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Pequeno Deseo: estudio sobre la eficacia de la intervencién

Universidad Complutense de Madrid

1. Objetivo de este estudio

La Fundacion Pequeno Deseo nace en el ano 2000 con el objetivo de cumplir
deseos a ninos con enfermedades crénicas o de mal prondstico. Su intencién
es alejar a estos ninos de la tensidn emocional que viven dia a dia por la
enfermedad y tfratamientos asi como proporcionar un estimulo que les anime a
seguir luchando con su enfermedad.

A propuesta de la Fundacion Pequeno deseo, y con la financiacion de la
Fundacion Lafourcade-Ponce, el objetivo de este estudio es evaluar esta
intervencion ya implantada en los hospitales con el fin de conocer su eficacia
para generar cambios en el bienestar psicoldgico de ninos con enfermedades

cronicas o de mal prondstico y en el bienestar de su entorno familiar proximo.

2. Justificacion del estudio

La mejora significativa en el diagndstico y fratamiento de la patologia infantfil
de los Ultimos anos ha favorecido un creciente interés en la mejora de la
calidad de vida de los ninos asi como la aparicién de un gran numero de
intervenciones dirigidas a favorecer un ambiente agradable entorno a los
pacientes infantiles con enfermedades cronicas. Es frecuente encontrar
intervenciones que fratan de mejorar la calidad de vida de los enfermos,
desdramatizando los aspectos amenazantes del mundo hospitalario. Sin
embargo, a pesar de la gran proliferacion de fundaciones y asociaciones
destinadas a ayudar a los enfermos y sus familias, los estudios cientificos en este
dmbito son realmente escasos y los resultados son a menudo contradictorios.

Por ese motivo, los objetivos que nos propusimos fueron:
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1. Evaluar si el cumplimiento del deseo genera cambios inmediatos y a
corto plazo (3 semanas) en algunas variables relacionadas con el

bienestar, tanto en los ninos como en sus padres.

2. Estudiar la evolucién de dichos cambios a lo largo del tiempo (6-9

meses).
3. Valorar si estos cambios facilitan una mejoria en el proceso médico

4. Conocer las variables que influyen en la eficacia del deseo para
generar cambios positivos sobre el bienestar (tipo de deseo, intensidad

del deseo, sexo, edad,...)

5. Sugerir estrategias que mejoren la eficacia de estas intervenciones

3. Revision de la literatura

En las Ultimas décadas hemos presenciado una mejora significativa en
el diagndstico y fratamiento de las patologias graves. Este hecho ha
favorecido un creciente interés en la mejora de la calidad de vida del nino
desde un punto de vista psicoldgico, emocional y social. Numerosos estudios
ponen de manifiesto la relacidén entre bienestar y salud. Sabemos que las
emociones positivas aumentan la tolerancia al dolor, mejoran el estado de
salud, alargan la vida, contfribuyen a las relaciones sociales y motivan a la
accioén (Vazquez y Pérez Sales, 2003).

Ademds de los efectos directos sobre la fisiologia (Cohen, 2005), las
emociones positivas contrarrestan los efectos negativos de las emociones
negativas sobre el sistema y favorecen la atencién a los factores indirectos de
proteccion de salud mediante hdbitos mds saludables.

Segun el Modelo de ampliacion y construcciéon (Fredrickson, 2005),
aunque los efectos de las emociones positivas son transitorios, sus beneficios
son prolongados, ya que las emociones positivas amplian los repertorios de
pensamiento y accidon y permiten la construccion de nuevos recursos.

Teniendo en cuenta las evidencias recogidas en la literatura,
presentamos a continuacién un modelo tedrico de los posibles efectos de
cumplir un deseo sobre el bienestar:
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CUMPLIR UN DESEO

AMORTIGUA LOS
EFECTOS POTENCIA EFECTOS POSITIVOS

NEGATIVOS

/ EMOCIONES \ [ BIENESTAR HEDONICO J [ RECURSOS PERSONALES ]

