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El bienestar del nifio hospitalizado a través del juego, el ocio y la socializacion, ademas de ser una necesidad,
es un derecho reconocido por la Carta Europea de los Derechos del Nifio Hospitalizado, firmada el 13 de
mayo de 1986. En el caso del cancer infantil, a pesar del indudable desarrollo alcanzado actualmente en
relacion al diagndstico y al tratamiento, los periodos de hospitalizacion, en ocasiones, son prolongados y
los tratamientos, habitualmente requieren que el nifio esté aislado por riesgo de infeccion. Esto, unido a las
secuelas y/o consecuencias de la enfermedad, afecta de forma severa al bienestar social y emocional de los
nifos y sus familiares mas allegados. Varios estudios con supervivientes muestran que “aquellos nifios que
han tenido tratamientos mds largos y mds aislamiento, presentan en el futuro mayor dificultad en contactos
sociales en general, y mayor insatisfaccién con los amigos cercanos” (Fernandez et al., 2009). La superacion
de la enfermedad y la rehabilitacién se hace mas compleja en un niflo aburrido, sin estimulos, en un
entorno desfavorable. En los ultimos afios, la Psicooncologia, los profesionales sanitarios y las asociaciones
de padres y madres de toda Espafa, se han hecho eco de las necesidades médicas, psicoldgicas, sociales y
espirituales de los pacientes y sus familias. En este sentido, la mayoria de los recursos y programas estan
destinados a mejorar la calidad de vida relacionada con la salud de estos nifios y suelen desarrollarse dentro
del entorno hospitalario.

La Fundacién Blas Méndez Ponce surgio6 en el afio 1997 con el fin de mejorar la calidad de vida del nifio
oncoldgico y/o de dificil curacion a través del juego ylas actividades de ocio y tiempo libre. Estas necesidades
se detectaron a partir de las experiencias de las familias que tenian hijos hospitalizados con enfermedades
oncoldgicas y que compartian en reuniones informales. Para atender esas necesidades se cre6 un programa
pionero en Espafa de actividades extrahospitalarias en las que los nifios viajaban solos, con sus hermanos o
en familia, acompanados siempre de un equipo socio-sanitario necesario para un desplazamiento grupal de
esas caracteristicas. De forma transversal, ademas de las actividades ludicas y de ocio, se trabajan objetivos
psicosociales y educativos como la autoestima, el bienestar emocional, la autonomia, la socializacién con
iguales y el autocuidado. Este programa se ha consolidado con el tiempo yla Fundacién Blas Méndez Ponce,
en convenio con el Master en Intervencion Social de la Universidad Auténoma de Madrid, se plantea la
necesidad de evaluar su impacto en la calidad de vida de los beneficiarios. Es en este contexto en el que se
disefia y se realiza nuestra investigacion.

Sin embargo, hablar de calidad de vida entrafia dos problemas fundamentales que se han recogido en
la literatura: el problema conceptual y el problema metodoldgico de cara a hacer operativos su estudio
y su evaluacion (Llantd Abreu et al., 2000; Grau, 1998; Martin Carbonell, 2003). Segin Schwartzmann
(2003) el concepto de calidad de vida ha tenido un desarrollo histérico a partir de tres tradiciones basicas:
la investigacion del concepto de felicidad en la psicologia, los indicadores sociales en la sociologia y la
investigacion del estado de salud en las ciencias médicas. En multitud de investigaciones, la calidad de vida
no esta definida de manera precisa y se confunde con otros conceptos que también le sirven de referencia
como satisfaccion, nivel de vida, bienestar o felicidad (Moreno y Ximénez, 1996; Llanta Abreu et al. 2000;
Grau, 1997; Martin Carbonell, 2003). La mayoria de los estudios y articulos que hemos revisado coinciden
en que no existe aun un modelo tedrico integrador bien estructurado y fundamentado (Johnton, 1995,
citado en Llanta Abreu y cols. 2000, Moreno y Ximénez, 1996, Verdugo y Sabeh, 2002, Lugo Alonso y
cols., 1996, Calman, 1987). Campbell y cols., (1976, citado en Grau, 1998) sefialaron ya por entonces que
la calidad de vida era una “entidad vaga y etérea, algo de lo que todo el mundo habla, pero nadie sabe
exactamente de qué se trata’, algo que al parecer, continua sucediendo. Segiin Grau (2002), ha resultado
mas facil medir la calidad de vida que definirla, y no por gusto se afirma que “definirla adquiere una
connotacion filoséfica” (Slevin y otros, 1988).

En realidad, el concepto actual de calidad vida va mas alld del bienestar fisico o personal y se relaciona
con el concepto de salud propuesto por la Organizacion Mundial de la Salud en 1948, basado no sdlo
en la ausencia de enfermedad, sino también en la promocién del bienestar fisico, mental y social. Sin
embargo, cuando hablamos de enfermedad, el modelo biomédico tradicional excluye el hecho de que, en la
mayoria de las enfermedades, el estado de salud “esta profundamente influido por el estado de animo, los
mecanismos de afrontamiento a las diversas situaciones y el soporte social” (Schwartzmann, 2003). Esta
situacion, ha dado como fruto la aparicidn reciente de un nuevo concepto-constructo multidimensional



llamado “Calidad de Vida Relacionada con la Salud’, que incorpora fundamentalmente la percepcion
del paciente de su bienestar y sus limitaciones fisicas, psicoldgicas y sociales a causa de la enfermedad,
sus secuelas, el tratamiento o las politicas de salud (Schwartzmann, 2003, Patrick y Erickson, 1993, Lugo
Alonso y cols., 1996, Velarde-Jurado y Avila-Figueroa, 2002 y muchos otros).

Parece que la mayoria de los grupos de investigadores coinciden con la Organizaciéon Mundial de la Salud
(1994) en conceptuar la calidad de vida relacionada con la salud, a partir de un modelo integral bio-psico-
social y humanizador que tiene en cuenta la percepcion personal del individuo sobre su salud en base a sus
valores, metas, exigencias culturales, expectativas y preocupaciones (Bullinger y cols., 2002, Eiser & Morse,
2001, citado en Moreno & Kern, 2005).

Nosotros en este trabajo hablaremos de Calidad de Vida, dado que nuestro estudio no se focaliza tanto
en el impacto de la enfermedad sobre la salud del nifio oncolégico, aunque lo valora y lo tiene en cuenta,
sino mas bien en el impacto que las actividades de ocio y tiempo libre tienen sobre su calidad de vida y
bienestar. De hecho, algunos autores (Wallander, Schmitt Koot, 2001) argumentan que la distincién entre
Calidad de Vida y Calidad de Vida Relacionada con la Salud, no seria necesaria, ya que la evaluacion de la
Calidad de Vida siempre se relaciona con la mejora de la salud. Parafraseando a Moreno y Ximénez (1996),
coincidimos con ellos en que “la sobredimensionalizacion del concepto de salud es poco ventajoso incluso
para ¢l mismo”. Ademas, en las actividades que organiza la Fundacion Blas Méndez Ponce, no se trabaja
desde la enfermedad, sino que se trata de normalizar la vida de estos nifios y nifias evitando el etiquetaje y
promoviendo que convivan, jueguen y se relacionen desprovistos de su rol de “enfermos”.

Por otra parte, nuestra investigacion se enfrenta a muchos de los problemas metodolégicos que entrafa el
concepto de Calidad de Vida. El principal problema que plantean los estudios, es el abordaje de su evaluacion
dado el caracter temporal de la Calidad de Vida, su naturaleza multidimensional y su determinacién tanto
objetiva como subjetiva (Martin Carbonell, 2003 y muchos otros). A esto hay que afadir su relativismo
cultural y el hecho de que hay que validar los usos y traducciones de los multiples instrumentos de medicion
que existen, algo que resulta altamente costoso en recursos. Asimismo, como bien apunta Lugo y cols.
(1996), los instrumentos “no son siempre intercambiables para diferentes propdsitos”, algo que ha de tener
en cuenta el investigador, puesto que la eleccion de un instrumento u otro, afecta a la validez de constructo,
es decir, si realmente medimos lo que pretendemos medir, y al mismo tiempo, debe estar determinada por
el contexto de la investigacion.

Una revision sistematica de la literatura hecha por Verdugo y Sabeh (2000) demuestra una gran escasez
de articulos hasta el afio 1999 que se refieran a la evaluacion de la Calidad de Vida en la infancia. Segtin
Gerharz (1997, citado en Verdugo y Sabeh, 2002), este retraso en los intentos de medicién de Calidad
de Vida en la infancia se debe a la sencilla razén de que es aun mas complejo que en los adultos. Los
modelos contemporaneos coinciden en incorporar a la evaluacion el propio punto de vista del nifio sobre
su bienestar (Casas, 1992). Ademas, segun Llanta Abreu et al (2002) “en los ultimos afios se observa una
tendencia creciente a criticar los estudios de Calidad de Vida basados en datos exclusivamente “objetivos”
por brindar una informacién descriptiva y sesgada al no incorporar la dimensién subjetiva, psicosocial.”
De este modo, la calidad de vida apareceria como el resultado de areas objetivas y subjetivas, siendo incapaz
de ser evaluada a partir de la absolutizacion de uno de estos dos polos (Moreno y Ximénez, 1996, Llanta
Abreu et al, 2002, Grau, 1998).

Respecto a los criterios que confieren valor a la evaluacion, Moreno y Ximénez (1996) insisten en que el
primer requisito a cumplir es la definicion precisa y operativa del constructo a evaluar. Por otra parte, la
elaboracion de instrumentos para evaluar la Calidad de Vida en nifios con cancer debe considerar otra serie
de requerimientos. Segun Eiser (1995, citado en Llanta Abreu et al., 2000), los instrumentos de evaluacion
deben ser breves, aceptables y globales, ser confiables y validos, al mismo tiempo que sensibles a los
cambios en el estado de salud del nifio y los cambios del desarrollo (edad o madurez del nifio/adolescente).
Asimismo, los instrumentos han de poder utilizarse con otros proveedores de informacién acerca de la
Calidad de Vida del nifio: padres, profesionales de la salud y del cuidado, maestros, etc.

Nuestra conceptualizacion de la calidad de vida en esta investigacion considera la naturaleza objetiva y
subjetiva de la misma vy, siguiendo las recomendaciones de diferentes estudios (Casey y otros 1994, Eiser,
1995, citados en Llanta Abreu et al. 2002, Bullinger y cols., 2002; Jokovic y cols., en prensa; Landgraf y sols,
1998, Hughes y Hwang, 1996, citados en Moreno y Kern, 2005), incluye la percepcién del nifio y de sus
padres, ademas de terceras personas, observadores-participantes profesionales de la salud y del cuidado,

respecto a una serie de componentes fundamentales de la calidad de vida del nifio: bienestar fisico, bienestar
psicologico y bienestar social, que se trabajan explicita e implicitamente en las actividades de ocio y tiempo
libre de la Fundacion Blas Méndez Ponce. Nuestro andlisis de la realidad dentro de la Fundacion y la
observacidn participante en actividades extra-hospitalarias, nos permitieron definir esos componentes de
cara a hacerlos operativos y poder evaluarlos, tal como se explicara mas adelante en la metodologia.
Laldgica de nuestra investigacion, por tanto, se basa en evaluar los indicadores de éxito de los objetivos que
persiguen estas actividades de ocio y tiempo libre respecto a la calidad de vida del nifio y adolescente y sus
familias. Para ello, hemos creado una serie de instrumentos disefiados al efecto, con una metodologia que
permita triangular la informacién de los diferentes actores que participan en el Programa de Actividades
Extra-hospitalarias de la Fundacion: los nifios y adolescentes en tratamiento oncoldgico o tratamientos
crénicos fruto de las secuelas del cancer o de ser enfermedades de dificil curacion, sus padres y el equipo
de profesionales que les acompafan. Nuestra investigacion, que es de naturaleza psicosocial, recoge datos
cualitativos que se incorporan y complementan el analisis de la informacién de corte cuantitativo. En fin,
todo aquello que nos permita responder a las siguientes preguntas de investigacion:

- ;Cudl es el efecto de las actividades extra-hospitalarias de la Fundacion Blas Méndez Ponce en los
indicadores de calidad de vida evaluados en una muestra de nifios afectados de cancer y/o enfermedades
de dificil curacion?

- ;Qué variables modulan la percepcion de calidad de vida de los nifios y la percibida por sus padres/
madres?

- ;Como valoran los nifios y sus familias las actividades extra-hospitalarias de ocio y tiempo libre de
la FBMP?

Partimos de la hipétesis de que los indicadores de calidad de vida en los nifios y adolescentes mostraran un
incremento tras las actividades de ocio y tiempo libre, y que esa mejoria sera percibida por ellos, sus padres
y sus monitores. Esta hipdtesis viene dada por los muchos informes previos de nifios, padres y profesionales
sanitarios que avalan la labor de la Fundacién Blas Méndez Ponce, una entidad con 20 afios de experiencia, y
que hasta el momento, no se habia publicado de manera empirica a través de una investigacion psicosocial.



2.1. Participantes

Participaron en el estudio 142 nifos y adolescentes con cancer o con una enfermedad de dificil curacién,
tratados en los hospitales de la Comunidad de Madrid con los que la Fundacién tiene convenio de
colaboraciéon: Hospital Infantil Universitario Nifio Jests, Hospital General Universitario “Gregorio
Maranoén”, Hospital Universitario “12 de Octubre” y Hospital Universitario “La Paz-Cantoblanco-Carlos III”.
La muestra se compone de 273 nifios y adolescentes que participaron en las actividades extra-hospitalarias
a Islas Canarias, Cadiz y Cantabria que la Fundaciéon ha organizado desde 2012 a 2016, un total de 15
actividades. Estos 273 nifios y adolescentes han cumplimentado los protocolos previos y posteriores a la
actividad en los que refieren, a través de medidas autoinforme, como se encuentran en los distintos niveles
en los que hemos definido la calidad de vida. El nimero total de participantes en las actividades extra-
hospitalarias desde 2012 a 2016 asciende a 342, perdimos la informacién de 69 participantes debido a que
o no pudieron cumplimentar alguno de los cuestionarios o porque son nifios o adolescentes residentes en
los lugares a los que se ha viajado, donde existe una vinculacion con los hospitales de referencia de la zona,
pero que no se han incluido en el estudio puesto que no se podia garantizar el poder cumplimentar los
protocolos en el tiempo dedicado a ello dentro del cronograma de la actividad.

CARACTERISTICAS FRECUENCIA PORCENTAJE
Sexo Masculino (140) 51,3%
Femenino (133) 48,7 %
Nacionalidad Espaiola (233) 85,3 %
Sudamericana (24) 8,8 %
Resto Europa (7) 2,6 %
Africana(marroqui) (6) 2,2 %
Asiatica(3) 1,1 %
Rango edad Ninos menores de 12 afios  (96) 35,2%
Adolescentes a partir de 12anos  (177) 64,8 %
Diagnostico Oncolégico (239) 87,5%
Otros diagnosticos de dificil curacion (34) 12,5%
Otras patologias Si (59) 33,8%
No (182) 66,2 %
Nivel de dependencia Ninguno (161) 58,5%
funcional Leve (41) 24,9%
Moderado (39) 16,6 %
Grado de afrontamientode | Bajo (26) 9,5 %
la enfermedad Medio (82) 39,8%
(percibido por los padres) Alto (130) 50,7 %
Grado de apoyo social Bajo (68) 24,9%
(percibido por los padres) Medio (129) 47 %
Alto (76) 28,1 %

Tabla 1: Caracteristicas de la muestra, nifios y adolescentes que participaronen la investigacion.

Los participantes han de tener una edad minima de 6 afos, un nivel minimo de comprension del
idioma espafiol hablado y escrito (de no ser asi un monitor les ayudara a cumplimentarlo) y la firma
del consentimiento informado por parte de los padres o tutores/as para participar en la investigacion.
Normalmente, la inclusion de los participantes en las actividades de la Fundacion Blas Méndez Ponce pasa
por un filtraje previo que se realiza junto al personal del hospital (psicologa, trabajadora social, oncélogo,
etc.), ya que se trata de que, a estas actividades, vayan los nifios y adolescentes que por su situacion social,



animica o fisica les resulte mas beneficioso, pero ademas, su situacion clinica ha de permitirlo. Sin embargo,
cualquier intento de seleccion resulta practicamente imposible ya que, en estas actividades de varios dias,
acaban participando sélo los nifios que pueden, no todos los que quieren. Se ha dado el caso de que muchos
ninos han tenido que renunciar a tltima hora a la actividad por imposicion médica debido a una subita
bajada de defensas o cualquier otro factor imprevisible dada su delicada situacién sanitaria o incluso
familiar/social.

La misma informacién sobre como se encuentran los nifios y adolescentes a distintos niveles, antes y después
de la actividad, la recogemos de forma indirecta, preguntando a sus padres. La muestra es menor ya que no
todos los padres cumplimentan los cuestionarios: fueron 235 los padres que respondieron al cuestionario
previo a la actividad y 219, los padres que respondieron al cuestionario posterior a la actividad. Podemos
explicar la existencia de un numero tan elevado de datos perdidos a diferentes motivos: el cierre de los
participantes en cada actividad a veces se cierra en el Gltimo momento por lo que no es posible entrevistar a
los padres antes de la actividad, la dificultad de que no se encuentran en Madrid en ese momento, el idioma
o la dificultad (o resistencia) a hablar de la enfermedad, la imposibilidad de encontrar un hueco fuera de
sus rutinas, ha hecho que perdamos datos y no se completen todos los protocolos.

La informacién que se recoge sobre los nifios y adolescentes que conforman la muestra de esta investigacion
durante la actividad por sus monitores asciende a 273 cuestionarios, ya que forma parte del protocolo de la
actividad que, al finalizar el dia, los monitores de cada participante rellenen los cuestionarios que evaluan
la calidad de vida de cada uno de sus nifos o adolescentes durante la actividad.

2.2. Diseiio de la Investigacion

El disefio de la investigacion es pre-test / post-test sin grupo de control. Es uno de los disefios mas sencillos
y frecuentes utilizados cuando se trata de verificar un cambio. A los participantes se les evalta en dos
momentos: inmediatamente antes de la actividad y después de la misma, nada mas terminar la experiencia.
Las variables que se esperan que cambien a mejor son, en este caso, los indicadores de calidad de vida ya
comentados (que serian la variable dependiente). Como no hay un grupo de control no se trata de un disefio
experimental en sentido propio, aunque segiin Morales Vallejo (2011), “este disefio puede ser muy util a
pesar de sus limitaciones”. Las limitaciones de no usar un grupo control en este caso se compensan por el
hecho de utilizar métodos de triangulacién de la informacidn, en este caso, los informes de los monitores y
padres, y el hecho de incluir preguntas cualitativas en el post-test. Esto ayuda a obtener conclusiones mas
matizadas y convincentes. Ademas, otro aspecto que garantiza la validez interna es que la recogida de datos
no se aplicd en un solo momento, sino en 15 actividades diferentes y con distintos grupos de participantes,
con lo cual los resultados pueden ser comparados globalmente y por grupos.

Para disefar la investigacion y elaborar el protocolo de evaluacion se realizé previamente una revision
bibliografica y un analisis dela realidad que dur¢ casi tres meses. En el andlisis de la realidad se tomd contacto
con el contexto fisico de la intervencion: sede de la Fundacion, Hospitales de la Comunidad de Madrid
con los que la Fundacién Blas Méndez Ponce tiene firmado convenio de colaboracion: Hospital Infantil
Universitario “Niflo Jesus”, Hospital General Universitario “Gregorio Marafién’, Hospital Universitario “12
de Octubre” y Hospital Universitario “La Paz-Cantoblanco-Carlos III”. Asimismo, se realizaron entrevistas
formales e informales con los agentes sociales implicados e informantes clave (personal de la Fundacién,
1 médico, 2 enfermeras, psicdloga del hospital Nifio Jesus, voluntarios/as de la Fundacion). Por otra parte,
cada investigador se desplazo con el equipo de la Fundacion a dos actividades en calidad de observador-
participante para conocer como se trabaja con los nifios y de qué manera se podria disefar la investigacion
de manera eficaz. Todo ello nos permitio6 identificar los componentes de la calidad de vida infanto-juvenil
sobre los que influyen las actividades extra-hospitalarias de cara a hacerlos operativos y poder evaluarlos.
Respecto a la revision bibliografica, se revisaron las memorias y evaluaciones de actividades de la
Fundacién Blas Méndez Ponce de los cinco afios anteriores. También se revisaron articulos e instrumentos
de evaluacion, genéricos y especificos, sobre calidad de vida, calidad de vida infantil y calidad de vida en
enfermedades pedidtricas. Utilizamos el motor de bisqueda Biblos e-Recursos, de la biblioteca de la UAM
y Google Académico. Utilizando como palabras clave “calidad de vida”, “evaluacion”, “cancer”, “oncologia
infantil” y “bienestar infantil”. Seleccionamos unos 40 articulos que se revisaron entre ambos investigadores.
Posteriormente, se hizo una revision de 20 instrumentos de evaluacion de calidad de vida y de indicadores
de calidad de vida especificos (bienestar fisico y social, autoestima, funcionamiento familiar, etc.). Por su

disponibilidad y adecuacion a las caracteristicas de nuestra investigacion seleccionamos los siguientes:

- KINDL (Bullinger y Ravens-Sieberer, 1997, adaptacion espanola por Rajmil, L., Serra-Sutton, V.,
Fernandez-Lopez, J.A., Berra, S., Aymerich, M., Cieza, A., Ferrer, M.)

