%, glaidarse por un momento del hospital y
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para animarse en los malos momentos. Se mantisaéngrementa el espiritu de lucha de las
madres con la enfermedad de sus hijos.
Por tanto, nuevamente los datos confirman que &dres y las madres dan una gran
importancia al deseo de los nifios en la recuparai@Gsus hijos.
El 62% de los médicos informan de alguna mejoriackerstado de salud de los nifios
evaluados. El 79% informan de alguna mejoria esteldo emocional de los nifios.
Valoran la influencia del deseo sobre la recupéradisica y emocional de los nifios los
meédicos evallan una influencia de 5.02 y 8.67 sb@yeespectivamente

Segun la Teoria del Set Point o Punto fijo, trageerentar algin hecho vital que
afecta a la la satisfaccion vital, el ser humaremde inevitablemente a un proceso de
adaptacion hedodnica volviendo en la mayoria dedsss a los niveles previos de la felicidad
determinados por los factores genéticos de pelisadalBrickman, Coates, y Janoff-Bulman,
1978; Frederick y Loewenstein, 1999). Sin embal@pestudios longitudinales, prospectivos
y con resultados a largo plazo retan estas te@@ser, Lucas y Scollon, 2006). Como
podemos observar, los efectos emocionales del dese@ntienen 6 meses después y algunos
cambios en los recursos personales como las foataken el caso de las madres. Parece que
los procesos de adaptacion a las experienciasyassito son inevitables aunque, ¢ varian los
patrones de adaptacion segun el tipo de ®eBéectivamente, en comparacion con los nifios
que cumplen deseos relacionados con “tener”, ldssngue cumplen deseos relacionados con
“conocer” o “visitar” muestran puntuaciones mas®lén emociones positivas y calidad de
vida relacionada con la enfermedad (confirmadogbanforme de las madres). En el caso de
los padres y madres, también muestran puntuacinassltas de emociones positivas cuando
se trata de deseos experienciales. Pero, ¢se neamestos efectos en el seguimiento? En
comparacion con los nifios que cumplen deseos oeldos con “tener”, los niflos que
cumplen deseos relacionados con “conocer” o “visitauestran puntuaciones mas altas en
satisfaccion vital, percepcion de beneficios ydzadi de vida en el dominio de la enfermedad
(estos cambios en calidad de vida se confirmaneporforme de las madres). Ademas, las
madres de los nifios que cumplen deseos experiendrEbrman de menos sintomatologia
fisica derivada del tratamiento. Estos resultados songruentes con las diferencias
conceptuales entre bienestar eudaimoénico y hedomientras el bienestar heddnico se
conceptualiza como la presencia de afecto positivanisencia de afecto negativo en las
experiencias mas inmediatas asi como altos niveéessatisfaccion vital, el bienestar

eudaimoénico se caracteriza por la realizacion dieidades que a largo plazo proporcionan
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oportunidades de un crecimiento personal continuaslaciones positivas con los demas,
autoconcepto positivo y un sentido de maestriaf(Rginger, 2000).

Por ultimo, podemos decir que vivir el dia del desen altas emociones positivas se
relaciona con valoraciones mas altas en la cali@gadida de los nifios 3 semanas después del
deseo. En concreto, experimentar un alto nivel decnes positivas en el dia del deseo
correlaciona con menor ansiedad ante los trataosemhejores relaciones sociales, mejor
funcionamiento cognitivo y menos problemas de fomamiento cotidiano, cambios que
ademas son confirmados por los padres. De nuews estultados sugieren que aunque las
emociones positivas sean transitorias pueden piroohaportantes beneficios a largo plazo
(Fredrickson, 2007) y en concreto, las emocionestigas pueden ejercer efectos directos e

indirectos sobre la salud, protegiéndola y amoatigio los posibles efectos del estrés.

/. CONCLUSIONES

“Conocer a mi jugador de baloncesto favorito hiaeeqecuperara la ilusion por volver a
entrenar y hacer ejercicio fisico. Eso me ayudéeuperarme de manera mas rapida”
(Laura, 15 afios)

A la vista de los resultados podemos concluir quegyesar de las circunstancias
estresantes por las que atraviesan la poblacidéoldagica infantil, no solo es posible
experimentar emociones positivas, sino que adeh&si® emocional positivo es claramente
superior al estilo emocional negativo, mostrandasietanto para los nifios como para los
padres. Al mismo tiempo encontramos una mejoria €otiempo en satisfaccion vital,
optimismo y calidad de vida. Estos cambios resporalein estilo adaptativo propio de la

poblacion oncoldgica infantil.