NEGATIVAS
El afecto positivo / \
ayudareduceel | (* EmMOCIONES POSTIVAS ) FORTALEZAS PERSONALES
impacto de las Efectos directos sobre L ’
conductas y sisterna inmune C,;roflfud. Menor numero de
rgspge;’ros (Pressman y Cohen, 2005) sinfomas de enfermedad
f|5|olpg|cos e indirectos mediante (Emmons y McCullough, 2003)
hostiles parala conductas saludables L _
soludlgepgrodo k(Fredrickson, 1998) j nglmlsmo. Mejcl)r c;olldod ,dT'e
por el estrés vida, menor malestar somdatico
K(Fredickson, 1998)/ (Carver y Antoni, 2004) y
[ SATSFACCIONVITAL ) C%”f:g"f;gg’dcb'es (Scheier
Ninos con enfermedades Q '
REﬁ?RT%”A?Q:?E I\IT\T'\CIIE graves: buen ajuste ~
psicosocial (Phipps, 2006) PERCEPCION DE BENEFICIOS
Adolescentes: conduce a
\ / mejoras en la salud fisica
(Bower, 2009). )
" CALIDAD DE VIDA
PSICOPATOLOGIA )
GENERAL [ CREENCIAS EN UN MUNDO
) AUSTO )
CALIDAD DE VIDA EN LA SINTOMATOLOGIA VALORACIC')N,SUBJETIVA DE
ENFERMEDAD (SALUD INFORMADA POR LOS MEDICOS
PERCIBIDA) PADRES
= 5 - 1:;- para el
‘ E _ : Bienestar
- Colegio Oficial < TN > Psr'col'égr'co—
de Psicologos % o

de Madrid




Pequeno Deseo: estudio sobre la eficacia de la intervencién

Universidad Complutense de Madrid

Efecto de otras intervenciones: payasos de hospital

Aunque los resultados en esta drea son limitados, varios estudios confirman
que, cuando los ninos se enfrentan a cirugia menor, la presencia de payasos

es Util para:
v' reducir el malestar psicoldgico preoperatorio (miedo, ansiedad y estrés)
(Vagnoli, 2005)

v' reducir las preocupaciones hospitalarias y reacciones emocionales
(Costa y Arraiaga, 2010)

Sin embargo, estos resultfados no son concluyentes. Los datos del estudio
realizado por un grupo balear (Meisel et al., 2009) indicaron que la intervencion
de los payasos de hospital no disminuyd el malestar de los ninos sometidos a
infervenciones de cirugia menor. Sin embargo, el grupo que recibe payasos
hay una disminucion de estas conductas desadaptativas postoperatorias (no
obstante, no llega a la significaciéon estadistica).

4. Método

@ Ninos de edades comprendidas entre 5 a 18 anos
@ Enfermedades cronicas o de mal prondstico
@ Criterio exclusion: ninos que por su salud no sean capaces o no deseen
realizar cuestionarios, n=11
@ 100 participantes:
o Grupo experimental: 30 chicos y 20 chicas; edad media: 10.40
o Grupo control lista de espera: 30 chicos y 20 chicas; edad media:
10.76
@ 38 padresy 85 madres
@ Hospitales: Ramon y Cajal, La Paz, Nino Jesus, Gregorio Maranén

@ 72% cancer; 13% trasplantes; 15% ofras patologias.
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5. Instrumentos

DIMENSION INSTRUMENTO Ninos Padres

Satisfaccion vital | Satisfaccion  Vital General (Huebner, v X
1991).
Satisfaccion Vital por dreas (Huebner, v X
1997).

Bienestar Creado ad hoc a partir del modelo v X
Carol Ryff (1995)

Afecto Escala de Afecto Positivo y Afecto v v
Negativo de Cohen (2003).

Cdalidad de vida | La Escala Pediafrica de Calidad de v v
Vida - PedsQoL (Varni, 2004)

Optimismo YLOT (Test de Orientacion Vital para v LOT
Jévenes de Sydney, 2004).

Percepcion Escala de Percepcion de beneficios v v

beneficios para nifos, (Phipps, 2007).

Fortalezas Adaptacion del VIAY (Park y Peterson, v VIA
2005): amor, perseverancia, vitalidad,
gratitud e interés por el aprendizagje.

Relaciones Escala de Clima Social (FES) de Moos, v v

familiares Moosy Trickett (1974),

Creencias Creado ad hoc a partir del modelo v v

nucleares tedrico de Janoff — Bulman (1992)

Psicopatologia CES-D (Santor y Coyne, 2007), version v CBCL
breve para depresion

MEDICOS

Diagndstico, gravedad, fase de enfermedad, prondstico, probabilidad de

supervivencia, reactividad y adherencia al fratamiento, cambios fisicos y

psicolégicos en las Ultimas semanas y atribucion al deseo de los cambios.
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6. Procedimiento:

Contamos con dos condiciones, grupo experimental y grupo conftrol lista de
espera. Una vez contactadas las familias y firmado el consentimiento para la
participacion del estudio, los ninos se asignan aleatoriamente a una de las dos
condiciones experimentales. En el grupo experimental, se foman dos medidas
de las variables: una evaluacion antes de cumplir el deseo (1 o 2 dias antes) y
una evaluaciéon después de cumplir el deseo (aproximadamente 3 semanas
después). En el grupo control se toman fambién dos medidas separadas por
un intervalo de 3 semanas, aungue en este caso el deseo se realizard después
de finalizar las dos evaluaciones.