- KIDSCREEN (Ravens Sieberer (Coord.) and the Kidscreen Group Europe, 2005. Version espafola por
Rajmil, L., Berra, S., Tebé, C., Herdman, M., Alonso, J.)

- PEDsQL (Varni, JW, 1998)

Estos tres instrumentos estan validados en poblacién pediatrica y presentan garantias psicométricas
(Aymerich y cols. 2005, Rajmil y cols., 2004, Varni, JW y cols., 1999). Ademas ofrecen un formato similar
para evaluar calidad de vida y tienen las siguientes caracteristicas comunes:

- Son breves y genéricos.

- Evaltan las dimensiones bienestar/funcionamiento fisico, emocional y social, entre otras. El KINDL,
ademas, posee una dimension de autoestima.

- Los cuestionarios son de auto-informe y presentan diferentes versiones para cada grupo de edad (infantil
y adolescente).

- Utilizan diferentes fuentes de informacion en sus versiones para nifios y padres.

- Las respuestas se recogen en escala Likert de cinco categorias practicamente idénticas en los tres
instrumentos.

Se tomo la decision de confeccionar un instrumento de calidad de vida genérico a partir de estos tres
cuestionarios dado que se complementaban muy bien y que, por otra parte, pretendiamos incluir items
adicionales que recogieran informacion sobre aspectos especificos que se trabajan en las actividades, como
la alimentacion, la autonomia o la imagen corporal.

Se decidi6 no incluir ninguna dimensién o pregunta relacionada directamente con la enfermedad, ya que,
como se ha comentado anteriormente, en estas actividades se trata de normalizar al maximo la vida de
estos nifos y hacerles olvidar su identidad social de “nifios enfermos”. La seleccion de items se realizo por
el equipo de trabajo y se respetaron las dimensiones a las que pertenecian originalmente los items de cada
cuestionario. Del KINDL se seleccionaron 13 items, del KIDSCREEN 7 items, y del PEDsQL 3.

Junto al equipo de trabajo se generaron 6 items originales que fueron sometidos a acuerdo inter-jueces.
Se elabord una primera version del cuestionario que fue pilotado con 15 nifios de 6 a 12 afos de edad. Se
tuvieron que reformular y/o eliminar varios items que presentaban problemas de comprension. La version
definitiva del cuestionario contiene 25 preguntas distribuidas en seis dimensiones: bienestar fisico, bienestar
emocional, autoestima, autonomia, bienestar social, bienestar general y satisfaccion con la actividad. El
cuestionario puede ser pasado de manera presencial o telefénica (esto tltimo en el caso de los padres) y
presenta diferentes versiones para cada grupo de edad: los menores de 6-12 afios y los adolescentes de 12-
18 anos. Ademas, incluye dos versiones para los padres de los menores de 6-12 afios y de los de 12 a 18 afios
de edad. Por otra parte, el cuestionario tiene dos versiones para antes y después de la actividad (pre-test /
post-test); en la version de después contiene preguntas cualitativas (abiertas) referentes a la actividad. Las
preguntas de la version pre-test hacen referencia a la semana anterior a la actividad, y las preguntas de la
version post test hacen referencia a los dias de la actividad (en el caso de los nifios) y a la semana después
de la actividad (en el caso de los padres). Las respuestas del cuestionario se recogen en escala Likert de
cinco categorias (1: Nunca, 2: Casi nunca, 3: Algunas veces, 4: Casi siempre o 5: Siempre o ante otro tipo de
preguntas, 1: Muy mal, 2: Mal, 3: Ni bien ni mal, 4: Bien y 5: Muy bien) y en la version infantil se incluyen
dibujos y escalas de respuesta con caras (emoticonos) para que resulte mas ameno y comprensible:

= P e "0
Muy mal: | == Mal \®® | Nibien ni mal: o Muy Bien /

Hemos de explicar que 11 de los 25 items (los items: 2, 3,4, 5,7, 8,9, 10, 11, 16 y 22) estan redactados para
evaluar si existe malestar, por lo que en esos items las respuestas se codifican de manera inversa, de modo
que se puntuarian de la siguiente forma:

1: Siempre, 2: Casi siempre, 3: Algunas veces, 4: Casi nunca o 5: Nunca. Asi, independientemente de la
redaccion del item, la puntuacién maxima en calidad de vida siempre serd 5 y la minima 1.

También se disefid un sencillo protocolo de observacion de los indicadores mostrados por los nifios/
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adolescentes durante la actividad, que tienen que rellenar los monitores que viajan con los menores. En este
protocolo cada nifio/adolescente es observado por dos monitores adultos durante el dia y las dimensiones
se evaliian con un solo item al final de cada dia de la actividad. El ultimo dia se establece una puntuacién
de bienestar general a lo largo de la actividad y las observaciones oportunas. Se pretende asi triangular y
contrastar la percepcion de nifios, padres y monitores.

2.3. Instrumentos

La construcciéon de instrumentos para el protocolo de recogida de informacién se realizé en base a los
objetivos de las actividades de la Fundacion Blas Méndez Ponce y en colaboracion con dos expertos en
metodologia de la Universidad Auténoma de Madrid, el personal contratado de la Fundacién y el personal
sanitario vinculado a la misma a través de voluntariado. Los instrumentos de recogida de informacién se
centran en cinco dimensiones con las que hemos definido, y evaluamos, el concepto de calidad de vida que
manejamos en este estudio:

- Bienestar fisico: Ausencia de dolor y sensacion de fatiga, ausencia de problemas de suefio y falta
de apetito, asi como de malestar somatico general. Los componentes de esta dimension se seleccionaron
porque son globales y al mismo tiempo estan descritos como sintomatologia frecuente en oncologia
infantil. Esta dimension es un indicador indirecto del efecto de la intervencidn, ya que se entiende que es
una variable sobre la que en ocasiones no tenemos ningun tipo de control. Sin embargo, resulta interesante
valorar en qué grado la percepcion subjetiva de los nifios contrasta con los informes de padres y monitores.
Se les pregunta si el nifio o adolescente ha dormido bien, si ha tenido dolor, si ha estado cansado, si ha
tenido poco apetito y si ha estado tan mal que no le apetecia hacer nada.

- Bienestar emocional: Afecto positivo y ausencia de afectos negativos disfuncionales. Se les pregunta
si el nifio o adolescente se ha reido y divertido, si se ha sentido solo, si se ha aburrido, si ha sentido miedo
y si se ha enfadado.

- Autoestima: Actitudes positivas hacia uno mismo que permiten aceptarse y tener confianza en las
posibilidades personales de desarrollo. En esta dimension se incluye la percepcion de la imagen corporal y
la percepcion de competencia. La inclusion del componente subjetivo de imagen corporal (cdmo se ven los
nifios y cdmo les ven los demas) resulta relevante dado que las secuelas del tratamiento de cancer producen
a menudo cambios radicales en la imagen personal que el nifio y el adolescente viven a menudo de forma
traumatica. Se les pregunta si el nifilo o adolescente se ha sentido inutil, si se ha sentido orgulloso de si
mismo, si se ha sentido bien consigo mismo, si ha tenido buenas ideas, se se ha sentido guapo y sile ha dado
vergiienza que le miren los demas.

- Autonomia: Entendida como la progresiva independencia funcional e instrumental en las
actividades de la vida diaria, a pesar de las limitaciones de la enfermedad. También abarca la madurez para
asumir responsabilidades propias. Se les pregunta si el nifio o adolescente ha sentido que puede valerse por
si mismo, si ha sabido pedir ayuda si la necesitaba, y si ha sido responsable con sus tareas.

- Bienestar social entre iguales: Tener relaciones afectivas francas y satisfactorias con otras personas
del grupo de iguales, asi como ser capaz de entablar nuevas relaciones, desarrollar habilidades y sentido
de la cooperacion. Incluye ausencia de sentimientos de rechazo social. Esta dimension de calidad de vida
resulta relevante dado que las caracteristicas de la enfermedad y su tratamiento hacen que disminuya la
relacion entre iguales del nifio o que su desarrollo de habilidades sociales sea en ocasiones deficitario. Las
actividades extra-hospitalarias favorecen el desarrollo del bienestar social, dado que los nifios viajan en
grupo y se trabaja el intercambio social positivo entre iguales. Se les pregunta si el nifio o adolescente se lo
ha pasado bien con sus amigos, si le ha caido bien a otros chicos y chicas, si se ha sentido rechazado y si sus
amigos y amigas se han ayudado los unos a los otros

- Bienestar general entendido como una variable dependiente que incluye de manera global el
bienestar fisico, emocional, social y la satisfaccion personal del nifo.

La bateria de instrumentos que componen el protocolo de evaluacion, por tanto, se compondria de los
siguientes instrumentos:

Modalidad de

INSTRUMENTO EVALUACION DI MENSIONES Y VARIABLES
Ficha sodo-demografica y Cualitativa (preguntas | - Datos sodo-demograficos de la familia
psicosodal de los abiertas) - Diagnéstico nino
participantes. Cuantitativa (preguntas | - Patologias adidonales
wrradas con escala de | - Nivel de dependenda fundonal

repuestatipo Likert) - Grado de apoyo sodal del nifio enfermo
- Percepcion de los padres sobre el afrontamiento de la
enfermedad del hijo enfermo, de los hermanos y de

ellos mismos (informacon cualitativa v cuantitativa)

Cuestionario de calidad de Cuantitativa Bienestar fisico, PBienestar emodonal, Autoestima,
vida paranifios 5-11 afios Cualitativa Auwtonomia, PBienestar  sodal, Bienestar general,
{version antes y después de expedativas y satisfacdon con la adividad. Preguntas
la actividad). cualitativas: “;Qué wsas crees que has aprendido en
este viaje?”, “;qué es lo que mids te ha gustado?”, “;qué

es lo que menos te ha gustado?”™.

Cuestionario de calidad de Cuantitativa Bienestar fisico, Bienestar emodonal, Autoestima,
vida paraadolescentes 12-18 | ¢, Jlirativa Autonomia, Bienestar sodal, Bienestar general,
afos (version antes y expectativas v satisfacddn con la adividad. Sucesos
después de la adividad). durante la dltima semana que hayan podido afectarle e
importanda. Preguntas cualitativas: “;Qué cosas crees
que has aprendido en este viaje?”, “;qué es lo que mas

te ha gustado?”, “;qué es lo que menos te ha

gustado?”,
Cuestionario de calidad de Cuantitativa Bicnestar fisico, Bienestar emodonal, Autoestima,
vida (version padres)antes ¥ | ¢yalitativa Auwtonomia, PBienestar sodal, Bienestar general,

después de la adividad Sucesos durante la dtima semana que hayan podido
afedar al  hijo e importanda. expecativas v
satisfacdon con la adividad, amistades hechas por el
hijo, Odo realizado por ellos durante la ausencia del
hijo. Preguntas cualitativas: “;Qué cosas creen que ha
aprendido su hijo en este viaje?”, “;qué es lo que
considera mds positivo de este viaje?”, “;qué es lo que

considera mds negativo?”,

Protoalo de observadan Cuantitativa Bienestar fisico, Bienestar emodonal, Autoestima,
para monitores adultos Cualitativa Auwtonomia, Bienestar  sodal, Bienestar general.
Observadones.

Tabla 2: Descripcidn de los instrumentos del protocolo de recogida de informacicn para su posterior andlisis

Se elabord un consentimiento informado para que firmasen los padres o tutores, una ficha con los datos
socio-demograficos y sanitarios de los participantes y el cuestionario de evaluacion de calidad de vida (que
recogeria informacion previa y posterior a la actividad). Por motivos de eficacia y eficiencia, se decidi6 que
éste ultimo fuese un cuestionario cuantitativo que pudiese responderse de manera presencial o telefonica,



dado que pretendiamos triangular la informacion recogida a través de los informes de nifios, padres y
monitores antes, durante y después de la actividad. No obstante, el protocolo también incluye preguntas
cualitativas que recogen informacion sobre la satisfaccion de los nifios, padres, madres y hermanos y otras
variables relevantes: ocio realizado durante la ausencia de los hijos, propuestas de mejora, etc.

2.4. Procedimiento

El protocolo de evaluacion se implement6 en el aflo 2011 donde se realizé un informe en el que se mostrd
el efecto positivo de las actividades en el bienestar fisico, emocional, en la mejora de la autonomia, la
autoestimay el bienestar social de los niflos y adolescentes en tratamiento que participaron en las actividades
de dicho afo.

La Fundacién Blas Méndez Ponce ha continuado apostando por la investigacion social que supone ir mas
alla de mostrar en sus memorias la satisfaccion de los usuarios de las actividades, algo innovador, sin
duda, en el colectivo social. Se ha continuado implementando el protocolo de evaluacion de las actividades
extrahospitalarias tanto a niflos y adolescentes en tratamiento que participan en las actividades, a sus padres
y al equipo de voluntarios que acompaia a los nifios y adolescentes durante las mismas.

Resumimos estos momentos en la tabla 3, afiadiendo en la columna paralela de la derecha, la programacion
del protocolo de evaluacion adaptada cronolégicamente a la programacion de la actividad.

PROGRAMACION DELA ACTIVIDAD.

PROGRAMACIONPARALA
EVALUACION DE LA ACTIVIDAD.

Mail o carta informativa de la actividad para los nifios
que han ido a alguna actividad o de los que se tiene
susclatos.

Carteles informativos en los lablonesde los hospitales
[nformacian a posibles beneficiarios a través de las

visitasen los ho spila les

Propuesta del personal del hospital de participantes

iddineos para la salida.

Listado de finitivo de los participantes de la salida.

Reunidn de padres

Recogida de primeros (o dllimos) informes.

Con la lista definitiva de participante sy la valoracion de la
prictloga, se consideran los aspeclos a trabajar fuera del
ho spital de [orma individual yen gropo,

5o trata de una reunidn informativa y “lormativa™

La imporancia de momentos de ocio de los beneliciarios
directose indirecios.

Firma del consentimiento informadeo.

Rellenar Ficha psicosocial,

Cue stionario “pre-test” padres (leleBnico) unos diasantes
de la actividad, donde se valoran los indicadores de calidad
de vida del nifn.

Heunicin con smanilarios ¥ monilore s para preparar la

actividad.

Valoraciéin socio- sanitaria de los participantes.
A signacicn de nifiosa monilore sy snitarios.

Entrenamiento en obse rvacidn.

Momentos de coordinacidn v evaluacidn de la

actividad.

Auto-intorme "pre- ke st nifios y adolescente s indicadores

de calidad de vida al inicio de la actividacd.

Recogida de informacidn de loschicosde su grupo poar los
monilores ¥ sanilariosa travésde unaescala diaria con los

indicadones. Valoracidn general al final de la ac tividad

Al final de la actividad. awo-informe “post-est” nifos y
adolescentes:  indicadores de los nifos aleclados v
cuestionario de satisfaccion para wdos losbeneficiariosde

la actividad (incluyendo a hermanos cuando éstos vayan).

V

iva s comiens a preparar la siguienle aclividad
extra- hospitalaria)
Reunicn de evaluacionde la actividad en la sede de la

Fundacisn

Valoraciéin en sede con el equipo de la Fundacidn trasla
actividad.
Recogida de informacicn relevante de cada chico en la

evaluacicn global de la salida extra- hospitalaria.

Cuestionario “post-lest” para padres donde se valoran los
indicadonesde CV del nifiodurante la semana de spuésdel

vigje. Se les pasa de forma telefnica.

Memoria de la Actividad

Informe del andlisisde los resulado s del estudio

Tabla 3. Coordinacidn lemporal entre la programacicn de la actividad v la recogida de datos,




2.4.1 Descripcion del procedimiento de las medidas pre-test:

- Reunidn con los padres y medida pre-test en los padres:

Una vez confirmados los nifios participantes en cada actividad, se convoca a los padres y madres a una
reunion informativa dias antes del viaje. Esimportante que el cupo de plazas se cierre con suficiente antelacion
para que dé tiempo al proceso. En esa reunion se les informa del estudio y se les solicita su participacion
a través de la lectura y firma de un consentimiento informado en el que se explica la investigacion y se
garantizan los derechos del menor y la familia. También se les pide que rellenen la ficha psicosocial y
sanitaria como forma de conocer los datos y necesidades de cada participante. La reunién tiene lugar en la
sede de la Fundacion. Un par de dias antes de la actividad se les pasa a los padres el cuestionario pre-test
de forma telefénica para que valoren indicadores sobre la calidad de vida y el bienestar de su/s hijo/s en los
ultimos siete dias. Con ello se pretende establecer la linea base de los indicadores en la vida diaria del nifio
percibidos por los padres.

- Medida pre-test en los nifios y adolescentes:

La primera aplicacion del cuestionario se realiza de manera grupal, a ser posible antes de la llegada al destino
de la actividad, aprovechando la reunion en la Fundacion, el viaje en tren o en avion, etc., preparando una
actividad que les oriente hacia la tarea.

En el caso de las actividades con hermanos, el cuestionario pre-test solo lo rellenan los nifios afectados.
Con ello se pretende establecer la linea base de los indicadores en la vida diaria del nifio percibidos por el
propio nifo de forma subjetiva.

2.4.2. Medidas durante la actividad: Registros de observacion.

Para aumentar la calidad y la fiabilidad del estudio se disefié un sencillo protocolo de observacién que
rellenan los monitores que acompafian a los nifios, en colaboracién con los psicologos responsables de la
investigacion. Durante la reunion previa a la actividad con los monitores, se les explican los objetivos de la
evaluacion y el funcionamiento del protocolo de observacion, para que se familiaricen con él.

La totalidad de participantes en la actividad se distribuye en grupos de unos cinco nifios que se reparten
entre el grupo de adultos, de manera que cada grupo de nifios sea llevado por un monitor y un sanitario.
Cada nino es observado por dos adultos, de manera que podemos tener informacion de cada nifio a través
de dos observadores. Se entregan a los observadores tantos informes de observacién como nifios tengan a
su cargo. El esfuerzo que les pedimos es minimo pues s6lo han de puntuar cada dia 5 items correspondientes
a cada uno de los indicadores evaluados: bienestar fisico, bienestar emocional, autoestima, autonomia y
bienestar social entre iguales. Y si lo creen oportuno, un apartado breve de observaciones.

El altimo dia se hace una valoracion global del bienestar general con todo el grupo de monitores para
consensuar la observacion.

2.4.3. Descripcion del procedimiento de las medidas post-test

- Medidas post-test en nifios y adolescentes:

Al finalizar la actividad, a los participantes se les pasa el post test aprovechando el viaje en tren o en avion,
etc., tras una actividad que les oriente hacia la tarea. Este cuestionario es igual al pre-test, aunque tiene
pequenas diferencias. Pregunta por los dias de la actividad, y en la dimension “bienestar social’, en vez de
referirse a los “amigos” habituales del nifio, se refiere a los “compaferos” de la actividad. Asimismo, incluye
preguntas cualitativas.

- Medidas post-test en padres:

Para triangular la informacién, aproximadamente una semana después de cada actividad se paséd
el cuestionario “post” a los padres (igual al “pre”, con pequenas diferencias en las preguntas que ya no
procedan) en el que también se incluye una medida de satisfaccion general y otras preguntas relativas al
ocio realizado esos dias y preguntas abiertas sobre satisfaccion con la actividad. Este cuestionario se aplica
de forma telefonica, dada la dificultad para reunirles a todos presencialmente.

2.5. Analisis de los datos

El analisis de los datos cuantitativos se realizd con el paquete estadistico SPSSv. 15.0, en el que se compararon
la diferencia de puntuaciones en los diferentes indicadores antes y después de la actividad y entre los
diferentes registros (nifios, padres y monitores). Estos datos se cruzaron con otras variables recogidas en la

ficha socio-demografica y psicosocial para extraer mas informacion de los datos, dado que la muestra era
heterogénea en edad y circunstancias sociales y clinicas.

Se trata de muestras relacionadas (o emparejadas) porque los participantes son los mismos antes y después
(pre y post). Sobre los datos se realizaron los siguientes analisis:

1.- Analisis descriptivos de las caracteristicas de la muestra y las variables implicadas (medias, desviacién
tipica, frecuencias, porcentajes, etc.). Estos analisis nos permiten observar las caracteristicas numeéricas
descriptivas de la muestra.

2.- Contraste de medias: Prueba t para muestras relacionadas. Con la prueba t se comparan las medias y las
desviaciones estandar de grupo de datos y se determina si entre esos parametros (en este caso las medias pre-
test y post-test principalmente) las diferencias son estadisticamente significativas o si sélo son diferencias
aleatorias. Al tratarse de muestras relacionadas se debe conocer a qué participante pertenece cada dato,
dado que la comparacion de medias se hace por pares de variables y el cambio debe ser atribuible a los
mismos sujetos. Ademas, al triangularse los datos de los nifios con la informacién de padres y monitores
referidas a esos mismos nifios, una buena codificacion e identificacion de los participantes es esencial para
que tengan sentido los resultados.

3.- Analisis de varianza (ANOVAs) de 1 factor. Permite estudiar la relacién entre dos variables: una
dependiente (cuantitativa) y otra independiente o factor (cualitativa). La variable independiente puede
tener mas de dos niveles ya que este analisis permite comparar entre si dos o0 mas medias, a diferencia de
la prueba t. En nuestro estudio la variable dependiente son las diferentes dimensiones a través de las cuales
hemos definido la calidad de vida, y los factores (o variable independiente) son sexo, edad, dependencia
funciona, nivel de afrontamiento de la enfermedad y apoyo social.