Por otra parte, podemos afirmar que el deseo ger@nbios afectivos. En concreto,
un aumento significativo de las emociones positiyasna reducion de las emociones
negativas en el caso de los padres y madres elanien del deseo. Estos cambios se
mantienen en general en los padres/madres trasemesnas, no siendo asi en el caso de los

hijos. Por su parte, los nifios que han cumpliddeseo informan sentirse mas acompanados.
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También podemos sefalar que la realizacion dedodé&s/orece el cambio en otras
dimensiones del bienestar eudaimonico. Tras el oddésg nifios informan con mayor
frecuencia de las consecuencias positivas relagasnaon la enfermedad (una vision mas
positiva de la vida, buenas relaciones, mayor getsf@ respecto a valores mas generales de
la vida, mayor conocimiento y experiencia sobrenéermedad). En el caso de los padres,
aumentan las creencias sobre un mundo justo y,letas® de las madres, aparecen
experiencias de crecimiento personal en las maddesarrollo de fortalezas como el amor y
la gratitud. Ademas, de estos cambios, podemosluwiomrie mejora la percepcion de las
madres sobre la salud de sus hijos y su funciomdmen actividades de la vida cotidiana y
escolar. Por ultimo, las madres reconocen la impora del deseo para el cambio en sus hijos
en cuanto al afrontamiento de la enfermedad haciaayor espiritu de lucha.

Segun los médicos, los nifios que pasan por el degeErimentan una mejoria psicologica
importante y ademas, atribuyen en gran medida eatobios a la experiencia del deseo.

Sabemos que la vivencia de la experiencia de desean mayor nivel de emociones
positivas favorece cambios en la percepcion deaalde vida en relacion con la enfermedad
3 semanas después, lo que pone de manifiesto lartempia del papel de las emociones
positivas en la salud.

Por ultimo, podemos afirmar que 6 meses despogsiifios y sus familias mantienen
algunos cambios positivos en los distintos comptasedel bienestar como en las emociones
positivas, la satisfaccion vital y calidad de vela el caso de los nifios, los cambios en las
emociones positivas en el caso de los padres, gdo®ios en las emociones positivas y
fortalezas de amor y gratitud en el caso de lasresadDbservamos que es posible que
algunas experiencias de cambio se pongan de nsaifi@sado un tiempo considerable tras
la realizacion del deseo. Al fin y al cabo, aundmge emociones positivas son cortas, sus
efectos duran mucho tiempo y son promotoras deatesformacion construccion de nuevos
recursos, como fortalezas personales o crecimipastraumatico. Finalmente, los deseos
relacionados con experiencias personales comoagrvd conocer a alguien tienen efectos
mas positivos sobre el bienestar de nifios y padres los deseos relacionados con

experiencias como tener algo material.
Limitaciones de este estudio

- Limitaciones propias de la edad de los participagtee los instrumentos empleados.

Como hemos comentado, los instrumentos que evalgiaables de bienestar en los
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nifios son limitados y, en ocasiones, no son lecw\miemente sensibles a los cambios
reales en la poblacién infantil.

- Todos los participantes han contactado con la ftibdaen el momento de la
evaluacion. Esto puede explicar que ambos grup@stman cambios positivos adn sin
haber pasado por el deseo. La mera intervenciéta dandacion genera efectos
positivos como sentirse mas acompafados o agradediti contacto con el personal
sanitario, las fundaciones y otros voluntarios aegtfuera de los hospitales también
favorecen estos cambios.

- Dificultades para incluir medidas objetivas de dalws indicadores de salud en esta
poblacién, como las medidas de cortisol o de l|puesta inmune, se ven alterados por
los duros tratamientos a los que se ven sometidosifios con enfermedades graves y

por ello no ha sido posible incluirlos como indicegs objetivos de cambios.

Aportaciones de este estudio

Respecto a las aportaciones que esta investiggadria dar a este ambito de la
psicologia son varias:

En primer lugar, en los ultimos 10 afios hemosereiado una gran proliferacién de
intervenciones para mejorar el bienestar y la adlide vida de los nifios en el entorno
hospitalario. Sin embargo, con frecuencia no emaomts estudios que avalen la eficacia de
estas intervenciones y a menudo los resultadosceatradictorios. Como hemos visto,
existen varios estudios sobre las intervenciones payasos en los hospitales aunque los
resultados encontrados no son concluyentes. Esaffugmtal llevar a cabo investigaciones
fiables que evalien estas intervenciones de mameeapodamos seguir mejorando los
procedimientos empleados para mejorar el bienestantil. La difusion de estos resultados
es fundamental para contar con el apoyo en elmmtwspitalario y social. Por dos motivos:
la difusion de los resultados a nivel social, pérém que la labor de los voluntarios se
mantenga. Son intervenciones que suponen un cost®mico y humano por lo que poder
justificar empiricamente la eficacia de la intewién puede contribuir a su mantenimiento.
Es importante difundir en el ambito médico el m@gnsie que es necesario prestar atencion
también a lo positivo porgue influye en la salu@dlanenos, en la percepcion de la misma por
parte de pacientes y familiares. Insertar estagipa®d en el mundo sanitario sera mas facil si
cuentan con un aval empirico.