Entre 6 y 9 meses después del deseo, realizamos una nueva evaluacion de
seguimiento aplicando el mismo protocolo que en las entrevistas previas (ver

cuadro).

7. Resultados

De un modo sucinto (ver el Informe completo en formato pdf), estos son los

resultados mds relevantes:
En primer lugar, podemos afirmar que el nivel de emociones positivas es

siempre superior al nivel de emociones negativas en todas las evaluaciones

tanto en los ninos como en los padres.
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El dia del deseo observamos:

NINOS PADRES MADRES

Aumento de
emociones positivas
como vigor, bienestar,
calma gratitud y otras
emociones positivas
(p. €j. unida alos
demds, confiada,
fuerte, esperanzada,

Aumento de
emociones
positivas como
vigor, bienestar,
calma y gratitud.

Aumento de
emociones positivas
Como vigor,
bienestar, calma
gratitud y otras
emociones positivas
(p. €]. unido a los
demds, confiado,
fuerte, esperanzado,

Descenso de Descenso de Descenso de

i emociones negativas E emociones emociones negativas E
i (hostilidad, fatiga 'y i negativas (hostilidad, fatiga y i
| soledad). | (depresiony depresion). |
ey fefiga). b
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En comparacion con el grupo control, el grupo experimental muestra los

siguientes cambios tres semanas después de cumplir el deseo:

NINOS PADRES MADRES

' Aumento de ' Aumento de
! emociones positivas | emociones positivas
i como bienestar, Ccomo vigor,

i
;
Descenso de los :
;
;
|
i calma, gratitud y | bienestar, calma
;
|
;
;
;
;
|

sentimientos de
soledad

i otras emociones i gratitud y ofras i
| positivas (p.ej. unido | emociones positivas |
i alos demdas, fuerte, (p. €]. unida a los .

(%0)
L
Z
O
Q
©)
>
i
z
i
O
o
b
<
O

| esperanzado, i demas, confiada,
i orgulloso de si  fuerte,
| Mismo,...). | esperanzada,...).
|
;
;
] ]
i i
|
Mas satisfechos con | Aumento en las | Aumenta su
su vida. | creencias en un | percepcion de
i mundo justo beneficios en la

Mejor calidad de

vida en relacién a: hijos.
- su salud, i
-asu : Desarrollo de

| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
funcionamiento en ' fortalezas como el :
actividades de la : ' amor vy la gratitud. :
vida diaria ! ! !
- su funcionamiento | | Aumenta su espiritu |
en las actividades | | de lucha conla :
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |
| |

escolares i enfermedad de sus
(informado por las i hijos.
madres) '

Mayor percepcion
de beneficios en su
enfermedad
(informado por las

|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
i
|
|
|
1
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INFORME MEDICO

No encuentfran diferencias entfre el grupo control y el experimental en
cuanto a los cambios fisicos, aunque si perciben una mejoria a nivel
psicologico en los nifos del grupo experimental 3 semanas después.
Ademds, el grado con que creen que el deseo ha podido contribuir a
esta mejoria es de 8.12 sobre 10. El grado con que creen que el deseo

ha podido conftribuir a una mejoria fisica es de 5.94 sobre 10.

Si analizamos la intensidad emocional con la que los ninos viven el deseo
podemos decir que vivir el dia del deseo con altas emociones positivas
se relaciona con valoraciones mds altas en la calidad de vida de los
ninos 3 semanas después del deseo. En concreto, experimentar un alto
nivel de emociones positivas en el dia del deseo se relaciona con menor
ansiedad ante los fratamientos, mejores relaciones sociales, mejor
funcionamiento cognitivo y menos problemas de funcionamiento,

cambios que ademds son confirmados por los padres.

Tres semanas después del deseo, los participantes contestan unas preguntas

sobre el deseo. Los resultados fueron los siguientes.