4.- Analisis cualitativo de contenido. Pese a que las preguntas del cuestionario eran preguntas de respuesta
cerrada a través de una escala Likert de puntuacion, los investigadores tomaron notas de los comentarios
que de forma espontanea hacian los padres y madres de los nifios y adolescentes en las situaciones de pre-
test y post-test para matizar y complementar las puntuaciones dadas. El material cualitativo se analiz6 a
través de estrategias de analisis de contenido basadas en el acuerdo inter-jueces. Este material sirve para dar
mayor fiabilidad a los datos encontrados, validez interna a la investigacion y para dar respuestas a posibles
incongruencias de los datos cuantitativos dados su alcance y limitaciones.

5.- Triangulacién de la informacién. La informacién recogida se centra en cuestiones relacionadas con la
calidad de vida del nifio y adolescente en tratamiento oncoldgico a través de medidas de auto-informe. Esta
misma informacion se recoge a través de medidas indirectas a los padres de los nifios y adolescentes y al
equipo de profesionales que viajan con ellos.
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3.1. CONTRASTE DE MEDIAS: PRUEBAS t DE MEDIAS RELACIONADAS
3.1.1. Dimensiones de calidad de vida en nifos y adolescentes pre-test y post-test o
Para analizar las puntuaciones de los cuestionarios rellenados por los nifios y adolescentes antes y después de

la actividad, se realiz6 un contraste de medias (prueba t de muestras relacionadas), dimensién a dimension,
e item a item, para intentar averiguar si existian diferencias significativas. Lo que tratamos de comprobar es
si se producen cambios en las puntuaciones antes y después de la actividad para valorar en qué medida ese
efecto es atribuible a la actividad.

En el andlisis por dimensiones, todas las medias se incrementan tras la actividad siendo en todas las
dimensiones diferencias significativas, lo que implica una mejora estadisticamente significativa en todos
los indicadores de calidad de vida tras la actividad.

En la tabla 4 aparecen reflejadas las medias pre-test y post-test de nifios y adolescentes en las distintas
dimensiones de calidad de vida evaluadas, apareciendo en negrita las diferencias que son estadisticamente
significativas. En las dos columnas de la derecha se incluyen los estadisticos de contraste y los niveles de
significacion de cada prueba.

Dimension Media pre-test Media post-test Estadistico de Nivel

contraste significacion

Bienestar fisico* 4,02 4,15 tor gl= - 3,597 p=,000

Bienestar emocional* 4,25 4,57 tar gl=-7926 p=,000

Autoestima* 4,11 4,27 tor gl=-4,854 p=,000

Autonomia* 4,27 4,44 tor gl=-4054 p=,000

Bienestar social* 4,36 4,55 tor gl=- 4,693 p=,000

Bienestar general* 4,28 4,66 tor gl=- 7,306 p=,000

* Existen diferencias significativas entre las puntuaciones de antes y después (p< 0,05)

Tabla 4. Resultados de la comparacion de medias pre-test y post-test por dimensiones de CV en ninos y adolescentes
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aniversario aniversarip
Fundacién Fundacién
= Enel grafico 1 aparecen reflejadas las diferencias de medias en las dimensiones Bienestar fisico, Bienestar 3.1.2. Items de calidad de vida en nifios y adolescentes pre-test y post-test -
emocional, Autoestima, Autonomia, Bienestar social y Bienestar general antes y después de la actividad En el analisis de los items que forman el cuestionario, todos los items presentan diferencias en las medias
realizadas tras el analisis de los cuestionarios previos y posteriores que los nifios y adolescentes realizan antes-después siendo mas elevadas tras la actividad excepto en los items 1 y 3 donde las puntuaciones post-
cuando comienza y termina cada actividad. test son inferiores. Aparecen diferencias significativas en los items 2, 5, 6, 8, 9, 10, 12, 13, 15, 16, 17, 18, 19,
20, 21, 22, 23 y 24 lo que implica una mejora estadisticamente significativa en esos indicadores de calidad
M o 4,8 de vida tras la actividad. iidsion

En la tabla 5 aparecen reflejadas las medias pre-test y post-test de nifios y adolescentes en los diferentes
items evaluados, apareciendo en negrita las diferencias que son estadisticamente significativas. En las dos
columnas de la derecha se incluyen los estadisticos de contraste y los niveles de significacion de cada prueba.

Media Media
Ttems cuestionarios previo v posterior a la actividad pre test post test Estadistico de Mivel
extrahospitalaria contraste significacicn
Dimensicin Bienestar Fisico, Duranie la ssmana pasada. ..
L. ... he dormido bien 4,29 4,26 tan gl= 0,433 p= 0,665
2. ... me ha dolido algo* 381 411 tan gl= -4582 p= 0,000
3. ... heestado muy cansado 3,62 3,57 tan gl=-0.754 p= 0451
4. ... he tenido poco apetito 3,89 4,05 tan gl=-1.931 p= 0,055
5. ... he estado tan mal que no queria hacer nada 4,46 4,74 tan gl=-5077 p= 0,000
Dimensicin Bienestar Emocional, Durante la semana pasada. ..
6. ... me he reido y divertido* 4,45 4,64 tan gl= - 3.868 p= 0,000
‘% 7. ... me he sentido solo 4,55 4.65 tan gl= - L84l p= 0067
7 8. ... me he aburrido* 3,90 151 L2 gl = - 8,904 = 0,000
D 9. ... he sentido miedo* 4,42 4,70 tan gl=-4.716 p= 0,000
d 10. ...me he enfadado* 3,94 445 tan gl=-7.325 p= 0,000
=
Q Dlimensicn Auloestima
2 L1....me he sentido un indtil 4,58 4,62 tan gl=-0.680 p= 0497
=4 12, ...me he sentido orgullose de mi mismo* 4,00 427 tan gl=-3.011 p= 0,003
8 13. ...me he sentido bien conmigo mismo* 4,30 4,49 tan gl= - 3511 p= 0,001
- 14. ... he tenido muy buenas ideas 3.65 3,72 tangl=- 1071 p= 0,285
= 15, ...me he sentido gaapo- 3,99 415 | tmgl--2566 | p00Ll
U:l L6, dade vergiienza que me miren los deniis* 4,09 438 tangl=-4.507 p= 0,000
&)
Z Dimensidin Auonomia. Durante la semana pasada. ..
c L7. ...he sentido que puedo hacer ks cosas yo solofa 4,10 426 tan gl = - 2,400 p=0.017
(=%
N (puedo valerme por mi mismo/a)*
[£3) 18. ...he sabido pedir ayuda si ka necesitaba* 4,35 448 tan gl = - 1996 = 0.047
% 19. ...he sido responsable con las tareas y con mis 4,35 4,57 tan gl=-3.670 p= 0,000
N5 ] PUNTUACIONES MEDIAS DE NINOS Y ADOLESCENTES PREVIAS A LA ACTIVIDAD cosas*
E L] PUNTUACIONES MEDIAS DE NINOS Y ADOLESCENTES POSTERIORES A LA ACTIVIDAD
0] ) - ) ) ) ) Dimensicin Bienestar 5ocial. Duranie la ssmana pasada. ..
E Grafico 1. Comparacion de medias pre-test y post-test por dimensiones de CV en nifios y adolescentes 2. ...me lo he pasado ban con mis amigos* 155 469 | Limgl=-2519 - 0012 -
<) 21. ...les he caido bien a otros chicos/as® 4,14 4,39 tan gl=- 3,966 p= 0,000 .FU
Z 22. ...me he sentido rechazado por los demss 4,35 4,63 tan gl = - 4680 p= 0,000 el
‘9 chicos/as* g
) 23, ...mis amigoes/as ¥ yo nos hemos ayudado unos a 4,39 4,53 tan gl=-2.208 p= 0,028 =
g olros” ;
Z 24, item que mide Bienestar General® e la senana previa v 4,28 4,66 tan gl=-7306 p= 0,000 U
D posterior a la actividad o
e * Existen diferencias significativas entre las puntuaciones de antes v después (p< 0,05) e
Tabla 5. Resultados de la comparacion de medias pre-test v post-test por items de CV en nifios v adolescentes
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3.1.3. Dimensiones de calidad de vida en padres pre-test y post-test

Para analizar las puntuaciones de los cuestionarios rellenados por los padres antes y después de la actividad
se realizé una comparacion de medias (prueba t de muestras relacionadas) dimension a dimension e item a
item para intentar averiguar si existian diferencias significativas entre ambas medidas. Cuando comparamos
las puntuaciones de los padres antes y después, lo que se pretende es comprobar si los padres informan de
cambios en los indicadores de calidad de vida que puedan ser también atribuibles a la actividad extra-
hospitalaria. Dado que preguntamos a los padres por como ha estado su hijo la semana antes y después de
la actividad, se espera conocer si hay cambios en la vida diaria del nifio.

En el analisis por dimensiones, todas las medias se incrementan tras la actividad y esas diferencias son
significativas en todas las dimensiones, lo que implica una mejora estadisticamente significativa en esos
indicadores de calidad de vida en la semana después de la actividad.

En la tabla 6 aparecen reflejadas las medias pre-test y post-test de padres en las distintas dimensiones de
calidad de vida evaluadas y aparecen en negrita las diferencias que son estadisticamente significativas. En
las dos columnas de la derecha se incluyen los estadisticos de contraste y los niveles de significacion de cada
prueba.

Media Media Estadistico de Nivel
Dimension pre-test post-test contraste significacion
Bienestar fisico™ 3,83 4,20 {210 gl =- 6,800 p= 0,000
Bienestar emocional* 3,94 4,32 taogl=-8,179 p= 0,000
Autoestima* 3,98 4,40 taogl=-7.968 p= 0,000
Autonomia™ 4,10 4,28 taogl=-3,584 p= 0,000
Bienestar social* 4,21 4,41 t 210 gl =-3,733 p= 0,000
Bienestar genera_l* 3,93 4,46 t a0 gl =-6,382 p= 0,000

* Existen diferencias significativas entre las puntuaciones de antes y después (p< 0,05)

Tabla 6. Resultados de la comparacion de medias pre-test y post-test por dimensiones de CV en padres

Informe 2012-16 sobre el efecto del Programa de Actividades Extra-Hospitalarias

En el grafico 2 aparecen reflejadas las diferencias de medias en las dimensiones Bienestar fisico, Bienestar
emocional, Autoestima, Autonomia, Bienestar social y Bienestar general antes y después de la actividad
realizadas tras el analisis de los cuestionarios previos y posteriores que los padres contestan en la semana
previa y posterior a la actividad.
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[ | PUNTUACIONES MEDIAS DE NINOS Y ADOLESCENTES PREVIAS A LA ACTIVIDAD REFERIDAS POR SUS PADRES

[ | PUNTUACIONES MEDIAS DE NINOS Y ADOLESCENTES POSTERIORES A LA ACTIVIDAD REFERIDAS POR SUS PADRES

Grafico 2. Comparacion de medias pre-test y post-test por dimensiones de CV en padres

3.1.4. Items de calidad de vida en padres pre-test y post-test

En el analisis de los items que forman el cuestionario, todos los items presentan diferencias en las medias
antes-después siendo mas elevadas tras la actividad. Aparecen diferencias significativas en los items 1, 2, 4,
5,6,7,8,9,10,11, 12,13, 15, 16, 17, 18, 22 y 24 lo que implica una mejora estadisticamente significativa en
esos indicadores de calidad de vida del nifio reportados por los padres tras la actividad.

En la tabla 7 aparecen reflejadas las medias pre-test y post-test de nifios y adolescentes en los diferentes
items evaluados y aparecen en negrita las diferencias que son estadisticamente significativas. En las dos
columnas de la derecha se incluyen los estadisticos de contraste y los niveles de significacion de cada prueba.
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Media

posterior a la actividad

Media
Items cuestionarios previo v posterior a la actividad pre post test Estadistico de Mivel
extra-hospitalaria test contraste significacion
Dimensidn Blenestar Fisico, Durante la semana pasada. .

L. ... mi hijofa ha dormido bien® 4.39 4.7 tam gl = - 4,699 p= 0,000
2. ...ami hijo/a le ha dolido algo* 358 4,11 tamgl = - 6,723 p= 0,000
3. ... mihijo/a ha estado muy cansadosa 335 3.49 tamgl = - 1663 p= 0098
4. ... mi hijofa ha tenido poco apetito” 368 4.18 tam gl = - 5377 p= 0,000
5. ... mi hijo/a ha estado tan mal que no queria hacer 4,19 4,50 taogl=-3.701 p= 0,000
reada

Dimension Bienestar Emocional. Durante 2 semana pasada...

6. ... mi hijofa se ha reido v divertido* 4.25 4,51 tamgl=- 3,845 p= 0,000
7. ... mi hijofa se ha sentido solofa® 4.2 4.56 tam gl = - 5,502 p= 0,000
8. ... mi hijofa se ha aburrido” 360 397 taogl=- 4617 p= 0,000
9. ... mi hijofa ha sentido miedo* 416 461 taogl = - 6,015 p= 0,000
10, ...mi hijofa se ha enfadado™ ide 381 tamgl=-4.151 p= 0,000
Dimension Aiitoestima

11. ...mi hijo/a se ha sentido un indtil* 4.2 4,73 tamgl=-7.169 p= 0,000
12. ...mi hijofa se ha sentido orgulloso de si mismo* 395 4,36 tam gl = - 6,002 p= 0,000
13.mi hijo/a se ha sentido bien conmigo mismo* 4.00 445 tamgl = - 5,891 p= 0,000
14. ... mi hijofa ha tenido muy buenas ideas 3.87 4,01 taogl=- 1840 p= 0087
15. ... mi hijofa se ha he sentido guapo* 398 41 tamgl = - 2,905 p= 0,004
lée oo mi hijoda le ha dado vergienza que le miren 37 4,22 tangl=- 5,193 p= 0,000
los demids®

Dimensidn Adatonomiz. Durante la semana pasada...

17. ... mi hijo/a ha sentido que puede hacer las cosas 4,15 4,31 tuogl=- 2,553 p= 0011
solofa (puede valerse por si mismao/a) *

18, ... mi hijo/a ha sabido pedir ayuda si la necesitaba* 4.09 4,30 taigl = - 2,498 p= 0,013
19, ... mi hijofa ha sido responsable wn las tareas y con 4,07 4,14 t 2o gl = - 1,053 p= 0294
SLLS COsAs

Dimensidn Bienestar Social. Durante la semana pasada. ..

20. ... mi hijofa se lo ha pasado bien con sus amigos 421 427 taogl=- 0711 p= 0478
21. ... mi hijofa le ha caido bien a otros chicos/as 4,29 4,30 tzgl = - 0,140 p= 0,888
22, ... mi hijo/a se ha sentido rechazado por los dem:s 4,2 4,38 tuogl=-2.714 p= 0,007
chicos/as®

23 ... mihijofa y sus amigos se han ayudado unos a 4.19 4,23 tuogl = - 0,427 p=0.670
otros

24, item que mide Bienestar General* en la semana previa y 393 446 tangl=- 6382 p= 0,000

+ Existen diferendas significativas entre las puntuadones de antes y despuds (p< 0,03)

Tabla 7. Resultados de la comparacion de medias pre test - post test por iterns de CV en padres

3.1.5. Comparacion de medias de dimensiones de calidad de vida en las evaluaciones del primer y
ultimo dia de monitores

Para analizar las puntuaciones de los cuestionarios rellenados por los profesionales que componen los
equipos de monitores antes y después de la actividad se realizé una comparacién de medias (prueba t de
muestras relacionadas) dimension a dimension para intentar averiguar si existian diferencias significativas.
Lo que tratamos de comprobar es si se producen cambios en las puntuaciones antes y después de la actividad
para valorar en qué medida ese efecto es atribuible a la actividad.

En el andlisis por dimensiones, todas las medias se incrementan tras la actividad siendo en todas las
dimensiones diferencias significativas, lo que implica una mejora estadisticamente significativa en esos
indicadores de calidad de vida tras la actividad.

Enla tabla 8 aparecen reflejadas las medidas medias de los monitores en el primer y ultimo dia en las distintas
dimensiones de calidad de vida evaluadas y aparecen en negrita las diferencias que son estadisticamente
significativas. En las dos columnas de la derecha se incluyen los estadisticos de contraste y los niveles de
significacion de cada prueba.

Dimensién Media monitores Media monitores Estadistico de Nivel
primer dia ultimo dia contraste significacién
Bienestar fisico* 4,19 4,59 tor gl=-7,344 p= 0,000
Bienestar emocional”* 4,26 4,56 t 272 gl=- 5,666 p= 0,000
Autoestima* 4,45 4,68 tom gl=-4,761 p= 0,000
Autonomia* 4,25 4,53 ta gl=-5,677 p= 0,000
Bienestar social* 4,04 4,46 to7 gl=-6,895 p= 0,000

* Existen diferencias significativas entre las puntuaciones pre test de padres e hijos (p< 0,05)

Tabla 8. Resultados de la comparacion de medidas primer y ultimo dia de la actividad por dimensiones de CV

En el grafico 3 aparecen reflejadas las diferencias de medias en las dimensiones Bienestar fisico, Bienestar
emocional, Autoestima, Autonomia, Bienestar social y Bienestar general realizadas tras el analisis de los
cuestionarios del primer y ultimo dia que los monitores contestan durante la actividad.
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PUNTUACIONES MEDIAS DE NINOS Y ADOLESCENTES EN EL PRIMER DIiA DE ACTIVIDAD REFERIDAS POR SUS
MONITORES

PUNTUACIONES MEDIAS DE NINOS Y ADOLESCENTES EN EL ULTIMO DiA DE ACTIVIDAD REFERIDAS POR SUS
MONITORES

Grafico 3. Comparacion de medias primer y ultimo dia por dimensiones de CV en monitores.



3.2. ANALISIS DE VARIANZA (ANOVA) DE 1 FACTOR Media Media

A partir del analisis de varianza se pretende averiguar si existen diferencias significativas en las puntuaciones (v desviacion tipica) (v desviacion tipica)
de la variable dependiente (dimensiones de calidad de vida del nifio y adolescente) en funcién de diferentes pre-test nifios v adolescentes | post-test nifios y adolescentes
factores o variables independientes que obtenemos en una ficha inicial de datos sociodemograficos, que Dimensiones Calidad de Vida
forma parte del protocolo, y en la que conocemos informacién relevante del nifio o adolescente y su familia Ttems cuestionarios previo y posterior a la actividad - - - -
tanto a nivel clinico como psicosocial, como asimilan la informacién y qué implicacion tiene para cada P o o L S
] o ) ) extrahospitalaria masculino femenino | masculino femenino
uno de los miembros de la familia. Para ello se realizaron ANOVAs de un factor: sexo, edad, nivel de
dependencia funcional, nivel de afrontamiento de la enfermedad, apoyo familiar y apoyo entre iguales) o .
. . . s ., Dimension Bienestar Fisico. Durantela semana pasada...
comparando las puntuaciones de las dimensiones reportadas por nifios pre test y post test en funcion de —— -
1. ...hedormido bien 4,29 4,30 4,24 4,29
cada factor.
. . .y . . ST . (0,89 (0,80 (0,98 (0,94
Para complementar y enriquecer esta informacion se realizaron los mismos analisis de varianza de un
factor con las puntuaciones de padres que se recogen en la semana previa y posterior a la actividad y las de 2. ... mehadolido algo 3,80 302 4,17 4,06
los monitores, en el primer y en el tltimo dia de la actividad. (1,03) (1,07) (0,50) (0,93)
3.2.1 Analisis de varianza del factor sexo 3. ... heestado muy cansado 3,63 361 3,51 3,62
Se encuentran diferencias significativas en las dimensiones Autoestima, Autonomia y Bienestar social en (1,12) (1,06) (1,01) (0,92)
las puntuaciones de los niflos y adolescentes en las respuestas previas a la actividad entre chicos y chicas, 4. .. he tenido poco apetito 3.84 3.95 104 107
siendo puntuaciones mas altas en los chicos en autoestima y en bienestar social y siendo mas altas en las (1.13) (1.14) (1.05) (1.02)
chicas en autonomia. En las respuestas posteriores a la actividad encontramos diferencias significativas en . - — - —
. . ., . . . . : 5...he estado tan mal que no queria hacer nada 4,41 4,52 4,7 4,78

cuanto a sexo sélo en la dimension Autoestima donde siguen siendo superiores la de los chicos frente a la

. (0,96) (0,82) (0.65) (0,58)
de las chicas.