En segundo lugar, este estudio permitira conoGe sobre la psicologia del deseo.

Quedan bastantes preguntas por contestar aungeeepgue la visualizacion de un futuro
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positivo genera bienestar. Escribir sobre los degda posibilidad de realizarlos (incluso mas
a veces que realizarlos) puede favorecer efectoe &b bienestar.

Por otra parte, como se puede comprobar en laatliter cientifica, muchas
investigaciones han ido dirigidas a la identifiéecde los factores de riesgo pero muy pocas
se han centrado en examinar las variables psical$gielacionadas con los factores de
calidad de vida en este contexto. De la misma raaesrdestacable como la investigacion se
ha centrado fundamentalmente en el estudio de eatadbles dentro del rango de la edad
adulta, descuidando asi la investigacion de estasndiones en el contexto infantil.

Dado que el estudio del bienestar psicoldgico efrea de desarrollo incipiente, pocas
son las intervenciones experimentalmente valid@daa promocionar su mejora (Seligman,
Oteen, Park y Peterson, 2005). De ahi que, estaliespueda realizar contribuciones
importantes para identificar los principios deinkgestigacion sobre el bienestar psicologico y
su papel en la practica clinica. Por otra pagt estudio permite la obtencién de los niveles
de calidad de vida, sintomas de ansiedad y deprgsi@cesidades psicoldgicas y sociales de
nifos con cancer. Ello es necesario para la odgmay toma de decision sobre los
tratamientos médicos y psicoldgicos a seguir.

Asi mismo, en este estudio da la oportunidad deoa@mlos niveles de bienestar
dentro del nucleo familiar, lo que nos permitiranacer el estado de algunas variables
psicolégicas de los familiares que acompafnan gdasentes en el proceso de curacion. Al
mismo tiempo, evaluaremos si los efectos de es¢éavancion se mantienen a lo largo del
tiempo, tanto para los padres como para los nifios.

Encontramos datos contradictorios respecto a lasioees entre emociones positivas
y otras variables relacionadas con la salud fistsafundamental, por tanto, sentar las bases
de las relaciones entre afecto positivo. Con esitgd® se pretende aportar nuevos datos que
ayuden a la propuesta de nuevas investigaciones sste tema y asi seguir recabando datos

acerca del bienestar, en especial, el afecto positsu papel en los problemas de salud.

Recomendaciones

Finalmente, a lo largo del estudio hemos comprolmpg algunas familias mantienen
vivo el recuerdo del deseo a través de la reabnade sencillas actividades. Los beneficios
de estas actividades son bastante evidentes. Ctangdo, el recuerdo del deseo es mas
intenso y positivo y sirve para anirmarse en logomanomentos o para evadirse de la

enfermedad. Con el fin de mantener durante mastieestos efectos del deseo sobre las
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variables del bienestar, recomendamos a la Fundawidtivar de manera sistematica la

puesta en marcha de estas actividades post-dese&o de las familias. Algunas sugerencias:

Propuestas dirigidas a favorecer el recuerdo deddi deseo: a través del visionado
de fotos y videos, colgar las fotos en la habitadél hospital, elaborar un mural con
las fotos del deseo y compartirlo con el persoaaltario, escribir detalladamente el
dia del deseo, llevar un diario de las experiencias

Propuestas dirigidas a promocionar emociones pasign concreto como la gratitud:
a través de la escritura de relatos o cartas anidation (p. ej. enviar una postal a la
fundacion durante el viaje de su deseo) o cartaagidecimiento a alguien
relacionado con el deseo, a través del mantenimigeit contacto con la Fundacion
(p-€j. escribir las experiencias en un blog) ,ibgamdo una carta a otro niflo que vaya
a pasar por un deseo similar, colaborando conndaftion para cumplir el deseo a
otros nifios, estableciendo el contacto con otréesngue ya hayan pasado por el
deseo, animando a los nifios a colaborar con atredationes,...También se puede
estimular el pensamiento futuro a través de latesarde un relato sobre el deseo que
le gustaria cumplir antes de que la fundaciéneledla cabo.