Fo
v" [

.
«

> | para el

= »

= | Bienestar
Colegio Oficial > Psicolégico —

de Psicodlogos
de Madrid
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El deseo... Ninos Padres Madres
Le ayudd a olvidar la enfermedad por un dia 94% 100% 94%
Le ayudod a olvidarse del hospital por un dia 94% 100% 100%
Le sirve para animarse en los malos 97% 100% 100%
momentos

Fue completamente sorpresa 81% X X
Se ajustd o superod sus expectativas 100% X X
Encaja con sus intereses y es estimulo de 920% 920% 920%
nuevas ilusiones

Ha aumentado su espiritu de lucha 81% 85% 75%

Si analizamos las medidas de seguimiento 6-9 meses después
encontramos que se mantienen los siguientes cambios respecto a la

medida previa (3 semanas después del deseo):
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NINOS PADRES MADRES
! ! !
. | , | , |
©»» Se mantienen los;Se mantienen los;Se mantienen los
(Z) cambios en | cambios en | cambios en
) emociones positivas | emociones positivas | emociones positivas ;
O como vigor y i como bienestar, ; como vigor, !
2 bienestar. ' gratitud y  ofras ! bienestar, cama !
z : emociones positivas : gratitud 'y ofras :
e) ' (0. €j. unido a losiemociones positivas |
g | demds, fuerte, | (p. ej. unida a los |
6 | esperanzado, i dema@s, confiada, |
1 L, 1
i orgulloso de si i fuerte, i
| . | |
e i mismo,..). ________iesperanzada,...). i
i ! i
| | |
Se mantienen los!Se encuentra un!Se mantienen los!
niveles de ! cambio en las ¢ niveles en fortalezas !
satisfaccion vital. | fortalezas. icomo el amor, la}
| | gratitud, la
Se mantienen los | | perseverancia y Ia |
cambios en calidad | vitalidad. i
| | |
de vida: salud vy i i
. . | | |
funcionamiento en | , ;
actividades de la | i Se encuenfra un |
vida diaria | i cambio  en  las;
(informado  por las | i creencias en mundo
madres) | i justo en la
| ;epfermedod de sus |
Se encuenfra una ! hijos. ;
mejor.lo en calidad | | |
de vida general y ! 1 Se encuentra una!
dominios especificos | | mejoria en la |
de la enfermedad | i sintomatologia fisica |
. | 1 . 1
(informado por los i derivada del |
nifos) | | tratamiento. |
| | |
Se encuentra una : : :
| | |
mejora en | : |
optimismo 5 : 5
e e e j
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INFORME MEDICO

Seis-nueve meses después, los médicos informan de alguna mejoria en
el estado de salud en el 62% de ninos evaluados. Ademds, informan de
alguna mejoria en el estado emocional en el 79% de los ninos. Valoran
la influencia del deseo sobre Ia recuperacion fisica y emocional de los
ninos los médicos evaltan una influencia de 5.02 y 8.47 sobre 10,

respectivamente

Seis-nueve meses después del deseo, los participantes contestan unas
preguntas sobre el deseo. Los resultados fueron los siguientes (comparamos en
esta tabla los datos obtenidos en la evaluaciéon 3 semanas después del deseo):
El deseo... Ninos Padres Madres
Post->Segui. Post>Segui. Post->Segui

En qué medida le ayudd a
recuperarse fisicamente - 2>90% - > 85% - >88%

Le ayudd a olvidar la enfermedad
por un dia 4% > 94% | 100% = 95% | 924% >96%

Le ayudd a olvidarte del hospital por
un dia 94%>94% | 100% > 95% | 100% >96%

Le sirve para animarte en los malos
momentos 97% = 100% | 100% = 95% | 100%-> 100%

Fue completamente sorpresa
81% > -

Se ajustd o superod sus expectativas
100% 2>97% - -
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En qué medida encaja con sus
intereses y es estimulo de nuevas | 90% 297% | 90% 292% | 90% = 93%

ilusiones

Ha aumentado mi espiritu de lucha
81% 287% | 85% > 85% | 75% > 85%

Por Ultimo, si analizamos los datos en funcién del tipo de deseo
enconframos que en comparacién con los ninos que cumplen deseos
relacionados con tener, los ninos que cumplen deseos relacionados con
conocer o Vvisitar muestran puntuaciones mds altas en emociones
positivas y calidad de vida relacionada con la enfermedad (confirmado
por el informe de las madres). En el caso de los padres y madres,
también muestran puntuaciones mds altas de emociones positivas
cuando se tratan de deseos relacionados con visitar y conocer. Estos
efectos diferenciales se mantienen 6-9 meses después. Los deseos
relacionados con conocer o visitar muestran puntuaciones mas altas en
satisfaccion vital, percepcion de beneficios y calidad de vida en el
dominio de la enfermedad (estos cambios en calidad de vida se
confirman por el informe de las madres). Ademas, las madres de los
niNnos que cumplen deseos relacionados con conocer o visitar informan

de menos sintomatologia fisica derivada del tratamiento.