La tabla 9 muestra las puntuaciones medias y desviaciones tipicas por sexo en las medidas pre-test y post-

Py : AT : dimension Bienestar Emocional. Durantela semana pasada...
test de nifios y adolescentes, incluyendo los resultados del analisis de varianza. Dimensién Bienestar Emocional. Durantela semana pasada

6. ... mehe reido y divertido 4,48 4,42 4,62 4,66
Media y (desviacion tipica) Media y (desviacion tipica) (L77) (077) (0,76) (0,66
Dimension Calidad de Vida pre-test nifios y adolescentes post-test nifios y adolescentes 7. ... mehe sentido solo 4,55 4,55 4,62 4,68
: - . . (0,73 (0,81) (0,80 (0,64)
sexo masculino Sexo femenlno sexo masculino sexo femenmo
: 8. ... meheaburrido® 3,91 3,88 4,40 4,63
Bienestar fisico 4,01 (0,65) 4,03 (0,53) 4,14 (0,54) 4,17 (0,48) i i
(1,05) (0,95) (0,79 (0,66)
1 - ~7 - 7 Q Q
Bienestar emocional 4,27 (0,54) 4,23 (0,60) 4,52 (0,59) 4,62 (0,49) 9. e sentido miedo 146 439 72 1.68
Autoestima* 4,19 (0,61) 4,03 (0,66) 4,38 (0,57) 4,14 (0,66) (0,95) (0,93) (0,73) (0,68)
Autonomia* 4,15 (0,69) 4,38 (0,61) 4,40 (0,68) 4,47 (0,55)
Bienestar social* 4,46 (0,60) 4,25 (0,74) 4,53 (0,61) 4,57 (0,58) 10. ...me he enfadado 3,95 3,92 4,41 4,50
Bienestar general 4,31 (0,80) 424(0,87) 4,63 (0,62) 4,69 (0,68) (0,96) (1,00) (0.81) (0,88)
*Existen diferencias significativas por sexo en ninos/adolescentes (p< 0,05)
Tabla 9. Resultados ANOVA del factor sexo en nifios y adolescentes pre-test y post-test por dimensiones. Dimension Auteestima. Durante la semana pasada. ..
11. ...me he sentido un inatil 4,59 4,57 4,71 4,53
A continuacion, mostramos en la tabla 10 las puntuaciones medias y desviaciones tipicas por sexo en las (0,79) (0,84) (0,80) (0,89)
medidas pre-test y post-test de ninos y adolescentes item a item. 12. ...me he sentido orgulloso de mi mismo 3,99 4,20 4,37 4,17
Se encuentran diferencias significativas entre chicos y chicas en la dimension Bienestar emocional, en la (1.09) (0.94) (0.98) (1.03)
que los chicos refieren al final de la actividad, aburrirse mas que las chicas. En la dimensién Autoestima, N S — - - ) — . ,
. . , . .. . . L. 13. ...me he sentido bien conmigo mismo 4,29 4,32 4,50 4,48
hay diferencias estadisticamente significativas, en la que los chicos refieren al final de la actividad haber (0.97) 0,901 (0.88) (0.88)
[} B ;,I IL 5 ,I I‘ y J| I‘ y J|
tenido muy buenas ideas en mayor medida que las chicas. Antes y después de la actividad los chicos
. .. . ‘ : : Ny’ . ...he teni v buenas ideas” 3,74 3,57 3,86 3,58
refieren haber sentido menos vergiienza ante la mirada de los demdas que las chicas. En la dimension 14. ...he tenido muy buenas ideas 8o 8
Autonomia encontramos diferencias estadisticamente significativas en el item que hace referencia a ser (1,03) (0,93) (1,06) (1,03)
responsable con las tareas y con sus cosas entre chicos y chicas en el cuestionario que rellenan el primer dia I5....me he sentido guapo 4,06 3,91 4,16 4,15
de actividad, ellas refieren ser mas responsables. En la dimension Bienestar social encontramos diferencias (1,18) (1,06) (1,13) (1,05)
estadisticamente significativas en los cuestionarios que los chicos y chicas responden el primer dia, ellos 16. ... me ha dado vergiienza que me miren los 1,45 3.71 1,66 4,09
refleren puntuaciones mas altas en el item Me lo he pasado bien con mis amigos y ellas refieren puntuaciones demis* (0,94) (1.24) (0,75) (1,16)

mas altas en el item Le he caido bien a otros chicos y chicas. En el cuestionario que responden al final de la
actividad ellas refieren puntuaciones mas altas, y son estadisticamente significativas, en el item Mis amigos
y yo nos hemos ayudado los unos a los otros.




Dimensién Autonemia. Durantela semana pasada...

17. ... he sentido que puedo hacer las cosas vo solo 4,03 4,18 4,27 4,24
(1,00) (0,92) (1,08) (0,93)
18. ...he sabido pedir ayuda si la necesitaba 4,31 4,40 4,44 4,53
(0,97) (0,93) (0,99} (0,73)
19. ...he sido responsable con las tareas y con mis 4,09 4,62 4,49 4,66
cosas” (1,03) (0,70) (0,87) (0,72)

Dimension Blenestar Social. Durantela semana pusudu. ..

20. ...me lo he pasado bien con mis amigos* 4,65 4,44 4,71 4,65
(0,73) (0,98) (0.67) (0.67)
21. ...les he caido bien a otros chicos/as* 4,32 3,94 4,41 4,35
(0,92) (1,02) (0,86) (0,81)
22. ...me he sentido rechazado porlos demds chicos/as 4,42 4,28 4,60 4,68
(0,97) (0,91) (0,78) (0,75)
23, ...mis amigos/as vy vo nos hemos ayudado unos a 4,44 4,34 4,42 4,65
otros* (0,91) (0,97) (0,95) (0,75)

*Existen diferencias significativas por sexo en nifios/adolescentes (p< 0,05)

Tabla 10. Resultados ANOWVA del factor sexo en niflos y adolescentes pre-test y post-test item a item.

No vemos diferencias estadisticamente significativas por sexo en las respuestas que dan los padres en
la semana previa y posterior a la actividad, excepto en la dimension Bienestar emocional y en el item
Bienestar general, donde refieren puntuaciones mas altas en los chicos que en las chicas en los cuestionarios
posteriores a la actividad.

Media y (desviacion tipica) Media y (desviacion tipica)
Dimensién Calidad de Vida pre-test padres post-test padres
sexo masculino sexo femenino sexo masculino sexo femenino

Bienestar fisico 3,90 (0,60) 3,76 (0,90) 4,20 (0,66) 4,21 (0,58)
Bienestar emocional* 3,87(0,64) 3,99 (0,62) 4,40 (0,50) 4,22 (0,67)
Autoestima 3,91 (0,67) 4,03 (0,80) 4,39 (0,60) 4,41 (0,80)
Autonomia 4,12 (0,62) 4,07 (0,67) 4,27 (0,68) 4,29 (0,60)
Bienestar social 4,18 (0,77) 4,20 (0,81) 4,46 (0,81) 4,36 (0,76)
Bienestar general* 4,02 (0,78) 3,83 (0,99) 4,60 (0,71) 4,30 (0,95)

*Existen diferencias significativas por sexo en padres (p< 0,05)

Tabla 11. Resultados ANOVA del factor sexo en padres pre-test y post-test por dimensiones.

No encontramos diferencias estadisticamente significativas por sexo en las respuestas de los monitores.

Media y (desviacioén tipica) Media y (desviacion tipica)
Dimensién Calidad de Vida primer dia monitores ultimo dia monitores
sexo masculino sexo femenino sexo masculino sexo femenino

Bienestar fisico 4,21 (0,92) 4,18 (0,85) 4,61 (0,66) 4,57 (0,71)
Bienestar emocional 4,29 (0,88) 4,23 (0,81) 4,54 (0,77) 4,59 (0,0,70)
Autoestima 4,46 (0,81) 4,43 (0,86) 4,64 (0,70) 4,72 (0,62)
Autonomia 4,31 (0,87) 4,18 (0,89) 4,51 (0,77) 4,55 (0,71)
Bienestar social 4,12 (0,96) 3,96 (0,98) 4,39 (0,89) 4,53 (0,80)

Tabla 12. Resultados ANOVA del factor sexo en las respuestas de los monitores por dimensiones.

3.2.2. Analisis de varianza del factor Edad

Existen diferencias estadisticamente significativas por grupos de edad en todas las dimensiones excepto en
la de Bienestar social. Los nifios y adolescentes refieren diferencias entre uno y otro grupo en las respuestas
que dan en su primer dia de actividad en las dimensiones Bienestar emocional, Autoestima y Bienestar
general siendo las puntuaciones de los nifilos mas altas que las de adolescentes. Los nifios y adolescentes
refieren diferencias entre uno y otro grupo en las respuestas que dan en su ultimo dia de actividad en las
dimensiones Bienestar fisico, siendo las puntuaciones superiores la de los nifios y Autonomia, siendo las
puntuaciones superiores las de los adolescentes frente a la de los nifos.

La tabla 13 muestra las puntuaciones medias y desviaciones tipicas por grupos de edad en las medidas pre-
test y post-test de nifios y adolescentes, incluyendo los resultados del analisis de varianza.

Media y (desviacion tipica) Media y (desviacién tipica)

Dimensién Calidad de pre-test nifos y adolescentes post-test ninos v adolescentes
Vida edad (6-11anos) edad (12-18 anos) edad (6-11anos) edad (12-18 afios)
Bienestar fisico* 4,06 (0,68) 3,99 (0,60) 4,24 (0,48) 4,10 (0,52)
Bienestar emocional* 4,35 (0,57) 4,20 (0,56) 4,53 (0,63) 4,59 (0,49)
Autoestima* 4,23 (0,60) 4,05 (0,65) 4,32 (0,59) 4,23 (0,66)
Autonomia* 4,22 (0,67) 4,29 (0,66) 4,32 (0,68) 4,49 (0,58)
Bienestar social 4,45 (0,63) 4,30 (0,70) 4,49 (0,64) 4,57 (0,43)
Bienestar general* 4,53 (0,79) 4,14 (0,83) 4,75 (0,60) 4,61 (0,67)

*Existen diferencias significativas por grupos de edad en nifos y adolescentes (p< 0,05)

Tabla 13. Resultados ANOVA por grupos de edad en nifos y adolescentes pre-test y post-test

A continuacion, mostramos en la tabla 14 las puntuaciones medias y desviaciones tipicas por grupos de
edad en las medidas pre-test y post-test de nifios y adolescentes item a item.

Existen diferencias estadisticamente significativas por grupos de edad en el item Me ha dolido algo tanto
en las respuestas que se los nifios y adolescentes refieren el primer y el ultimo dia de la actividad siendo las
puntuaciones mas bajas, que refieren mas dolor, las de los adolescentes en ambos momentos.

Existen diferencias estadisticamente significativas por grupos de edad, en las respuestas que dan en el primer
dia de la actividad, en los items de la dimension Bienestar social que hacen referencia a las emociones de
alegria y enfado donde las puntuaciones sobre lo que se refiere en los cuestionarios es superior en los nifios
frente a los adolescentes en ambos casos.

Existen diferencias estadisticamente significativas por grupos de edad, en las respuestas que dan en el
primer dia de la actividad, en los items de la dimensién Autoestima que hacen referencia a Tener buenas
ideas y a Sentirse guapo siendo las puntuaciones de los nifios mas altas que las que refieren los adolescentes.



Existen diferencias estadisticamente significativas por grupos de edad, en las respuestas que dan en el
primer dia de la actividad, en los items de la dimension Autonomia que hacen referencia a Sentir que
pueden hacer las cosas por ellos mismos, donde los adolescentes puntiian mas alto y, a Saber pedir ayuda
si la necesitaban, donde los nifios puntian mas alto. Existen diferencias estadisticamente significativas en
las respuestas que dan el ultimo dia en el item que hace referencia a Ser responsable con las tareas y con sus

cosas siendo las puntuaciones mas altas las de los adolescentes frente a los nifios.

Existen diferencias estadisticamente significativas por grupos de edad, en las respuestas que dan en el primer
dia dela actividad, en el item de la dimension Bienestar social que hace referencia a Si se lo han pasado bien
con sus amigos, siendo las puntuaciones mas altas las de niflos que las de adolescentes. Existen diferencias
estadisticamente significativas en las respuestas que dan el altimo dia en el item que hace referencia a si Sus
amigos y ellos se han ayudado los unos a los otros, siendo superiores las puntuaciones de los adolescentes

que la de los nifos.

15. ...me he sentide guapo* 4,21 3,86 4,29 4,08
(1,19) (1,07) (1,10) (1,07)
16. ... me ha dado vergiienza que me miren los 4,15 4,06 4,46 4,34
demads (1,33) (1,05) (1,06) (0,98)
Dimensién Autonomia. Durante la semana pasada...
17. ... he sentido que puedo hacer las cosas yo 3,83 4,24 4,14 4,32
solo* (1,01) (0,91) (1,08) (0,96)
18. ...he sabido pedir ayuda si la necesitaba* 4,52 4,26 4,41 4,52
(0,94) (0,94) (1,00) (0,82)
19. ...he sido responsable conlas tareas y con mis 4,25 4,40 4,43 4,65
cosas* 0,98) (0,89) (1,04) (0,62)
Dimension Bienestar Social. Durante la semana pasada. ..
20. ...me lo he pasado bien con mis amigos* 4,74 4,44 4,75 4,65
(0,66) (0,95) (0,68) (0,67)
21. ...les he caido bien a otros chicos/as 4,26 4,07 4,32 4,41
(0,97) (0,99) (0,92) (0,79)
22. ...me he sentido rechazado por los demas 4,28 4,39 4,59 4,66
chicos/as (1,04) (0,89) (0,86) (0,71)
23. ...mis amigos/as y yo nos hemos ayudado 4,39 4,40 4,36 4,62
unos a otros* (1,01) {0,90) (1,05) (0,74)
“Existen diferencias significativas por grupos de edad en ninos/adolescentes (p< 0,05)

Tabla 14. Resultados ANOVA por grupos de edad en ninos y adolescentes pre-test y post-test item a {tem.

En las respuestas que refieren los padres, encontramos en la medida pre-test diferencias estadisticamente
significativas en las dimensiones Bienestar fisico, Bienestar emocional, Autoestima y Bienestar siendo las
puntuaciones del grupo de los niflos, superiores a las de los adolescentes. En la medida post-test unicamente
encontramos diferencias estadisticamente significativas en el item que hace referencia al Bienestar general,
siendo las puntuaciones de los nifios, nuevamente superiores a las del grupo de adolescentes.

Media y (desviacién tipica) Media y (desviacién tipica)
Dimensién Calidad de

Vida edad (6-11afios)

pre-test padres post-test padres

edad (12-18 afios) edad (6-11anos) edad (12-18 afos)

Bienestar fisico* 4,07 (0,60) 3,72 (0,81) 4,26 (0,70) 4,18 (0,58)

Bienestar emocional* 4,11 (0,59) 3,84 (0,63) 4,40 (0,60) 4,27 (0,59)

Autoestima* 4,13 (0,69) 3,88 (0,75) 4,39 (0,68) 4,40 (0,72)

Autonomia 4,15 (0,71) 4,07 (0,61) 4,27 (0,67) 4,29 (0,63)

Bienestar social 4,32 (0,82) 4,12 (0,77) 4,44 (0,69) 4,40 (0,83)

4,61 (0,71) 4,38 (0,90)

Bienestar general* 4,22 (0,73) 3,78 (0,93)

Media Media
(v desviacion tipica) (v desviacion tipica)
pre-test ninos y adolescentes post-test nifios v adolescentes
Dimensiones Calidad de Vida
edad edad edad edad
[tems cuestionarios previo y posterior a la (6-11ai109) (12-18 afios) (6-11afi0s) (12-18 afios)
actividad extrahospitalaria
Dimension Bienestar Fisico. Durante la semana pasada...
1. ... he dormido bien 4,24 4,32 4,36 4,21
(0,91) (0,81) (1,01) (0,93)
2. ... me ha dolido algo* 4,15 3,62 4,39 3,97
(0,96) (1,05) (0,79) (0,95)
3. ... he estado muy cansado 3,73 3,56 3,71 3,49
(1,08) (1,09) (1,07) (0,90)
4. ... he tenido poco apetito 3,74 3,98 3,96 4,10
(1,32) (1,02) (1,09) (1,00)
5....he estado tan mal que no querfa hacer nada 4,43 4,48 4,75 4,74
(0,99) (0,84) (0,65) (0,60)
Dimension Bienestar Emocional. Durante la semana pasada. ..
6. ... me he reido y divertido* 4,67 4,34 4,60 4,66
(0,75) (0,76) (0,88) (0,61)
7. ... me he sentido solo 4,66 4,49 4,69 4,63
(0,75) (0,78) (0,73) (0,73)
8. ... me he aburrido 4,00 3,84 4,57 4,48
(1,06) (0,97) (0,72) (0,75)
9. ... he sentido miedo 4,28 4,50 4,59 4,76
(1,08) (0,84) (0,83) (0,28)
10. ...me he enfadado* 4,16 3,82 4,33 4,52
(1,01) (0,94) (0,98) (0,76)
Dimension Autoestima. Durante la semana pasada...
11. ...me he sentido un inutil 4,69 4,52 4,72 4,56
(0,79) (0,83) (0,75) (0,90)
12. ...me he sentido orgulloso de mi mismo 4,14 4,06 4,29 4,26
(1,08) (0,99) (1,06) (0,98)
13. ...me he sentido bien conmigo mismo 4,29 4,31 4,50 4,48
(0,93) (0,90) (0,95) (0,84)
14. ...he tenido muy buenas ideas* 3,94 3,50 3,73 3,72
(1,03) (0,93) (1,19) (0,98)

*Existen diferencias significativas por grupos de edad en nifios/adolescentes (p< 0,05)

Tabla 15. Resultados ANOVA por grupos de edad en padres pre-test y post-test por dimensiones.

Enlas respuestas que refieren los monitores, encontramos en la medida pre-test diferencias estadisticamente
significativas en la dimension Bienestar fisico siendo las puntuaciones del grupo de los nifios, superiores
a las de los adolescentes. En la medida post-test Ginicamente encontramos diferencias estadisticamente
significativas en la dimensién Autoestima, siendo en este caso, las puntuaciones de los adolescentes,
superiores a las del grupo de nifos.




Dimension Calidad de

Media y (desviacion tipica)

primer dia monitores

Media y (desviacidn tipica)

ultimo dia monitores

En las respuestas que refieren los padres, encontramos en la medida pre-test diferencias estadisticamente
significativas en las dimensiones Bienestar fisico, Autoestima, Autonomia y Bienestar social, observandose
puntuaciones mas altas en nifios y adolescentes sin ningtin nivel de dependencia funcional y puntuaciones
mas bajas cuando el nivel de dependencia funcional es leve (excepto en la dimension Bienestar social donde
se encuentra el nivel mas bajo cuando el grado de dependencia funcional es moderado, quedando en una
posicidn intermedia el grado leve). Esas diferencias tras la actividad desaparecen excepto en la dimension

Vida edad (6-11anos) edad (12-18 anos) edad (6-11anos) edad (12-18 anos)
Bienestar fisico* 4,39 (0,84) 4,09 (0,85) 4,67 (0,46) 4,55 (0,71)
Bienestar emocional 4,38 (0,85) 4,20 (0,84) 4,66 (0,65) 4,51 (0,78)
Autoestima* 4,31 (0,91) 4,52 (0,78) 4,55 (0,82) 4,75 (0,55)
Autonomia 4,30 (0,86) 4,22 (0,89) 4,49 (0,79) 4,55 (0,71)
Bienestar social 4,15 (0,91) 3,99 (1,01) 4,36 (0,89) 4,51 (0,83)

*Existen diferencias significativas por grupos de edad en ninos/adolescentes (p< 0,05)

Tabla 16. Resultados ANOVA por grupos de edad en monitores el primer y tltimo dia de la actividad por

dimensiones.

Bienestar fisico, donde se mantienen y aparecen siguiendo una misma pauta en las respuestas referidas al

item de Bienestar general.

Las pautas de diferencia de valores en la respuesta antes de la actividad son similares en nifios/adolescentes

3.2.3. Analisis de varianza del factor Nivel de dependencia funcional

La variable “Nivel de dependencia funcional del nifio” se evaltia en la ficha psicosocial y es referida por los
padres. Esta variable se diferencia en tres niveles: “ninguna dependencia’, “dependencialeve” y “dependencia
moderada-alta”. Se refiere al nivel de discapacidad fisica, sensorial y/o psiquica y al nivel de apoyos por
parte de adultos que requiere el nifio en sus actividades basicas de la vida diaria (asearse, vestirse, andar,
comer solo, etc.).

En los resultados encontramos en la medida pre-test de nifios y adolescentes diferencias significativas en
todas las dimensiones de calidad de vida siendo las puntuaciones mas altas cuando no se encuentran en
situacion de dependencia, seguidas de cuando el nivel de dependencia es moderado (excepto en el caso de
la dimension Bienestar social donde se invierte siendo superior cuando es leve).

Los resultados de la medida post-test de nifios y adolescentes encontramos diferencias estadisticamente
significativas en las dimensiones Bienestar fisico, Autoestima, Autonomia y Bienestar general siguiendo
el mismo patrén que las respuestas que los nifios y adolescentes refieren en el primer dia de la actividad.
La tabla 17 muestra las puntuaciones medias y desviaciones tipicas por nivel de dependencia funcional en
las medidas pre test y post test de nifios y adolescentes, incluyendo los resultados del analisis de varianza.