Realizar actividades que guarden relacién con staen particular: apuntarse a un
equipo de fatbol tras conocer a su jugador favpaitoidir a clases de danza o de teatro

al conocer al actor favorito, escuchar la musidaaetante favorito, ...

Varias de estas intervenciones estan avaladasifidemtente y sabemos que es
posible potenciar algunas dimensiones del bienestaavés de ejercicios como la
escritura, como es el caso de las intervenciongsadtéud de Emmons y McCullough,
el optimismo mediante la visualizaciéon de un futysitivo (King, 2001) o la
expresion del afecto a través de diarios escrith®ge ademas incrementan la
posibilidad de generar experiencias de crecimieptstraumatico (Ullrich y
Lutgendorf, 2002)

Para concluir, nuestro estudio es un primer pasa lpajustificacién de la incorporacion de

intervenciones positivas en el hospital cuyo ppatiobjetivo es el tratar de hacer mas

agradable el largo proceso por el que atraviestos esfios con enfermedades graves. Es

importante recordar que, como consecuencia detl@ddpumento de intervenciones en el

ambito pediatrico de los hospitales en la Ultimecadéd, parece fundamental seguir
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examinando estas practicas y determinar en quédaedin eficaces como forma de cuidado
complementario. La difusién de este mensaje a miéglico y social sera fundamental para la

continuidad en el desarrollo de la actividad dedadacion.
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Area de contenido Instrumento, autor, afio Consistencia interna Informante
Satisfaccion Vital General Escala de Satisfaccion VitalSKSS, 7 items a=.77 Nifio
Satisfaction Life Student Scale - Likert 0-3
Huebner, 1991)
Nifio
Satisfaccién Vital por areas - Escala Multidimensional de 17 items a=.59
Satisfaccién Vital, version breve Likert 0-10
(MSLSS, Brief Multidimensional
Students” Life Satisfaction Scale -
Huebner, 199y
- [Escala de Bienestar Personal
(Personal Wellbeing Index-
Cummins, 2004)
Bienestar psicolégico Cuestionario creadad hoc 6 items a=.79 Nifio
Likert 0-10
Afecto positivo y negativo Escala de Afecto Positivo y Afecto 27 items Para emociones positivas: Nifio y padres
Negativo(Sheldon Cohen, 2006) Likert 0-4 Nifios:a =.81; Padresa =.88;
Madreso =.86
Para emociones negativas:
Nifios:a = .87; Padresa = .89;
Madres:a =.82
Calidad de vida Escala de Calidad Pediatrica de Vida 50 items Para nifios: 0.92 Nifio y padres
(PedsQolL- James W. Varni, 2004) Likert 0-4 Para padres: 0.87
Para madres: 0.67
Crecimiento postraumatico Benefit Finding Scale for Children 10 items Para nifiosa = .92 Nifio, padres y
(Sean Phipps, 2007). Likert 0-4 Para padresi = .78 percepcion padre
(Percepciéna = .85) sobre nifio

Para madrest = .85
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(Percepciona = .80)

Fortalezas humanas Values in Action Inventory of Caracter 25 items Niflos:a = .90 Nifios y padres
Strenghts for Youth (N. Park y C. Likert 0-4 Padreso = .95
Peterson, 2005) Madres:a = .90
Optimismo-Pesimismo Youth Life Orientation Test, (YLOT- 15 items Para optimismo: 0.73 Nifios
Sydney, 2004) Likert 0-4 Para pesimismo: 0.73
Life Orientation Test (LOT — Scheier, 10 items Padres: Padres
Carver y Bridges, 1994) Likert 0-4 Para optimismo: 0.72
Para pesimismo: 0.47
Madres:
Para optimismo: 0.66
Para pesimismo: 0.59
Clima familiar Cuestionario creadad hoc 6 items Niflos:a = .52 Nifios y padres
Likert 0-4 Padreso = .76
Madres:a = .60
Sintomatologia depresiva  Center for Epidemiologic Studies— 7 items a=.90 Nifios
Depression Scale (CESD - Santor y Likert 0-3
Coyne, 2007)
Creencias nucleares Cuestionario creadad hoc 10 items Niflos:a = .80 Nifios y padres
Likert 0-4 Padreso = .78
Madres:a = .60
Patologia general Inventario de Conductas Infantiles 118 Problemas internalizadores: 0.90 Padres
CBCL (Child Behavior Checklist, Likert 0-2 Problemas externalizadores: 0.94
Achenbach y Eldelbrock, 1983 Total de problemas: 0.96
Reactividad y cooperacié Cuestionario creadad hoc 4 items Padreso = .55 Padres
con el tratamiento Madres:a = .67

Tabla 3. Instrumentos empleados: descripcion ylitktol
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