TIPO DE DESEO

N

. Los deseos relacionados con “conocer” o “visitar” tienen efectos mads

I beneficiosos en los nifios y sus padres en comparaciéon con los deseos I

relacionados con “tener”. Estos efectos diferenciales se mantienen 6-9

« Mmeses después.
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8. Conclusiones y aportaciones de este estudio

Con este estudio podemos afirmar que cumplir deseos a ninos con
enfermedades graves genera importantes beneficios sobre su bienestar,
extendiéndose estos efectos favorables también sobre sus padres. Ademds,
podemos concluir que estos cambios no sélo se presentan de manera
inmediata y transitoria, sino que se prolongan incluso varios meses después.

Este estudio pone de manifiesto algunos cambios que podrian parecer
evidentes a priori, pero también ofros menos predecibles. El deseo potencia las
emociones positivas, fanto de los ninos como de sus padres. Estos resultados
son importantes porque tal y como hemos visto anteriormente experimentar
emociones positivas en la vida diaria (bienestar heddnico) puede producir
importantes beneficios a largo plazo (bienestar eudaimdnico). Ademdas, las
emociones positivas impulsan experiencias de crecimiento postraumdatico
(Folkman y Moskowitz, 2000), o el desarrollo de fortalezas personales (Bono y
McCullough, 2003). En este estudio encontramos que, varias semanas después
del deseo, aparecen cambios positivos en variables como las creencias en un
mundo justo, las fortalezas de amor y gratitud, las experiencias de crecimiento
postraumdatico en madres e hijos y la percepcion de espiritu de lucha ante la
enfermedad.

Todo ello, es especialmente relevante ya que la literatura ha
demostrado ampliamente que estas variables de bienestar fienen
repercusiones sobre la salud fisica. En nuestro estudio hemos observado que la
vivencia de este deseo tiene repercusiones importantes sobre varios dominios
de calidad de vida percibida, como la calidad del funcionamiento diario, las
actividades escolares y la salud percibida. Ademds, sabemos que estos
efectos se amplifican cuando la vivencia del dia del deseo es mds positiva.

Sin duda, contar con el testimonio de los médicos cobra especial
importancia en este estudio ya que con su informe nos confirman esta mejoria
en los ninos que cumplen su deseo y ademds, atribuyen en buena medida

estos cambios, sobre todo apreciables en el dmbito emocional, al deseo.
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Estos resultados avalan sobradamente la labor de la Fundacion
Pequeno Deseo, que desde hace varios anos cumple la importante mision de
proporcionar a los ninos y a sus familias el aliento que necesitan para seguir

luchando ante los dificiles momentos por los que atraviesan.

Aportaciones

Esta investigacion pertenece a una nueva generacion de estudios
destinados a la evaluacion de diferentes dimensiones e intervenciones
relacionadas bienestar psicoldégico en ninos con enfermedades créonicas o de
mal prondstico. Dada la gran proliferaciéon de intervenciones bien
infencionadas surgidas en los Ultimos anos, es necesario plantear si son
realmente efectivas.

La difusidon de estos mensajes a nivel médico y social es fundamental a
la hora de continuar la labor de la fundacién. Insertar estas prdacticas en el
mundo sanitario serd mads facil si cuentan con un aval empirico. Algunos
estudios han mostrado que el personal médico puede mostrar ciertas
reticencias a la hora de colaborar en estas actividades promovidas por
algunas fundaciones (Meisel et al., 2009). En este estudio encontramos que |os
médicos consideran muy Utiles este tipo de intervenciones ya que facilitan en
gran medida la recuperacion fisica y psicoldgica de estos ninos y sirven de

estimulo para sus familias.

Recomendaciones

Con el fin de mantener durante mds tiempo estos efectos del deseo sobre las
variables del bienestar, recomendamos a la Fundacion motivar de manera
sistemdatica la puesta en marcha de estas actividades post-deseo dentro de las
familia con algunas sugerencias que fienen que ver con estrategias para
favorecer el recuerdo del dia del deseo (a fravés de la escritura de un diario,
visionando fotos y videos del deseo, elaborando y colgando un mural con

fotos en la habitacién), estrategias dirigidas a promocionar emociones
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positivas en concreto como la gratitud (a través de la escritura de relatos o
cartas a la fundacién), o realizar actividades que guarden relacion con el
deseo en particular (p. €j. apuntarse a un equipo de futbol tras conocer a su
jugador favorito). Estas estrategias cuentan con aval empirico (King, 2001;
Emmons y McCullough, 2006) y pueden ir destinadas a mantener y potenciar

los efectos beneficiosos del deseo.
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