Media y (desviacién tipica) Media y (desviacion tipica)
pre-test nifos y adolescentes post-test nifos y adolescentes
Dimensién Calidad de Vida Nivel de dependencia: Nivel de dependencia:
ninguna leve moderada ninguna leve moderada
Bienestar fisico* 4,05 3,70 4,00 4,19 3,86 4,22
(0,66) (0,61) (0,52) (0,52) (0,49) (0,40)
Bienestar emocional* 4,32 3,92 4,22 4,56 4,53 4,52
(0,57) (0,61) (0,48) (0,57) (0,42) (0,66)
Autoestima™* 4,18 3,85 4,07 4,31 4,02 4,24
(0,63) (0,77) (0,44) (0,61) (0,79) (0,56)
Autonomia* 4,38 3,99 4,03 4,55 4,21 4,08
(0,65) (0,53) (0,70) (0,60) (0,56) (0,69)
Bienestar social* 4,44 4,15 3,99 4,33 4,38 4,40
(0,61) (0,65) (0,90) (0,67) (0,34) (0,61)
Bienestar general” 4,35 3,90 4,16 4,67 4,37 4,79
(0,82) (0,89) (0,92) (0,62) (0,83) (0,57)

“Existen diferencias significativas por Nivel de dependencia funcional en nifos/adolescentes (p< 0,05)

Tabla 17. Resultados ANOVA por Nivel de dependencia funcional en nifios y adolescentes pre-test y post- test

y padres.
Media y (desviacion tipica) Media y (desviacion tipica)
pre-test padres post-test padres
Dimension Calidad de Vida Nivel de dependencia: Nivel de dependencia:
ninguna leve moderada ninguna leve moderada
Bienestar fisico* 3,84 3,53 3,99 4,29 3,88 4,18
(0,82) (0,69) (0,54) (0,54) (0,69) (0,73)
Bienestar emocional 3,97 3,73 3,95 4,35 4,08 4,35
(0,63) (0,71) (0,56) (0,62) (0,63) (0,44)
Autoestima* 4,00 3,64 3,99 4,43 4,23 4,55
(0,72) (0,79) (0,76) (0,76) (0,70) (0,43)
Autonomia* 4,18 3,79 4,08 4,33 4,06 4,31
(0,58) (0,79) (0,68) (0,63) (0,71) (0,54)
Bienestar social* 4,28 3,94 4,01 4,47 4,30 4,38
(0,79) (0,66) (0,87) (0,72) (1,01) (0,79)
Bienestar general* 3,95 3,69 3,95 4,42 4,21 4,79
(0,94) (0,86) (0,78) (0,93) (0,74) (0,41)

*Existen diferencias significativas por Nivel de dependencia funcional en padres (p< 0,05)

Tabla 18. Resultados ANOVA por Nivel de dependencia funcional padres pre-test y post- test

En las respuestas que refieren los monitores, encontramos diferencias estadisticamente significativas en el
inicio y en el término de la actividad en todas las dimensiones, excepto en la dimension Bienestar social,
donde no son significativas. En las medidas tomadas el primer dia de la actividad, la pauta donde las
puntuaciones mas altas las obtienen nifios y adolescentes sin ninguna dependencia seguidas de las de los
nifios y adolescentes con niveles de dependencia moderados, sien las puntuaciones mas bajas las de los
nifios y adolescentes con un grado de dependencia leve se mantiene, excepto en la dimensién Autoestima.
En las medidas tomadas el ultimo dia de la actividad, la pauta se mantiene excepto en la dimension
Bienestar fisico donde las puntuaciones mas altas las refieren los nifios y adolescentes con una dependencia
funcional moderada y en la dimensién Autoestima, donde las puntuaciones entre aquellos que tienen una
dependencia funcional leve y moderada, se igualan.
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Media y (desviacion tipica) Media y Desviacion tipica (DT)
primer dia monitores altimo dia monitores
Dimension Calidad de Vida Nivel de dependencia: Nivel de dependencia:
ninguna leve moderada ninguna leve moderada
Bienestar fisico* 4,35 3,54 4,05 4,64 4,20 4,82
(0,76) (1,00) (0,97) (0,63) (0,84) (0,45)
Bienestar emocional® 4,39 3,80 4,03 4,68 4,17 4,49
(0,74) (0,95) (1,01) (0,62) (0,92) (0,79)
Autoestima* 4,58 4,22 4,13 4,79 4,46 4,46
(0,69) (0,96) (1,08) (0,51) (0,71) (0,91)
Autonomia™ 4,39 3,83 3,97 4,60 4,17 4,51
(0,79) (1,02) (0,90) (0,66) (0,97) (0,72)
Bienestar social 412 3,78 3,85 4,50 424 4.62
(0,92) (L11) (1,01) (0,76) (1,01) (0,75)

*Existen diferencias significativas por Nivel de dependencia funcional en monitores (p< 0,05)

Tabla 19. Resultados ANOV A por Nivel de dependencia funcional monitores primer y ultimo dia

3.2.4. Analisis de varianza del factor Nivel de afrontamiento de la enfermedad del nifio o adolescente

percibido por sus padres

Media y (Desviacion tipica) Media y Desviacion tipica (DT)
pre-test nifios y adolescentes post-test nifos y adolescentes
Percepcion de los padres de como sus hijos Percepcion de los padres de como sus hijos
Dimensiones afrontan la enfermedad: afrontan la enfermedad:
Calidad de Vida | muy ni bien muy muy ni bien muy
mal mal ni mal bien bien mal mal ni mal bien bien
Bienestar fisico 3,96 3,40 3,92 3,97 4,06 4,43 3,64 4,21 4,08 4,16
(0,61) | (0,58) (0,66) (0,64) | (0,61) | (0,23) | (1,01) (0,46) (0,52) | (0,49)
Bienestar 4,33 3,32 4,16 4,20 4,36 4,93 3,40 4,55 4,48 4,67
emocional* (0,60) | (0,41) (0,63) (0,60) | (0,50) | (0,10) | (1,41) (0,46) (0,56) | (0,46)
Autoestima* 4,37 3,08 3,95 4,06 4,26 4,31 3,06 4,20 4,14 4,44
(0,27) | (1,16) (0,56) (0,70) | (0,47) | (0,28) | (1,33) (0,52) (0,69 (0,49)
Autonomia* 4,27 3,30 4,30 4,23 4,32 4,61 3,76 4,21 4,46 4,47
(0,68) | (0,30) (0,63) (0,62) | (0,69) | (0,53) | (0,48) (0,76) (0,61) | (0,58)
Bienestar social* 4,54 3,25 4,35 4,33 4,33 4,83 4,30 4,52 4,42 4,61
(0,60) | (0,47) (0,61) (0,66) | (0,74) | (0,20) | (0,44) (0,43) (0,74) | (0,55)
Bienestar general* 4,83 2,40 4,31 4,15 4,40 5,00 3,60 4,72 4,58 4,71
(0,41) | (0,55) (0,87) (0,82) | (0,76) | (0,00) | (1,34) (0,51) (0,71) | (0,59)

El nivel de afrontamiento del nifio ante la enfermedad es una variable numérica que resulta de la pregunta
que se plantea a los padres en la ficha psicosocial ;Como creen ustedes que su hijo/a esta llevando la
enfermedad en este momento?, por lo que es una variable calculada a partir de la percepcion de los padres
y no del propio nifio. La pregunta sobre la que se calcula la media se responde en una escala de respuesta
tipo Likert de 1 a 5, donde 1 es “muy mal” y 5 es “muy bien.

Existen diferencias estadisticamente significativas por niveles de afrontamiento en todas las dimensiones
en las medidas previas y posteriores a la actividad excepto en la dimension de Bienestar fisico donde no
hay diferencias significativas. Desaparecen las diferencias estadisticamente significativas por niveles de
afrontamiento en las puntuaciones de la dimension Bienestar social tras la actividad.

Las puntuaciones medias son sensiblemente diferentes cuando los padres refieren que creen que sus hijos
llevan mal la enfermedad.

La tabla 20 muestra las puntuaciones medias y desviaciones tipicas por nivel de afrontamiento en las
medidas pre-test y post-test de nifios y adolescentes, incluyendo los resultados del analisis de varianza.

*Existen diferencias significativas por afrontamiento en nifos/adolescentes (p< 0,05)

Tabla 20. Resultados ANOV A por Nivel de afrontamiento en nifios y adolescentes pre-test y post-test

Respecto a los padres, los resultados muestran diferencias significativas entre las medias pre-test en todas
las dimensiones excepto en la dimensién Autonomia. Son las puntuaciones que se salen de las respuestas
extremas, aquellas que los padres refieren que creen que sus hijos llevan mal, ni bien ni mal o bien la
enfermedad las que puntian mas bajo en las dimensiones mencionadas. Las diferencias por nivel de
afrontamiento de la enfermedad dejan de ser estadisticamente significativas cuando les preguntamos a
los padres tras la vuelta de la actividad por aquellas cuestiones vinculadas a las dimensiones Bienestar
emocional, Autoestima y Bienestar general, aunque se mantienen en las de Bienestar fisico, Autonomia y
Bienestar social.
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Media y (Desviacion tipica)
pre-test padres

Percepcion de los padres de cémo sus hijos

Media y (Desviacion tipica)
post-test padres

Percepcion de los padres de como sus hijos

Media y (Desviacion tipica)
primer dia monitores

Percepcion de los padres de como sus hijos

Media y Desviacion tipica (DT)
ultimo dia monitores

Percepcion de los padres de como sus hijos

Dimensiones afrontan la enfermedad: afrontan la enfermedad:
Calidad de Vida muy ni bien muy muy ni bien muy
mal mal ni mal bien bien mal mal ni mal bien bien
Bienestar fisico* 4,05 3,32 3,71 3,67 4,05 4,75 2,20 4,12 4,17 4,30

(0,60) | (0,71) (0,61) (0,87) | (0,65) | (0,19) | (1,69) (0,54) (0,66) | (0,46)

Bienestar 4,05 3,52 3,77 3,84 | 4,11 4,40 3,90 4,11 4,31 4,39
emocional* (0,72) | (0,98) | (0,77) | (0,58) | (0,57) | (0,43) | (1,55) | (0,72) | (0,54) | (0,60)
Autoestima* 4,32 3,20 3,80 3,98 | 3,99 4,93 4,40 4,18 4,43 4,47

(0,79) | (1,49) (0,79) (0,75) | (0,65) | (0,15) | (0,85) (0,84) (0,79) | (0,54)

Autonomia 4,43 3,72 3,98 4,13 4,12 4,92 4,00 3,96 4,37 4,30
(0,56) | (0,92) (0,69) (0,60) | (0,66) | (0,15) | (0,56) (0,82) (0,58) | (0,59)

Bienestar social* 4,56 3,63 3,95 4,11 4,37 5,00 4,00 4,04 4,50 4,48

(0,51) | (0,85) (0,97) (0,85) | (0,58) | (0,00) | (1,41) (1,03) (0,68) | (0,75)

Bienestar general* 4,25 3,20 3,94 3,74 4,11 4,50 4,00 4,50 4,46 4,41

(0,50) | (0,84) (0,72) (1,01) | (0,79) | (0,58) | (0,61) (0,47) (0,52) | (0,35)

*Existen diferencias significativas por afrontamiento en padres (p< 0,05)

Tabla 21. Resultados ANOV A por Nivel de afrontamiento en padres pre-test y post-test.

En las respuestas que refieren los monitores, encontramos diferencias estadisticamente significativas en el
primer dia de la actividad en las dimensiones Bienestar fisico y Autonomia. Aquellos cuyos padres refieren
que tienen un mal afrontamiento de la enfermedad puntiian mas bajo en los items que describen dichas
dimensiones. Estas diferencias desaparecen en las respuestas que dan en el ultimo dia de la actividad, pero
aparecen diferencias estadisticamente significativas en la dimensién Bienestar social, donde nuevamente
puntuan mas bajo aquellos cuyos padres refieren que tienen un mal afrontamiento de la enfermedad frente
a aquellos que refieren un muy mal afrontamiento incluso un afrontamiento positivo de la misma. Tal y
como vemos reflejado en la tabla 22:

Dimensiones afrontan la enfermedad: afrontan la enfermedad:
Calidad de Vida muy ni bien muy muy ni bien muy
mal mal ni mal bien bien mal mal ni mal bien bien
Bienestar fisico* 4,67 2,40 4,17 4,12 4,28 5,00 4,40 4,56 4,50 4,69

(0,52) | (0,89) (0,84) (0,93) | (0,78) | (0,00) | (0,55) (0,69) (0,75) | (0,58)

Bienestar 467 | 3,20 4,25 428 | 418 | 500 | 440 4,47 455 | 457
emocional (0,82) | (0,84) | (0,94) | (0,85 | (0,82) | (0,00) | (0,89) | (0,69) | (0,71) | (0,78)
Autoestima 417 | 420 4,44 4,41 453 | 500 | 420 4,47 474 | 473

(1,33) | (1,09) (0,97) (0,80) | (0,77) | (0,00) | (045) (0,91) (0,56) | (0,58)

Autonomia* 5,00 2,80 4,08 4,22 4,33 5,00 4,00 4,39 4,48 4,57

(0,00) | (0,84) (0,91) (0,89) | (0,81) | (0,00) | (1,00) (0,80) (0,75 (0,72)

Bienestar social* 4,67 3,20 4,03 3,94 4,08 4,83 3,40 4,47 4,46 4,52

(0,52) | (0,84) (1,00) (1,04) | (0,93) | (0,41) | (1,67) (0,74) (0,75 (0,88)

*Existen diferencias significativas por afrontamiento en monitores (p< 0,05)

Tabla 22. Resultados ANOV A por Nivel de afrontamiento en monitores el primer y Gltimo dia de actividad

3.2.5. Analisis de varianza del factor Apoyo social

3.2.5.1. Analisis de varianza del factor Apoyo familias

La variable “Apoyo familiar del nifio/adolescente” es una variable numérica que resulta de la media entre
tres items incluidos en la ficha psicosocial de los participantes y que rellenan los padres, por lo que es una
variable calculada a partir de la percepcion de los padres y no del propio nifio. Los cinco items sobre los
que se calcula la media se responden en una escala de respuesta tipo Likert de 1 a 5, donde 1 es “nunca”
y 5 es “siempre”. Las preguntas que se les hace a los padres son: “En su opinién, cuando su hijo tiene
problemas importantes (de la enfermedad o de cualquier otro tema puede recurrir a: su padre (puntuar de
1 a5), sumadre (puntuar de 1 a 5), su/s hermano/s (puntuar de 1 a 5). Para clasificar las medias por factor
se establecieron rangos de puntuaciones en el continuo 1-5, asignandose a “bajo nivel de apoyo familiar”
todas las medias menores de 2,33, “nivel de apoyo familiar medio” a las medias mayores o iguales a 2,33 y
menores de 3,66 y “nivel de apoyo familiar alto” a todas las medias mayores o iguales a 3,66.

En los resultados encontramos en la medida pre-test de nifios y adolescentes diferencias significativas en
la dimension Autonomia, observandose puntuaciones inferiores en los niflos/adolescentes con un nivel de
apoyo social medio respecto a aquellos con niveles de apoyo social bajo o alto. Esas diferencias se mantienen
en la medida post-test de nifios y adolescentes manteniéndose la misma pauta en las puntuaciones y se
afladen diferencias estadisticamente significativas en la dimensiéon Bienestar social, donde también se
observan puntuaciones inferiores en los nifios y adolescentes con un nivel de apoyo social medio respecto
a aquellos con niveles de apoyo social bajo o alto.



No existen diferencias estadisticamente significativas en funcién del grado de apoyo familiar en las
respuestas que los monitores refieren sobre los items que corresponden a las diferentes dimensiones de
calidad de vida.

Media y (desviacion tipica) Media y (desviacion tipica)
monitores primer dia monitores ultimo dia
Dimensiones Calidad Apoyo familiar... Apoyo familiar...
de Vida ... bajo .. medio .. alto ... bajo .. medio .. alto
Bienestar fisico 3.92 4,10 4,23 4,33 4,54 4.64
(1,08) (0,90) (0,87) (0,89) (0,68) (0,64)
Bienestar emocional 3.67 4,16 4,33 4,08 4.46 4.67
(0,89) (0,93) (0,79) (0,99) (078) (0.64)
Autoestima 4,42 4,35 4,52 4,67 4,63 4,73
({0,90) ({0,96) (0,72) (0,65) (0,75) (0,54)
Autonomia 3.67 4,22 4.28 4,25 4.48 4,55
(1,07) (0,89) (0,85) (1,05) (0,74) (0,72)
Bienestar social 3,83 4,00 4,03 4,50 4,54 4,42
(1,11) (1,02) (0,96) (0,90) (0,74) (0,88)

3.2.5.2. Analisis de varianza del factor Apoyo entre iguales

Tabla 25. Resultados ANOVA por Nivel de apovo familiar en monitores el primer v el tltimo dia de actividad.

Media y (desviacion tipica) Media y (desviacién tipica)
pre-test nifios y adolescentes pre-test nifios y adolescentes
Dimensiones Calidad Apovyo familiar... Apovyo familiar...
de Vida ... bajo ... medio .. alto ... bajo ... medio .. alto
Bienestar fisico 3,80 3,93 4,04 3,93 4,09 4,17
(0,53) (0,52) (0,70) (0,35) (0,48) (0,54)
Bienestar emocional 4,33 4,23 4,23 4,65 4,52 4,56
(0,45) (0,53) (0,63) (0,50) (0,48) (0,62)
Autoestima 4,11 4,07 4,14 4,21 4,21 4,28
(0,64) (0,57) (0,68) (0,49) (0,64) (0,66)
Autonomia* 4,47 4,12 4,34 4,40 4,28 4,51
(0,55) (0,62) (0,68) (0,77 (0,61) (0,62)
Bienestar social* 4,64 4,22 4,35 4,64 4,38 4,59
(0,36) (0,69) (0,71) (0,33) (0,68) (0,58)
Bienestar general 4,25 4,20 4,28 4,58 4,55 4,70
(0,62) (0,84) (0,88) (0,51) (0,69) (0,65)

*Existen diferencias significativas por Nivel de apoyo familiar en niiios/adolescentes (p< 0,05)

Tabla 23. Resultados ANOVA por Nivel de apoyo familiar en nifios y adolescentes pre-test y post-test.

En los resultados encontramos en la medida pre-test de padres diferencias significativas en la dimension
Bienestar emocional, observandose puntuaciones mas bajas en los nifios/adolescentes cuanto menor es el
grado de apoyo familiar. En las medidas post-test encontramos diferencias estadisticamente significativas
en las dimensiones Autoestima y Bienestar social encontrando las puntuaciones mas altas en niveles medios
de apoyo familiar, seguidas de las que refieren un grado de apoyo familiar alto y por ultimo un grado de
apoyo familiar bajo.

La variable “Apoyo de los iguales del nifio/adolescente” es una variable numérica que resulta de una pregunta
en la ficha psicosocial de los participantes y que rellenan los padres, por lo que es una variable calculada
a partir de la percepcion de los padres y no del propio nifio. Se responde en una escala de respuesta tipo
Likert de 1 a 5, donde 1 es “nunca” y 5 es “siempre”. La pregunta que se les hace a los padres es: “En su
opinién, cuando su hijo tiene problemas importantes (de la enfermedad o de cualquier otro tema puede
recurrir a: sus amigos”. Para clasificar las respuestas por factor se establecieron rangos de puntuaciones en
el continuo 1-5, asignandose a “bajo nivel de apoyo entre iguales” todas las medidas menores de 2,33, “nivel
de apoyo entre iguales medio” a las medidas mayores o iguales a 2,33 y menores de 3,66 y “nivel de apoyo
entre iguales alto” a todas las medidas mayores o iguales a 3,66.

En los resultados encontramos en la medida pre-test de nifios y adolescentes diferencias significativas en la
dimension Bienestar social, observandose puntuaciones mas bajas en los niflos/adolescentes cuanto menor
es el grado de apoyo familiar. Esas diferencias desaparecen en las medidas post-test. En los resultados post-
test existen diferencias estadisticamente significativas cuando diferenciamos su nivel de apoyo entre iguales
siendo menores las puntuaciones cuanto menor se refiere el apoyo entre sus iguales.

Media y (desviacion tipica) Media y (desviacion tipica)
pre-test padres pre-test padres
Dimensiones Calidad Apoyo familiar... Apoyo familiar...
de Vida ... bajo ... medio .. alto ... bajo ... medio .. alto
Bienestar fisico 3,40 3,88 3,80 4,08 4,13 4,27
(0,65) (0,66) (0,84) (0,79) (0,61) (0,61)
Bienestar emocional* 3,38 3,90 3,99 3,96 4,29 4,36
(0,81) (0,63) (0,61) (1,10) (0,52) (0,59)
Autoestima* 3,33 3,93 3,98 3,98 4,54 4,37
(1,00) (0,81) (0,68) (1,12) (0,72) (0,62)
Autonomia 3,91 4,10 4,11 4,05 4,23 4,36
(0,65) (0,70) (0,61) (0,81) (0,69) (0,67)
Bienestar social* 4,77 4,23 4,18 3,73 4,61 4,35
(0,79) (0,68) (0,86) (0,48) (0,58) (0,54)
Bienestar general 3,90 3,91 3,90 4,40 4,60 4,34
(1,01) (0,73) (0,99) (0,50) (0,41) (0,62)

*Existen diferencias significativas por Nivel de apoyo familiar en nifios/adolescentes (p< 0,05)

Tabla 24. Resultados ANOV A por Nivel de apoyo familiar en padres pre-test y post-test.

Media y (desviacion tipica) Media y (desviacion tipica)
pre-test nifios y adolescentes pre-test nifios y adolescentes
Dimensiones Calidad Apoyo entre iguales... Apovyo entre iguales...
de Vida ... bajo ... medio .. alto ... bajo ... medio .. alto
Bienestar fisico 4,02 3,99 4,78 4,14 4,08 4,15
(0,59) (0,72) (0,65) (0,53 (0,52) (0,43)
Bienestar emocional 4,26 4,17 4,20 4,54 4,53 4,63
(0,57) (0,67) (0,45) (0,59) (0,51) (0,45)
Autoestima 4,08 4,09 4,27 4,21 4,34 4,29
(0,61) (0,75 (0,55 (0,62) (0,73 (0,60)
Autonomia* 4,25 4,26 4,29 4,34 4,54 4,60
(0,64) (0,77 (0,55 (0,65) (0,64) (0,43)
Bienestar social* 4,22 4,38 4,69 4,47 4,58 4,64
(0,75) (0,58) (0,40) (0,60) (0,59) (0,45)
Bienestar general 4,22 4,28 4,35 4,66 4,56 4,65
(0,90) (0,78) (0,66) (0,69) (0,64) (0,55

*Existen diferencias significativas por Nivel de apoyo entre iguales en nifios/adolescentes (p< 0,05)

Tabla 26. Resultados ANOV A por Nivel de apoyo entre iguales en ninos y adolescentes pre-test y post-test.




Unicamente encontramos diferencias estadisticamente significativas en la dimension Bienestar social en las

medidas post-test siendo menor la puntuacién cuanto menor es su apoyo entre iguales.

Media y (desviacion tipica) Media y (desviacion tipica)
pre-test padres pre-test padres
Dimensiones Calidad Apovyo entre iguales... Apovyo entre iguales...
de Vida ... bajo ... medio ... alto ... bajo ... medio ... alto
Bienestar fisico 3,75 3,86 4,13 4,21 4,14 4,32
(0,80) (0,71) (0,60) (0,60) (0,70) (0,54)
Bienestar emocional 3,91 3,95 3,98 4,25 4,36 4,50
(0,64) (0,64) (0,59) (0,57 (0,51) (0,82)
Autoestima 3,94 3,95 3,94 4,39 4,44 4,48
(0,77) (0,69) (0,75 (0,61) (0,92) (0,77)
Autonomia 4,05 4,20 4,17 4,28 4,26 4,35
(0.61) (0,67) (0,77 (0,60) (0,74) (0,63)
Bienestar social* 4,12 4,27 4,38 4,30 4,66 4,64
(0,83) (0,68) (0,73) (0,868) (0,51) (0,65)
Bienestar general 3,87 3,94 4,08 4,47 4,36 4,48
(0,96) (0,84) (0,64) (0,85) (0,89) (0,77

*Existen diferencias significativas por Nivel de apoyo entre iguales en padres (p< 0,05)

Tabla 27. Resultados ANOVA por Nivel de apoyo entre iguales en padres pre-test y post-test.

No existen diferencias estadisticamente significativas en funcién del grado de apoyo familiar en las
respuestas que los monitores refieren sobre los items que corresponden a las diferentes dimensiones de

calidad de vida.

Dimensiones Calidad

Media y (desviacion tipica)

Apoyo entre iguales...

monitores primer dia

Media y (desviacion tipica)

monitores ultimo dia

Apoyo entre iguales...

de Vida ... bajo ... medio ... alto ... bajo ... medio ... alto

Bienestar fisico 4,06 4,36 4,39 4,59 4,66 4,48
(0,90) (0,87) (0,84) (0,67) (0,59) (0,81)

Bienestar emocional 4,11 4,46 4,42 4,50 4,72 4,58
(0,88) (0,78) (0,76) (0,75 (0,64) (0,76)

Autoestima 4,35 4,64 4,65 4,66 4,76 4,71
(0,87) (0,69) (0,75 (0,63) (0,55 (0,74)

Autonomia 4,11 4,46 4,45 4,46 4,50 4,71
(0,91) (0,78) (0,81) (0,77 (0,73) (0,64)

Bienestar social 3,93 4,06 4,32 4,40 4,50 4,77
(1,01) (0,99) (0,79) (0,89) (0,73) (0,56)

*Existen diferencias significativas por Nivel de apoyo entre iguales en monitores (p< 0,05)

Tabla 28. Resultados ANOV A por Nivel de apoyo entre iguales en monitores en el primer y tltimo dia.

3.3. Analisis cualitativo de las respuestas abiertas

3.3.1. Analisis cualitativo de las respuestas vinculadas al analisis cuantitativo

Preguntamos a los padres y a los adolescentes en los cuestionarios previos a la actividad, una semana antes,
y el primer dia de la actividad, respectivamente, si ha ocurrido algo que haya podido afectar al bienestar
fisico o emocional de los nifios y los adolescentes por si hubiera acontecimientos que hicieran alterar las
respuestas de los cuestionarios.

En las respuestas de los padres predominan los comentarios referidos al malestar fisico y/o emocional
que produce la enfermedad, su tratamiento u otras dolencias: “Tuvo dolor de tripa y estuvo vomitando (el
martes), luego bien”, “Ha tenido ciclo de quimio”, “Estuvo ingresada con neutropenia y fiebre, por lo demas
ya esta bien’, “Le han puesto un tratamiento nuevo de quimioterapia en pastillas al que ha reaccionado mal’,
“Le han notificado que la operan del ojo y se puso a llorar porque dice que no acaba nunca de médicos”,
“Astenia, decaimiento, cansancio”. También encontramos respuestas que afectan a su relacion con la familia
y con sus amigos o compaiieros de colegio: “Siente aislamiento por parte de alguna de sus comparieras de
clase”. “Si, emocional. Cada vez que su padre se va a trabajar llora ese dia. Luego se le pasa”. Y respuestas
que nos evidencian lo que implica vivir el proceso de enfermedad en primera persona, lo que implica en
el no poder seguir el mismo ritmo, o cuando la enfermedad ademas, afecta a un miembro de su familia o
compaiiero: “Estaba delante cuando nos comentaron que en la resonancia habian localizado un resalte. No
dijo nada, pero creo que lo entendié todo. Indique la importancia que ha tenido para él: Lo desconozco,
supongo que bastante”, “El comienzo de curso en el instituto la tienen agobiada, supone mucho esfuerzo
tisico mental. Y el mundo no se adapta a su ritmo’, “Si, acaban de darme un diagndstico que me obliga a
pasar por un quiréfano y que a ella le asusta”, “Hace un mes perdié por cancer cerebral a su mejor amigo
y eso sigue en su cabeza”. Hay padres que refieren malestar emocional y ponen sus esperanzas de cambio
en la actividad de la Fundacién Blas Méndez Ponce: “Le hicieron hace tiempo un trasplante y lo rechazé.
La semana pasada le llamaron y le dijeron que un nuevo trasplante estaba previsto para junio. Llor6 en
consulta y se tird toda la manana llorando. No quiere hablar mucho del tema. Mafana va a transfundirse
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para ir bien al viaje”, “Ha estado nervioso pendiente de la analitica por si no podia venir a Tenerife”, “Esta
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muy emocionado por la actividad”, “Que cada vez se siente con mas fuerza fisicamente, pero la deformacion
de la cara por el corticoide la afecta. Pero sigue queriendo ir a los sitios”, “Ha estado muy contento porque
los marcadores tumorales daban negativo aunque hoy le han dicho que se ve toxicidad en los pulmones,
le haran mas pruebas, pero esta entusiasmado con el viaje”. Hay padres que saben que la salida extra-
hospitalaria supondra una mejoria: “A él le afecta cualquier cosilla, pero en un momento, que se agobia con
cualquier cosa, por ejemplo, que no le dé tiempo a copiar un dictado en clase, y se agobia. Le pasa desde la
operacion. Ahora se agobia menos que antes, y no se agobia siempre de la misma manera. Esta mejor desde
que viaja con la Funda” y padres que saben que el mero hecho de saber que van a viajar con la Fundacion
ya supone una mejora en el animo de sus hijos: “{Ha pasado... que sabia que se iba!”

Encontramos pocas respuestas en los adolescentes, la mayoria deja “en blanco” esta pregunta. Los que si
contestan hacen alusion al tratamiento y a los efectos secundarios del mismo: “Me pusieron quimio y se
me quito el apetito’, “He tenido ciclo de quimio y por eso he estado muy cansada’, “Dolores”, “He estado
con fiebre, pero emocionalmente, he estado bien”. Hay nifios que enfatizan que ya no les pasa nada por
temor a que no puedan viajar: “Solo fisicamente he estado regular, me dolié unos dias el costado, PERO
YA NO”. Encontramos una respuesta que relata como le afecta la relacion de sus padres: “Mucha discusion
entre mis padres, entre ellos dos. Y a mi me estresan”. O cdmo les afecta su propia relacion con ellos: “Me
he peleado con mi madre”. O con sus amigos: “Mis compaiieros de clase me apartan un poco de su grupo
de amigos, debido a que yo me he incorporado recientemente al instituto”. La vida sigue y no todo se centra
en la enfermedad, aunque los efectos del tratamiento son una carga extra al resto de sus obligaciones:
“Examenes de evaluacion: mucho estrés”, “No ha pasado nada, pero con las clases he estado mas cansada’.
Los nervios, aparecen en escena ante el viaje, un estado de incertidumbre por algo desconocido que puede
que sea positivo, y es que son nifos y adolescentes sometidos a un nivel de incertidumbre alto que puede
ir asociado a malestar y dolor: “No ha pasado nada, bueno, que he estado muy nerviosa por el viaje que iba

a hacer a Tenerife”,

Cuando preguntamos a los padres en el cuestionario posterior a la actividad, aproximadamente una
semana después de la vuelta del mismo, si habia ocurrido algo que hubiera podido afectar al bienestar



tisico o emocional de sus hijos, para ver si pudiera haber acontecimientos que alteraran las respuestas,
algunos aluden a aspectos relacionados con ingresos con diferente sintomatologia: “Ha estado ingresada
) . » . . .7
por fiebre”, “Ingreso por ciclo”, “Tuvo una pesadilla en la que le estaban haciendo una puncién lumbar y se
levanté llorando”. Aunque igual ya no todo esta relacionado con la enfermedad: “Si, estar con 39 de fiebre y
mucho dolor de garganta, mocos, aunque la fiebre es de lo bien que se lo ha pasado” o se minimiza el efecto
del malestar: “El ingreso. Le afecta mucho los ciclos de la quimio”. Cuando le pedimos que nos indique la
importancia que ha tenido este suceso para el chico, la madre marca: Bastante, tacha y marca: Algo” Hay
padres que aluden que ha pasado algo que les ha afectado en un plano mas psicoldgico: “Si, vino muy
emocional, con la fibra sensible, a flor de piel” y que les afecta cuestiones a nivel relacional que tienen que
ver con compaferos: “Se ha enterado que una amiga suya del hospital ha recaido’, “Esta afectado porque
ha fallecido un nifilo que conocia’, y con sus amigos, que no siempre aceptan ni facilitan la asimilacién de
los cambios que van asociados a la enfermedad: “Sus mejores amigas del instituto no estan dispuestas a
modificar sus planes de ocio por la limitacién motriz que actualmente tiene. Ya le han dicho que no van
a contar con ella, lo que supone que a pesar de no tener impedimento salvo el uso de silla de ruedas para
distancias largas, un viernes o un sabado por la tarde se queda en casa, lo que le resulta doloroso” Hay
padres que nos hablan de los efectos de la actividad como acontecimiento que ha hecho que haya cambios:
“Creo que viene mas identificado con otros nifios, mas solidario, comprensivo y ve la vida de otra manera.
La convivencia con los otros nifios le han hecho sentir mas integrado y mas normal”, “Para él la actividad ha
sido un triunfo, un reto en el que estaba muy ilusionado, a la vez que tenia miedo de no poder disfrutarla’,
« 7 ’ . . . .« . . ’ ,
Todos los dias sonrie y viene alegre del instituto. Antes del viaje siempre venia llorando porque sentia que
sus companeros no la aceptaban’, “El viaje!”; Cuando le pedimos que nos indique la importancia que ha
tenido este suceso para el chico, nos responde: “Mucha”

Preguntamos a los nifios y adolescentes qué cosas crees que han aprendido en este viaje y hacen referencia
al ocio que se fomenta en las actividades extra-hospitalarias, a la apuesta que la fundacion hace por incluir
en las actividades el contacto con la naturaleza y la cultura, a lo que descubren, a lo que consiguen hacer,
a lo que les hace divertirse y disfrutar con otros chicos y chicas de su edad: “La historia de Tarifa”, “He
aprendido a llevar un barco, hacer nudos marineros, mostrarme tal y como soy, socializarme mds y muchos
juegos nuevos y divertidos y canciones”, “A bajar las escaleras y cultura de la isla y el Teide”, “He aprendido
a montar a caballo”, “He aprendido sobre la fauna de la zona, asi como a respetar el medio ambiente”,
“También he aprendido que nada es imposible si nos ayudamos unos a otros’, “La historia de Guzman
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el Bueno y el castillo de Tarifa”, “Jugar al golf”, “Conocer mas la naturaleza’, “Sobre la historia, los seres
mitoldgicos y sobre el palacio y sus historias”, “Sobre Altamira y los animales”, “A conocer a mas gente, mas
paises, etc, “He aprendido un montén de cosas de Santander y he conocido muchos secretos del palacio
de la Magdalena y muchos otros lugares”, “Un montdén de cosas de volcanes, Tenerife y que me he sentido
reconocido’, “He aprendido que la felicidad se contagia, que es mejor la imperfecciéon con sonrisas que la
perfeccion amarga’, “He aprendido que unidos, un grupo, una familia como nosotros, la Funda, podemos
con todo y que hay veces que las sonrisas hacen magia y las nuestras lo han hecho”.

Los chicos aprenden sobre sus propios limites, y como estos se pueden “ensanchar” si se pide ayuda, si se
pierde la vergiienza, si encuentran apoyo que les ayude a encontrar esa “muleta’, esa confianza que les haga
llegar lo mas lejos posible: “He aprendido que puedo aguantar mas de lo que me decian los doctores”, “Que
tengo memoria a corto plazo’, “He aprendido a convivir con gente de mi misma enfermedad y a llevar una
muleta la mayoria del tiempo y sobre todo a llevar una sonrisa todo el tiempo por estarme divirtiendo, y
a perder cada vez mas la vergiienza’, “Manejar la silla de ruedas, estoy intentando valorarme. Que nadie
se enfada o rechaza a otras personas cuando se les pide ayuda. He aprendido que tengo que pedir ayuda
aunque me da vergiienza’, “Soy capaz de hacer cosas en publico sin tener vergiienza, me he dado cuenta de
que puedo andar y que debo perder el miedo” “Que aunque nos sintamos bien, atin no estamos al 100%”.
Los chicos dicen aprender nuevos estilos de afrontar las situaciones dificiles que les ha tocado vivir... en
compaiia: “He aprendido que puedes echarte nuevos amigos en poco tiempo. Y a tener una sonrisa aunque
esté enfadada o me duela algo”, “A no tener miedo, a relacionarme mucho mas con la gente, a hacer nuevos
amigos, a divertirme mucho. Y a saber convivir con las demas personas del grupo’, “A ser mas organizaday

a pasarlo bien’, “A tener valor”, “A respetar a los demas como son’, “He aprendido a convivir con mas gente
que esta en mi situacion. Nunca hay que rendirse, nada es imposible” Nos muestran que han aprendido a

desconectar... en varios sentidos: “Aprendi que podemos desconectar de todo aquello que nos impide estar
bien y sobre todo podemos sobrevivir sin un mévil, que podemos comunicarnos, divertirnos con nuestros
compaiieros’, “Que no es necesario utilizar a todas horas el moévil, se pierde uno muchas cosas” Nos hablan
de lo que han aprendido valorando el trabajo de la Fundacién, no sdlo desde la diversion también desde
el darse cuenta de cosas importantes con otros chicos y chicas que les entienden: “La importancia de los
viajes en conjunto para aprender a valorar tu enfermedad desde otro punto de vista, para ayudarte a ver que
no estas tan mal como crees y ver que sigues siendo til a pesar de tus impedimentos”, “He aprendido que
durante la enfermedad también existen otras cosas buenas que hacer, compartir historias con gente que ha
pasado lo mismo que tu y divertirte con ellos, a sentirte util y bien”

Preguntamos a los padres qué cosas creen que han aprendido sus hijos. El analisis de las respuestas refleja
en su mayoria alusiones a una mejora en el animo, algo que nosotros hemos denominado Bienestar
Emocional: “Ha venido de otra manera, mas parlanchina, esta cantando todo el dia”, “Ha aprendido a tener
menos miedo’, a una mejora en aspectos relacionados con la Autoestima y la Autonomia: “Independencia
y autonomia. Mejoro su relacion social. No complejo con el pelo, ya no lleva tanto el gorro”, “Ha aprendido
a despegarse un poco de mi, a ser independiente, no es “Mama ponme, mama coge” , “Hacerse responsable
de sus cosas, ser mas autéonomo (se ha duchado solo!), “Llega mas obediente y responsable, mas maduro’,
“Nosotros hemos visto que puede ser mas responsable de lo que nos crefamos”. “Ha aprendido que puede
volver a ser independiente” y, sobre todo, referencias a mejoras en su relacion con iguales: “Ha aprendido
a convivir, jugar con los demas, hacer nuevas amistades, disfrutar”, “A compartir, no le gusta que le toquen
sus cosas y ahora lo comparte con sus hermanos, ahora esta mas abierto”. Algunos de los padres anaden que
en las actividades extrahospitalarias sus hijos se sienten integrados con el resto de los nifios y adolescentes,
puesto que alli todos han pasado por experiencias similares: “Ha aprendido a ver que no es el tnico, ha
conocido a ninos en Barcelona porque convivimos en una casa pero eran mas pequeios que él y ahora ha
visto a chicos de todas las edades. Le ha subido la autoestima. Ninguno de sus amigos ha estado enfermo y se
sentia solo. Ahora esta mas acompanado” La Fundaciéon Blas Méndez Ponce crea un espacio en el que se le
permite al nifio y adolescente olvidarse de la enfermedad y sus limitaciones: “Ha aprendido a valorarse mas
a si misma, a sentirse mas util, ver que la vida es bonita, entablar conversaciones con mads personas, abrirse”
“Ha aprendido a ayudar a los demas sin que se lo pidieran. A ver la enfermedad de manera mas positiva’,
“Aprendi6 a relacionarse con gente de su edad. A hablar con naturalidad de la enfermedad”, “Ayudar a los
demas, intentar entenderse y entenderles. Aceptar su situacion y saber cudles son sus limitaciones y sus
capacidades, en un entorno mas real, el de la vida’, “A relacionarse con otros niflos y que puede hacer cosas
que pensaba que no podia’, “Ha encontrado su hueco. Ha hecho muchas cosas que no hace habitualmente”,
“Se ha olvidado de la enfermedad”, por eso, en alguna ocasion, los padres muestran lo duro que es volver
a la rutina del hospital a casa, y, de casa al hospital: “Cuando llega no quiere estar con sus padres, es como
si quisiera volver a la Fundacién’, y enfrentarse al estigma de estar enfermo: “Mi hija ha aprendido muchas
cosas, las enumero a modo de lluvia de ideas: Normalizacion de la enfermedad, no soy una enfermedad,
soy Nuria, nuevos amigos, compartir ocio y disfrute con nifios y adolescentes que han pasado por lo
mismo y ademas en uno de los viajes poder hacerlo con sus hermanas les ha unido mas, perder el miedo
al movimiento, disfrutar, reir, ayudar”, “Ha estado muy integrada con vosotros. Tenia miedo de que su
hermana se sintiera incomoda al ver a otros nifios tan enfermos, y no ha sido asf’, pero sin olvidarse de que
la ilusion con la que regresan les permite pensar en un futuro distinto: “Mi hija ha aprendido el verdadero
concepto de la amistad, el aumento de la responsabilidad con los demads. Aceptar la enfermedad. Mas
responsable de sus cosas, ser mas independiente y que puede tomar decisiones. Es consciente de que no
esta sola. Siempre que viaja con la Fundacién aprende sobre ella misma y se sorprende de las muchas cosas
que puede hacer sin pensar en sus limitaciones por la enfermedad. La Fundacion le da “alas” y yo sé que
aprende a ser cada dia mejor persona’, “Aprenden a compartir, a sofiar, me habla de las cosas que quiere
hacer, ;por qué no?”, que va mas alla del fin de la actividad: “Se encuentra stiper bien. Ha hecho varios
amigos, se escribe con ellos. Casi no queria ir pero esta muy contenta de haber ido. La actividad tiene
continuidad”, “A partir del viaje se ha relacionado mas”.

Preguntamos a los nifios y adolescentes qué es lo que mas te ha gustado en este viaje y aqui mayoritariamente
coinciden en detallar todo lo que han hecho y visto, todo lo que han compartido: Escalada, estar en La
Alcaidesa, las bromas, poder hacer amigos nuevos, bafiarme en la piscina, ver los delfines y los cachalotes,



el parque de Cabarceno y subir en teleférico a los Picos de Europa, el Palacio de la Magdalena, lo que mas
me ha gustado ha sido cuando los moteros nos dejaron dar unas vueltas en sus motos, los desayunos, el
viaje en barco y las motos de agua, bucear con los peces en el mar, las Cuevas de Altamira, las actividades
multi-aventura, las dunas, los compaferos, dormirnos a “las tantas’, lo vital que esta José (que ha pasado
lo mismo que yo), cuando nos ibamos por la noche a la habitacién de los compainieros, jugar al futbol, la
compaiiia, los juegos que se inventaban los monitores, pilotar un avion, el Loro Park, viajar en submarino,
la noches con mis compaiieros, la foto que me hice con Lola (justo en el mismo sitio que en el afio anterior,
pero esta vez, jsin sondal, las actividades acuaticas y estar con mis compaiieros, bailar y jugar con aviones
de papel, la gymkana, y por supuesto, el buzon y las buenas noches.

Preguntamos a los padres que en su opinién, qué es lo que consideraban mas positivo de este viaje. No
encontramos muchas diferencias frente a lo que han respondido cuando se les ha preguntado por lo que
creen que sus hijos han aprendido en este viaje. Encontramos que hacen referencia al bienestar que supone
para sus hijos las actividades, entremezclando en sus respuestas todo lo que nosotros hemos categorizado
en distintas areas.

Para muchos padres, la actividad supone, ya desde antes de la actividad, una mejora en su Bienestar fisico,
una disminucién de sintomatologia negativa, una recompensa al sufrimiento que generan los tratamientos,
los ingresos 6 las situaciones de aislamiento, y un estimulo para afrontar los retos del dia a dia ya que el
grupo les ha aportado nuevas formas de comprension, de aceptaciéon y normalizacién de la enfermedad,
incluso olviddandose, por unos momentos de ella: “Que ella vea que puede valerse por si misma. Ha
controlado el dolor un poco mas. Tranquilidad de que vaya con la Fundacién’, “El subidén con el que
viene y la energia con la que afronta los ingresos’, “Viene mejor, viene con mucha fuerza y animo. Intenta
hacer cosas que nunca habia hecho, parece que se olvida de la enfermedad. Los dias previos, ya le cambia
la cara, el animo, todo. Y con el viaje esta encantada. Luego el dia a dia es duro’, “El hecho de poder viajar
y hacer cosas sin nosotros, sus padres, es muy positivo, ya que debido a su enfermedad no realiza viajes
sin nosotros y el poder hacerlos ella sola, le hace sentir que puede hacer cosas como una persona de su
edad, que también se puede divertir y sentir cosas propias de su edad. Conocer y compartir experiencias
con otros adolescentes y niflos que también estan o han estado enfermos le ayuda a entender un poco
mas su situacion. Son unos dias en los que se olvida del hospital, de pruebas, etc... Aunque a la vuelta esta
reventada, vuelve con una energia y una alegria que no puede ocultar, se le sale por todos los poros de su
piel. Solo cuenta cosas positivas”. Refieren que la actividad supone para sus hijos un chute de energia, una
mejora en su Bienestar emocional por su vivencia y lo que significa la convivencia: “Lo mas positivo es que
les levantan sus animos para seguir adelante, y se olvidan de todo el mal momento que estan pasando, han
sido dias maravillosos, asi me ha dicho mi hijo, es la mejor terapia emocional que ha vivido y la convivencia
de personas como €I, “Mi hija viene mas tranquila y relajada’, “Ha disfrutado mucho. Ha relativizado mas
su situacion, ha venido mas animosa. Le ha servido de desahogo”. Encontramos respuestas en las que nos
refieren que lo mas positivo del viaje tiene que ver con un aumento en su Autoestima y Autonomia: “Se
siente mejor, no se avergiienza, ha venido con mds ganas de estar con sus amigos, a sentirse bien con ¢l
mismo y a aceptar y contar su enfermedad”, “El, después de tantos meses se ha liberado. Refuerzo de la
autoestima. Emocionalmente mas estable, mas seguro de si mismo’, “Alejado de lo cotidiano, del hospital,
que ha disfrutado mucho, mucho, ha sido genial, ha venido mas auténomo y valiente. MI hijo es muy
introvertido y la experiencia ha sido muy positiva. Ha elevado su autoestima y se ha sentido mucho mas
autéonomo, también destacar la experiencia con el resto del grupo” Muchas de las respuestas de los padres
aluden a lo positivo que supone para ellos el contacto con otros chicos de su edad, a los que no tienen que
dar explicaciones, con los que pueden ser ellos mismos, y poder desconectar del mundo de los adultos, que
en muchas ocasiones usurpa el suyo propio: “Mi hijo tiene mucho mas contacto con adultos, con quienes le
cuidan en el hospital y con los que le cuidamos en casa, ha vuelto a ser un nifio que juega con otros nifios”,
“Lo que considero mas positivo de esta actividad es que mi hijo esté con otros nifios, porque los amigos del
barrio le hacen de menos. Desconectar de casa (al no ir al cole, chocabamos mucho por los estudios). Vivir
experiencias nuevas’, “Esta enganchaita al whatsapp con sus nuevos amigos, estan pensando cémo poder
verse todas’, “Sienten que pueden hacer cosas propias de los nifios de su edad. En la Fundacién no hay
limitaciones porque son todos iguales”. Muchos padres nos refieren que para ellos, lo mas positivo del viaje
es lo que implica en ellos la actividad, que ademas, para algunos, contintia en el tiempo entre actividades
o les hace esperar la siguiente: “Es un enriquecimiento enorme, se esfuerza mucho en ir, hasta le devuelve

la ilusidn, las ganas de tirar para adelante, la energia de vivir y seguir en el dia a dia. Que el esfuerzo tan
grande que hace mi hija en su vida personal y en lo sanitario se ven recompensadas por la inyeccion de vida
que le dala Fundacién para seguir luchando’, “Verla estupenda nos hace sentir estupendos a toda la familia.
No podemos pedir mas. Las relaciones que se quedan después de la actividad, ain mantiene las de Cadiz
de hace un afio”, “Ha venido encantado con los companeros, con los monitores, con todo. Las palabras no
le cogian en la boca. Entr6 en la cabina del avion, jy él quiere ser piloto! No le quedaba mas que dar botes...
y yo esto me lo quedo para mi”

Preguntamos a los niflos qué es lo que menos te ha gustado en este viaje y la respuesta que predomina
es nada, o simplemente, no contestan, y por otro lado, que el viaje termine, muchos de paso, se apuntan
a la siguiente, que cualquier oportunidad es buena: “Tener que irme ya’, “Pues la verdad... es que me ha
gustado todo, asi que estoy disponible para otro viaje. Jajaja”. Hay chicos que aluden como algo negativo
el que fisicamente no estuvieran del todo bien: “No poder estar al 100% en algunos momentos’, o tener
miedo o imposibilidad de hacer algo: “El avién (a la vuelta, buscé a Conxa para viajar con ella y pudiera
tranquilizarle)”, “El teleférico (tiene vértigo, por lo que ha decidido no subir con los compaieros. Se
ha quedado abajo preocupado con otros monitores porque una de ellos se ha hecho dafo)”, y que no
terminaran de conectar con sus compaiieros, pues no siempre es posible encontrar gente con quien sentirte
integrado, algo que también es importante aprender a gestionar en la vida real: “Sentirme un poco apartada
en algunos momentos”. Como cosas que menos les han gustado tienen que ver con actividades concretas
dentro del viaje o la comida: “La que nos explico lo del castillo en Tarifa”, “El cocido montafés”, “Me ha
gustado todo mucho pero si tuviese que elegir, lo que menos me ha gustado diria el paseo por la ciudad y la
Preguntamos a los padres qué es lo que consideraban mas negativo de este viaje y “Nada” es la respuesta
que predomina, lo que reafirma las altas puntuaciones en satisfaccion de los padres con la actividad extra-
hospitalaria y la labor de la Fundacién Blas Méndez Ponce: “Nada. Se queria quedar alli. No me lo habria
esperado en la vida”. Solo hay algin “pero” que tiene que ver con la poca duracion de las actividades:
“Son viajes cortos. Se les da mucha cafa y cuando vuelven, quieren mas. Vuelven mas activos, con mucha
energia y con ganas de marcha’, o con el ritmo de las mismas y el estado fisico de los nifios: “En general, el
ritmo apretado de actividades les dificultaba disfrutar mas de ellas y les agotaba demasiado”, “A veces, sus
limitaciones le impedian hacer cosas que le apetecia hacer” o por cdmo pueden afrontar su realidad, o la de
otros nifios o adolescentes que estan en su misma situacion: “Mi hijo es muy sensible, y ve todo lo que hay”.

El equipo de sanitarios, el equipo de profesionales de la Fundacion, los monitores de ocio y tiempo libre y
uno o dos miembros del Patronato, como responsables de la actividad, todo el que equipo que va a viajar,
comienza ya la actividad en una reunién previa en la que conocen cdmo se va a desarrollar la actividad y
los historiales de cada nifio, aunque algunos ya conocen su historia si han compartido, consulta, habitacion
o juegos en el hospital o en otras actividades previas. Ya en la actividad extra-hospitalaria propiamente
dicha, al finalizar cada dia, ya bien entrada la noche, cada pareja de monitores evalta al grupo de nifios o
adolescentes a su cargo con el cuestionario que esta incluido en el protocolo, y luego, se hace una puesta
en comun con el resto de compaferos, llevando asi el seguimiento de cada nifio o adolescente en cada
una de las dimensiones de la calidad de vida que evaluamos. También les pedimos que si hay algo que les
llame la atencion o que quieran explicitar o explicar, pueden escribirlo en las observaciones vinculadas a la
evaluacion individual de cada nifo.

Los monitores destacan en las anotaciones que nos trasladan, el que haya chicos que fisicamente no se
encuentran bien, algo que hace que les impida disfrutar a otros niveles de la actividad: “Ha empezado muy
bien, pero los dos ultimos dias ha estado decaida, refiere estar cansada aunque se observa un descenso
de la actividad y la integracion en el grupo. Precisa analgésicos por cefalea y dolor abdominal’, “Ha ido
decayendo un poco fisicamente con el paso de los dias. Pero en cuanto a estado de animo y compafierismo,
ha ido mejorando con el paso de los dias”, o que se lleven a la actividad preocupaciones que tienen que
ver con el cuidado que siguen en casa: “Esta muy preocupado con la dieta baja en grasa’, “La medicacién
tiene que ser a la misma hora, a la misma hora exacta, con un yogur concreto, esta obsesionado’, pero
también que, aunque haya diferentes dreas a mejorar, se hace fiesta cuando hay mejorias evidentes a lo
largo de la actividad en aspectos relacionados con el bienestar fisico: “Demanda atencién de los monitores



con autoridad. Muy creativa con las manualidades pero la cuesta compartir con otros nifios. Con respecto
a la alimentacién ha mejorado cada dia mas. El ultimo dia, en la comida comié medio plato de arroz
(no preciso la nutricién enteral)”, “Reclama constantemente la atencion de los mayores observandolos y
haciendo preguntas. Y de sus compaiieros haciendo comentarios. Al final mas comunicativa y ya no lloraba
tanto como al principio, ni tenia dolor de barriga, etc., “Evoluciéon muy positiva, comienza el viaje muy
decaido, quejoso y pidiendo mucha mas ayuda que cuando acaba el viaje, mas independiente, animado,
participativo” o con la asimilacion de la enfermedad y de los cuidados que implica, aunque veamos estilos
de afrontamiento distintos: “Esta un poco cabreado con el mundo y también vive en su fantasia, y si se
enfada, se aisla. Tampoco come mucho’, “Comunicativo, ayuda a otros, y aunque en este momento esta
pendiente de una nueva prueba cuando acabe su ultimo tratamiento de quimio, se le ve con ilusiéon y
con esperanzas en su nuevo tratamiento’, “Mantiene una actitud positiva y contagia a todos los que tiene
alrededor. A pesar de su limitacion fisica no tiene problema en hacer todo lo que se propone”

En cuanto ala dimensién emocional hay nifios y adolescentes a los que les cuesta mostrarse como son, o que
muestran una inseguridad extra a la dificultad ya en si misma de ser un nifio o un adolescente, cuestiones
relacionadas con vivir con una enfermedad que puede suponer un estigma: “Se muestra muy insegura, a
veces se bloquea y no le deja ser ella” y que puede ir cambiando en el transcurso de la actividad: “Comienza
la actividad con muy mal caracter, arisca y con poca afectividad. Creemos relacionado con que su estatura
no se corresponde con su edad. Durante el transcurso de la actividad ha mejorado la relacion, sobre todo
con los mayores. Los comentarios hirientes hacia sus compaieros han disminuido a lo largo de los dias”, “Al
principio de la actividad le costaba mostrar en publico su patologia, pero a medida que iban pasando los dias
se iba relajando y mostrando con naturalidad y normalidad ante los demas”, “El primer dia impresionaba
de estar poco animado y débil fisicamente y sin embargo ha demostrado todo lo contrario. Se marcha muy
animado y con mucha energia”. Los monitores refieren que hay niflos que muestran cierta agresividad que
puede mostrar enfado o malestar con la enfermedad, con poder hablar sobre ella, algo que también afecta a
su relacion con el grupo: “Es introvertida. Muy terca. Es muy poco transigente. Esta poco receptiva. No se
deja mucho ayudar. Los otros nifios refieren de ella cierta agresividad. Relacion con su hermana con cierta
agresividad, por lo que se dice o por lo que no se han dicho, insultos y pequefias agresiones fisicas’, “Se
lo ha pasado bien, a veces se queda seria pensando que no encaja. Es tan auténoma que va a su bola: ella
primero hace y luego pregunta. Le cuesta expresar sentimientos y empieza a sentirse incémoda cuando lo
hacen los demas” o que buscan su sitio en el grupo: “Pasa completamente desapercibida, hace falta que ta te
acerques. Ser timida no es algo malo, pero es una chica alegre. Al acercarse a ella, es amable, aunque no es
la primera impresion que te da. Busca su sitio”, “Inicialmente se integraba menos en el grupo (seguramente
por su timidez) pero progresivamente ha ido destacando” Los monitores, refieren en las observaciones
cambios a lo largo de la actividad en diferentes dimensiones: “Le cuesta mucho tener iniciativas en las
relaciones, en la comunicacién con los demas, pero ha mejorado a lo largo de la actividad”, “Con el paso
de los dias ha mejorado con el orden y ha sido auténomo, aunque no ha terminado de relacionarse bien
con todo el grupo’, “Debido a su inseguridad y sus miedos tiene continuas llamadas de atencion bruscas
para relacionarse. Con los dias ha adquirido herramientas de socializacion diferentes que le han permitido
relacionarse con sus iguales de una forma mas productiva y satisfactoria’, “Hemos visto que con el paso de
los dias se ha ido relajando a mejor. Esta mas adaptado a las normas y a los compaferos” y cambios con
respecto a otras actividades en las que han coincidido:

- “No siempre intenta ser lo mas autosuficiente posible. Creemos que hay que fomentar su autonomia y su
relacion con otros compaieros de su edad”. (actividad Canarias, abril 2016). “Con el paso de los dias ella
ha entablado conversaciones por si sola. Mas independiente en su movilidad en silla de ruedas en trayectos
cortos”(actividad Delfines, junio 2016).

- “Se despista con facilidad, pero se esfuerza mucho” (actividad Delfines, junio 2015). “Con respecto a la
relacién con los demas chavales valoramos con “Casi Siempre” no por falta de interés por su parte, sino
por limitaciones fisicas que impiden seguir el ritmo del grupo en actividades libres, no programadas. En
relacién a la autonomia, la intencion es buena por su parte, si que detectamos mas comodidad con su
hermana pero intenta andar por si mismo, y servirse, por si mismo (actividad Cabdrceno, septiembre 2015).
“No ha parado de regalarnos “momentazos”. Es bastante autdnomo. La relacién con el resto de los nifios ha
sido perfecta, ha sido un ejemplo para todos los nifios y equipo de trabajo. Dentro de sus limitaciones se
relaciona muy bien con el grupo y tiene muchas ganas de pasarlo bien” (actividad Cabarceno, septiembre

2016).

- "Regular. Empieza a estar cansado de tanto tiempo en casa, restricciones, etc. Se enfada con mayor
frecuencia y esta mas triste” (actividad Cabarceno, septiembre 2013). “Bien, asume las actividades que
no puede hacer por llevar port-a-cath (reservorio) y las limitaciones por las bajadas de defensas para ir al
colegio. En general nos lo hace facil” (actividad Canarias, abril 2014).

Algunos sanitarios se sorprenden al ver que el comportamiento de sus pacientes es diferente cuando se
encuentran en otro contexto: “Es muy ordenada y responsable. Ha sabido disfrutar con todo el mundo.
Muy carifiosa. En el hospital no es asi, va a su bola y si te da un abrazo es por interés, es mucho mas
despegada. La noto mas carifiosa en esta actividad que en otras”.

3.3.2. Analisis cualitativo de las respuestas que afiaden informacion sobre el efecto de las actividades
extra-hospitalarias en la calidad de vida de los nifios y adolescentes y sus familias

Tanto a nifos y adolescentes como a padres les preguntamos si quieren afadir algo mas, o que, silo estiman
oportuno, nos refieran aquellas observaciones, sugerencias y/o temas de interés que deseen ampliar o que
no hayan aparecido en los cuestionarios.

Los nifios y adolescentes reflejan que se han sentido parte del grupo, en el que ser diferente, es lo normal:
“Quiero seguir haciendo viajes porque los pacientes nos sentimos personas normales, sin problemas”, “He
hecho grandes amigos que me entienden porque ellos han pasado por lo mismo’, “Que espero volver a mas
actividades y que os quiero a todos. Me hacéis sentir especial al lado de otros especiales. Es una experiencia
inolvidable”. Algunos de ellos quieren poder en un futuro hacer posible que otros nifios o adolescentes
puedan seguir viajando con la Fundaciéon tomando un papel activo: “Me encantan los viajes que hacéis y
cuando pueda seré monitora”. Y, por supuesto, quieren seguir viajando: “Que la “Funda” me lleve a mas
viajes”, “Si, me lo he pasado genial. Quiero volver a venir”, “Pues, que me encantaria repetir mas viajes como
éste”, “Me ha parecido una experiencia inolvidable. He aprendido mucho y quiero volver otros afios”, “Que
quiero repetir :0)”

Los padres agradecen la labor de la Fundacion: “Dar las gracias a todas las personas que han hecho posible
este viaje”, “No sé como explicarlo, sabia que se lo iba a pasar bien, pero no me imaginaba que tanto. Gracias
por esta experiencia’, “Gracias por la labor que hacéis. Genial, la labor es realmente directa con los nifios.
Estais dentro y fuera del hospi. Marcais la diferencia, aunque no seais tan conocidos llegdis al corazén de los
nifios y eso es lo que les hace realmente felices. Os tirais al suelo, les plantais cara, en fin. Muchas gracias”,
“Daros las gracias por la maravillosa labor que realizais, sois todos encantadores y los nifios se sienten
muy seguros y cuidados” y que tras el viaje han encontrado mejoras en su autonomia: “Después del viaje
puede salir a la calle y caminar sin necesitar tanto apoyo fisico por parte de una tercera persona’, o con
fuerzas renovadas por lo que han disfrutado: “Llegan como motos luego se tranquiliza la cosa. Se despierta
mucho por las noches. Tiene miedos. Siempre esta cansada. Viene de cansancio hasta arriba, pero no le
importa porque no ha parado de hacer cosas chulas. No tiene la energia que tendria una chica de su edad.
Cuando vuelve, vuelve mejor, viene eufdrica. La habéis revolucionado, viene mds rebelde”, “Cada viaje son
vitaminas. Viene feliz, han hecho pifia- Han hecho un grupo de whatsapp. Viene muy contenta. La mejor
experiencia de su vida. Vuelve mucho mas contenta, alegre, carifiosa, con mas ganas, con ganas de todo. En
las anteriores actividades si se ha visto una inutil”.

A los padres les preguntamos cuando les conocemos en la reunion previa a su primera actividad, en este
momento, como creen que sus hijos afrontan la enfermedad, y también les preguntamos cémo la afrontan
ellos y si los hubiera, los hermanos. Estas preguntas nos permiten ver qué impacto tiene la enfermedad en
la vida familiar.

Cuando les preguntamos a los padres, cuando acuden a la reunién previa a la actividad, donde se les
informa del viaje, cémo creen que sus hijos afrontan la enfermedad, nos hablan de la carga de dolor y
efectos secundarios de la enfermedad, su tratamiento, y en ocasiones, las secuelas que se quedan tras el
tratamiento: “Tiene cansancio, dolor de huesos. Labilidad emocional. Dolor en port-a-cath de vez en cuando
y en cuello, que cede rapido, es intenso’, “Bien, aunque cada vez tiene que ir mas a menudo a transfundirse”,
“Psicologicamente bien. Fisicamente tiene los efectos secundarios propios dela quimioterapia”, “BASTANTE
BIEN, aunque alguna vez se cae en lo mas llano y no ve bien con el ojo izquierdo” Los padres nos hablan



ya no sdlo del dolor, del sufrimiento, de los limites que impone la enfermedad y del deseo de que puedan
recuperarse, volver a una vida “normal”: “Se encuentra ya cansada de los dolores y quiere curarse ya’,
“Bien, aunque deseando que termine. Habla de ello incluso”, “Bien, con ganas de hacer vida “normal’, “Con
fortaleza, aunque siempre echa de menos una vida normal: colegio, practicar deporte, etc”, “Ahora mismo
bien, ha terminado hace poco su tratamiento de quimioterapia y esta mas contento de estar en casa y de las
noticias de que los indices tumorales marcan negativo’, nos refieren estados emocionales negativos: “Ahora
mismo tiene mucha ansiedad”, “Lo lleva bastante bien, aunque se pone nervioso ante cualquier sintoma”,
“Lo lleva regular, se autoprotege no queriendo saber nada de la enfermedad”, “Resignado, intenta pasar
el dia pasandolo lo mejor posible. Siempre quiere estar jugando’, “En casa bien, en el hospital se agobia”
y estados emocionales que se van adaptando a una realidad cambiante: “A ratos. Habitualmente bien.
Con altibajos dependiendo de su estado fisico’, y que afrontan con positividad pese a la adversidad: “Con
bastante optimismo siempre con una sonrisa’, “A nivel exterior, muy bien porque ha sido muy madura,
a nivel interno, esta... bien. Siempre esta animada, quitando los ciclos. Al principio, no queria salir de la
habitacion”, “La recaida le ha afectado mucho a nivel psicoldgico, se encuentra bastante descolgada de sus
compaiieros/as de instituto, incluso de sus amigas de toda la vida. Bastante sola, pero el animo y las ganas
no le faltan, gracias, sobre todo, a su madre”.

Cuando les preguntamos a los padres, cuando acuden a la reunién previa a la actividad, donde se les
informa del viaje, como estan viviendo el proceso de enfermedad de sus hijos, nos hablan de “Desgana.
Agotamiento’, “Con mucha preocupacién y miedo’, “Con nervios”, “Angustiados y cansados de verla sufrir”,
“Con angustia y miedo’, emociones que varian segun sea el curso de la enfermedad o el alcance que tenga
el tratamiento: “Con las exanguino-transfusiones y la operacion de “células madre” ha mejorado su calidad
de vida diaria enormemente y por tanto, para nosotros es un momento bueno. Hemos tenido que aprender
a adaptarnos mucho a lo largo de 16 afos y en estos momentos estamos tranquilos y esperanzados”, pero
destaca la fortaleza para asumir un papel protagonista en el bienestar del nifio: “Bien, en algin momento
agobiados y tristes pero saliendo adelante”, “Agotados pero esperanzados’, “Con miedo pero tranquilos’,
“Interiormente con mucha tristeza, pero ante ella siempre con positivismo y fortaleza. Estar mal es un
privilegio que no nos podemos permitir”.

“Regular. Empieza a pesar el tiempo en casa y nos cuesta no discutir con el niflo”, aunque eso implique no
exteriorizar lo que sienten: “Vivimos el dia a dia. Si él estd bien y no tiene problemas, nosotros lo llevamos
normal, exteriormente. Por dentro... eso ya es otra cosa”.

A la enfermedad se le suman otra serie de preocupaciones: “Es muy complicado, la recaida nos ha sentado
muy mal a todos. Estamos muy solos por la incomprension externa al nucleo familiar”, “Mas preocupados
por los ingresos y tener que estar pendientes del quién esta con él por el trabajo”, que la pareja no siempre
afronta de la misma manera: “Yo como padre muy bien y la madre no tan bien. Se preocupa demasiado’,
“Mi mujer mal y yo regular”, “Por mi parte (mamad) angustia, depresion, estrés’, “Estamos mds tranquilos
(respuesta del padre)”. “Con cada cambio. Somos un bloque de familia. ; Abandono a unos para estar con
otros? Caos. Luego todo se coloca por si solo. Soy positiva. Mi marido diria otra cosa. He querido agarrarme
alo bueno”.

Cuando les preguntamos a los padres, cuando acuden a la reunién previa a la actividad, donde se les
informa del viaje, como creen que los hermanos afrontan la enfermedad, nos hablan de la implicacién de
la enfermedad y sus cuidados en la dindmica familiar: “Con celos de su hermano por la atencién recibida’,
“El hermano es pequefo, 13 afios, y lo lleva bastante mal, se siente muy solo, con respecto a nosotros
y su hermana’, “Su hermana se siente triste, “parcialmente” abandonada. Con mucha tensién”, “Bastante
bien, aunque acusan los cambios producidos en el hogar”, “Con preocupacion y muchos cambios en su
vida diaria”, “Con resignacion, viviendo con otra familia la mayor parte del tiempo”, “Lo lleva bien, pero
la distancia mal”. De como se sienten: “Ahora mejor que cuando ingresaba, pero es muy pequefa para
entender que €l no va al cole y pregunta mucho. Al principio, a pesar de tener 3 afios, no queria jugar y
se pasaba el dia viendo fotos y preguntando por éI”, “Muy afectada, tanto afectivamente, como en algunos
momentos, en su vida de estudios y social, debido a la gran complicidad que une a ambos hermanos”,
“Tiene un hermano muy cercano y dependiente de él, que es el que peor lo lleva’, de como se relacionan:
“Le apoya mucho. Se lo pasan muy bien juntos”, “La hermana es el aire que respira, ella es la fuerza que le
hace sobreponerse a todo, ha asumido este rol y lo lleva mejor que nosotros. La adoramos. Creo que bien.
Con mucha entereza, no tengo palabras, estoy ORGULLOSO”, “Se emocionan cuando la ven crecer su

pelo’, “Lo lleva bien al verla bien a ella”. Y de cémo asimilan la informacion que les llega, también por otras
vias: “Son los que peor lo han pasado. Son mas pequefios. Fue todo muy repentino. Y los otros nifios hablan
sin saber. Han escuchado mucho que su hermana se iba a morir. Ellos pensaban que los mentiamos para
que no se preocuparan. Nosotros hemos hablado de todo, porque estar informado tranquiliza. Ahora estan
empezando a respirar’.



El objetivo principal de esta investigacion es evaluar el efecto del Programa de Actividades Extrahospitalarias
en la calidad de vida de los beneficiarios. Los resultados cuantitativos que hemos expuesto, fueron
obtenidos a partir de una muestra de 142 nifos y adolescentes con cancer o con una enfermedad de dificil
curacion, tratados en los hospitales de la Comunidad de Madrid con los que la Fundacién tiene convenio
de colaboracion: Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus, Hospital General Universitario Gregorio
Marafnoén, Hospital Universitario 12 de Octubre y Hospital Universitario La Paz-Cantoblanco-Carlos III,
a través de una investigacion psicosocial que analiza la informacion recogida a 273 participantes (puesto
que hay niflos y adolescentes que realizan varias actividades, lo que hace que se incremente el nimero de
la muestra), en los viajes a las Islas Canarias, a Cadiz y a Cantabria que la Fundacion ha organizado desde
2012 a 2016, un total de 15 actividades.

El tamafio de la muestra no permite sacar conclusiones que definan una realidad que pueda generalizarse a
la poblacion pediatrica afectada, hablaremos pues, de tendencias de resultados que describen una “analitica”
de las diferentes dimensiones de la calidad de vida que hemos medido: bienestar fisico, bienestar emocional,
nivel de autoestima, nivel de autonomia y bienestar social, antes (una semana en el caso de los padres y el
primer dia de actividad en el caso de los nifios y adolescentes), durante (en el caso de los monitores que les
acompanan) y después (el altimo dia de la actividad en el caso de los nifios y los adolescentes y una semana
en el caso de los padres) de la actividad. Los datos cuantitativos reflejan, en esa “analitica” la percepcion
o la valoracion de los participantes de forma directa cuando les pasamos los cuestionarios a los nifios y
adolescentes, y de forma indirecta y en momentos que nos permitan ver el alcance de esos datos en el
tiempo, cuando les pasamos los cuestionarios a sus padres y a sus monitores.

Evaluar el efecto de un programa en la calidad de vida de nifios con cancer y/o enfermedades de dificil
curacion es un reto que plantea serias dificultades conceptuales y metodoldgicas. En esta investigacion
se han definido los indicadores de calidad de vida a evaluar, atendiendo a los objetivos del Programa de
Actividades Extrahospitalarias de la Fundacion Blas Méndez Ponce. Asimismo, se ha tratado de compensar
las amenazas a la validez interna utilizando diversas fuentes de informacién y sobre todo complementando
métodos cuantitativos y cualitativos para superar la limitacion de los datos numeéricos. El aumento de datos
con respecto al estudio piloto que se realizo en 2011, hace que los analisis puedan proporcionar datos mas
fiables, alcanzar una mayor representatividad pese a que siga siendo un andlisis descriptivo y no explicativo
de la realidad.

Centrados ya en los resultados, recordemos que cuando comparamos las medidas pre-test y post-test, lo que
tratamos de comprobar es si se producen cambios en las puntuaciones antes y después de la actividad, para
valorar en qué medida ese efecto es atribuible a la misma. En nuestra muestra partimos de puntuaciones
medias en las dimensiones de calidad de vida del pre-test bastante altas, practicamente todas por encima de
4 en una escala de 1-5. Las puntuaciones previas, en las que evaluamos la calidad de vida inicial de los nifios
y adolescentes, que obtenemos del analisis de los cuestionarios que pasamos a los padres la semana previa
a que se realice la actividad, ya recogen las expectativas del nifio o adolescente que va a viajar, la ilusion
de lo desconocido para los que es su primera actividad, y la conciencia de lo que significa viajar con la
Fundacion, para aquellos que ya han participado en otras actividades. Del mismo modo, las puntuaciones
previas que obtenemos del analisis de los cuestionarios que pasamos a los nifios y adolescentes, recogen
las primeras sensaciones del inicio de la actividad, ya se han puesto cara, han visto si entre esas caras habia
alguien conocido, ya sea nifio, adolescente o monitor, han pasado los primeros nervios iniciales y cuando
responden ya estan de camino al lugar donde se realiza la actividad, o son sus primeros momentos alli. Esto
puede explicar que las puntuaciones iniciales sean ya altas y maquillen, poniendo bonito un dia a dia, que
es duro, tal y como manifiestan los padres cuando nos contestan en la Ficha de datos sociodemograficos
y clinicos, como afrontan la enfermedad tanto sus hijos, como todos los componentes del ntcleo familiar:
“Lo lleva bastante bien, aunque se pone nervioso ante cualquier sintoma’, “Lo lleva regular, se auto-protege
no queriendo saber nada de la enfermedad”, “La recaida le ha afectado mucho a nivel psicoldgico, se
encuentra bastante descolgada de sus companeros/as de instituto, incluso de sus amigas de toda la vida”.
Ante la pregunta abierta, en el cuestionario posterior a la actividad, quieres afadir algo mas encontramos



respuestas como éstas: “No sé explicarlo, sabia que me lo iba a pasar bien, pero no me imaginaba que tanto.
Gracias por esta experiencia’, “Viene mejor. Los dias previos, ya le cambia la cara, el animo, todo. Y con
el viaje esta encantada. Luego el dia a dia es duro” y es que la actividad comienza desde que la Fundaciéon
contacta con ellos y el médico les da permiso para poder viajar: “Le hicieron hace tiempo un trasplante
y lo rechazé. La semana pasada le llamaron y le dijeron que un nuevo trasplante estaba previsto para
junio. Lloré en consulta y se tir6 toda la mafana llorando. No quiere hablar mucho del tema. Mafiana va
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a transfundirse para ir bien al viaje”, “Ha estado nervioso pendiente de la analitica por si no podia venir a
Tenerife”, “Ha estado muy contento porque los marcadores tumorales daban negativo, aunque hoy le han
dicho que se ve toxicidad en los pulmones, le haran mas pruebas, pero esta entusiasmado con el viaje’,
“Quiere hacer la maleta un mes antes”. Las puntuaciones en el item del cuestionario previo a la actividad
que les pregunta por las “expectativas respecto al viaje” son también altas, tanto cuando les preguntamos a
los nifios y a los adolescentes, como a sus padres.

Asumimos también la posibilidad de que exista una posible deseabilidad social en las respuestas, dado
que para un nifo o adolescente nunca resulta facil hablar negativamente sobre lo que siente, lo que piensa
de si mismo y sobre su relaciéon con iguales. Por lo tanto, partimos de puntuaciones elevadas que podrian
suponer un efecto techo en los resultados.

Pero las expectativas delos nifios y adolescentes que viajan con la Fundacién se materializan en puntuaciones
ain mas altas, en todas las dimensiones en las que hemos definido la calidad de vida: Bienestar fisico,
Bienestar emocional, Autoestima, Autonomia y Bienestar social: “Puedo aguantar mas de lo que decian
los doctores”, “He aprendido que durante la enfermedad también existen otras cosas buenas que hacer,
compartir historias con gente que ha pasado lo mismo que tu y divertirte con ellos, a sentirte util y bien”,
“He aprendido que: (1) Soy capaz de hacer cosas en publico sin tener vergiienza. (2) Me he dado cuenta
de que puedo andar y que debo perder el miedo. (3) La union es imprescindible, por eso lo he pasado tan
bien”. De hecho, cuando les preguntamos a los padres si ha pasado algo en la semana posterior al viaje, para
ver si hay cuestiones que pueden haber interferido con lo sucedido en la actividad, de cara a la medicién
de cambios entre los dos momentos que les preguntamos, nos encontramos respuestas como: “Si, estar con
39 de fiebre y mucho dolor de garganta, mocos. Aunque la fiebre es de lo bien que se lo ha pasado”, “Viene
mas identificado con otros nifios, le han hecho sentir mas integrado y mas normal”, “Todos los dias sonrie
y viene alegre del instituto. Antes del viaje siempre venia llorando porque sentia que sus compaieros no la
aceptaban’, “Si, ha ingresado, le afectan mucho los ciclos de la quimio; Cuando le pedimos que nos indique
qué importancia cree que ha tenido ese suceso para su hijo, primero nos indica que bastante, pero luego
rectifica e indica que: Poca, porque esta vez, ha sido distinto”.

A pesar de ello, en el analisis por dimensiones en las respuestas dadas por nifios y adolescentes, todas las
medias se incrementan tras la actividad, siendo esta diferencia estadisticamente significativa en todas ellas:
Bienestar fisico, Bienestar emocional, Autoestima, Autonomia, Bienestar social y Bienestar general. En el
analisis por items que definen cada dimension, todas las medias se incrementan tras la actividad excepto
en los items en los que se les pregunta si: han dormido bien (item1), y si han estado muy cansados (item 3),
ambos items pertenecientes a la dimension Bienestar fisico, y aunque la diferencia no es estadisticamente
significativa, bajan en la medida post-test con respecto a la medida pre-test.

Los comentarios de una madre ante las cuestiones referentes al bienestar fisico de su hijo “Su cansancio
es fisico, de estar de marcha todo el dia, no mental. Mi hijo ha estado tan mal que no queria hacer nada.
iiiNo!!! Ha venido super-contento. Mi hijo es muy introvertido, tiene un humor muy inglés. Como comié
mucho en el viaje, dijo qué gordo estoy, ya no es por la cortisona. Contar no cuenta mucho. Tiene la
memoria un poco tocada, le van viniendo cosas, no lo cuenta todo de una vez. Es completamente distinto
a lo que hacemos en casa. Desconectar un poco de la rutina a ellos, y a nosotros, nos viene genial. Ellos
tienen una rutina, tan rutina, que no te da la vida para hacer cosas distintas. Para ellos es una via de escape,
algo distinto, ver gente distinta. Por una cosa o por otra, pasan mucho tiempo en casa’, nos muestran como
se interrelacionan cuestiones que pertenecen a dimensiones distintas en los cuestionarios pero que cuesta
diferenciar en las percepciones o valoraciones de los padres.

Las medias en las puntuaciones pre-test y post-test de la dimension Bienestar fisico son las mas bajas con
respecto a las medias en las otras dimensiones. Son nifios y adolescentes en tratamiento de una enfermedad
ala que hay que afadir los efectos secundarios de este tratamiento. Que haya disminuido el dolor, que haya
mejorado el apetito y la apatia, es importante en la mejora de su calidad de vida y que les normaliza frente

a otros ninos y adolescentes. Conviene recordar en este punto que 11 de los 25 items estan redactados para
evaluar si existe malestar, por lo que en esos items las respuestas se codifican de manera inversa, de modo
que 5 es la puntuacién maxima independientemente de la redaccion del item.

Una madre nos conté que “un mes antes de un viaje, su hija subid y bajo todos los dias varias veces las
escaleras de su edificio, porque iba a ver a Miguel, el chdfer que les acompana durante todo el viaje en
Algeciras y le prometié que al afo siguiente, subiria las escaleras del autobus sin ayuda”. La importancia
de todo el equipo, de la implicacion de todos los que forman parte del desarrollo de la actividad, que
procuran no sdlo que los nifios y adolescentes se lo pasen bien, también procuran su maximo bienestar y
el fomento de la ayuda que les revierte en aumentar su energia y confianza para llegar al maximo de sus
posibilidades. Pero no solo es importante el equipo: “He aprendido a ser muy positivo y a no tener miedo.
Todos han sido un ejemplo para mi”. La importancia de ver cémo otros nifios y adolescentes afrontan algo
que nadie les ha ensefiado a normalizar. Es importante conseguir que usen todos aquellos dispositivos
que les hagan ser auténomos, aunque utilizarlos pueda hacer visible que hay un problema. Del mismo
modo, es conveniente que no utilicen recursos que los limiten (poder utilizar una muleta o un apoyo para
distancias cortas en lugar de usar siempre la silla de ruedas). En algunas ocasiones, los padres, son un
recurso mas, pudiendo incurrir en no hacer cosas por miedo, y en no dejarles hacer cosas por un miedo
que se convierte en una burbuja de sobreproteccion. Para conseguir que lleguen a su maximo, el equipo
fomenta que puedan explorar cuales son sus limites para que consigan la mayor autonomia posible y que
poder hacer, se convierta en la herramienta que permite que aumente su autoestima.

“Es un enriquecimiento enorme, se esfuerza mucho en ir, hasta le devuelve la ilusion, las ganas de tirar para
adelante, la energia para vivir y seguir en el dia a dia”. El luchar por encontrarse mejor para poder viajar, y
si no puede ser, es una meta, seguir mejorando para poder ir al siguiente viaje.

Cuando comparamos las medidas pre-test y post-test en los padres, lo que se pretende es comprobar si
en la vida diaria del nifio los padres perciben o valoran cambios en los indicadores de calidad de vida que
puedan ser atribuibles a la actividad extra-hospitalaria.

En el analisis por dimensiones, todas las medias se incrementan tras la actividad, siendo esta diferencia
estadisticamente significativa en todas ellas: Bienestar fisico, Bienestar emocional, Autoestima, Autonomia,
Bienestar social y muy especialmente, el Bienestar general.

Al comparar las medidas de los monitores en las distintas dimensiones del primer y tltimo dia de actividad,
lo que tratamos de comprobar es si se producen cambios en las puntuaciones antes y después de la actividad
para valorar en qué medida ese efecto es atribuible a la actividad.

En el andlisis por dimensiones, todas las medias se incrementan tras la actividad siendo en todas las
dimensiones diferencias significativas, lo que implica una mejora estadisticamente significativa en esos
indicadores de calidad de vida tras la actividad.

Es importante que ademas de mostrar las cifras, podamos traer a este trabajo lo que significa para los
profesionales viajar con la Fundacion. Una doctora afirmé que “Todos los residentes deberian rotar por la
Funda obligatoriamente. Ahora que conozco vuestro trabajo, muy mal tiene que encontrarse un nifio para
no autorizar que pueda viajar, se tomarian medidas, pero hay que hacer todo lo posible para que puedan
viajar”.

Respecto al factor Sexo, aparecen diferencias significativas en las puntuaciones medias de nifios y
adolescentes, previas a la actividad siendo superiores las puntuaciones medias de los chicos frente a las
chicas en Autoestima y Bienestar social y siendo superiores las puntuaciones medias de las chicas en la
dimensién Autonomia. No hay diferencias entre chicos y chicas tras la actividad, excepto en la dimension
Autoestima, donde siguen siendo las puntuaciones medias de los chicos superiores. Los chicos refieren
pasar menos vergiienza ante la mirada de otros que las chicas. Pero las chicas aumentan proporcionalmente
las medias en las respuestas a este item tras la actividad. Espontdneamente gracias a la cohesién grupal, y
al trabajo de los monitores, y que hay actividades que al hacerse en la piscina o playa lo favorecen, bajan
a la actividad, o ya al final del dia, sin pelucas o pafiuelos que impidan ver la caida del pelo por efecto del
tratamiento.

Hay diferencias significativas con respecto al factor Edad, los nifios puntiian mas alto en Bienestar fisico,
puesto que se “olvidan” o distraen el malestar y los adolescentes punttian en una mayor autonomia tras el
viaje, fruto de la independencia que debe darles el grupo de iguales. Aunque los padres, en las puntuaciones



previas al viaje muestran diferencias significativas, obteniendo los nifilos mejores puntuaciones en Bienestar
tisico, Bienestar emocional, Autoestima y Autonomia, estas diferencias desaparecen en las puntuaciones
medias tras el viaje, por lo que se minimizan las diferencias que refieren entre nifios y adolescentes. Los
monitores refieren un aumento significativo de la autoestima de los adolescentes tras el viaje.

En cuanto al factor Dependencia Funcional, encontramos en la medida pre-test de nifios y adolescentes
diferencias significativas en todas las dimensiones de calidad de vida siendo las puntuaciones mas altas
cuando no tienen ningun tipo de dependencia funcional, seguidas de cuando el nivel de dependencia
es moderado (excepto en el caso de la dimensién Bienestar social donde se invierte siendo superior
cuando es leve), en todos los casos, son superiores las medidas post-actividad. Cuando la discapacidad se
invisibiliza no existe para otros lo cual puede suponer una dificultad. Los resultados de la medida post-
test de niflos y adolescentes encontramos diferencias estadisticamente significativas en las dimensiones
Bienestar fisico, Autoestima, Autonomia y Bienestar general siguiendo el mismo patrén que las respuestas
que los nifos y adolescentes refieren en el primer dia de la actividad. Pero desaparecen las diferencias en
Bienestar emocional y Bienestar social. Creemos signo de normalizacién, conseguido por el grupo, el que
no haya diferencias tras el viaje, independientemente de su nivel de dependencia en lo que respecta al nivel
emocional y de relacion con iguales.

Los estilos de Afrontamiento ante la enfermedad, que varian segin curse la misma, segin sean o no
efectivos los tratamientos, si existen o no complicaciones, si hay recidivas, cuestiones que se trabajan de
forma individual por los equipos psicosociales, tienen en el grupo de iguales, cuando viajan los nifios y
adolescentes afectados de cancer o una enfermedad de dificil curacion, cuando lo hacen los hermanos que
ven coémo otros hermanos de otros nifios también tienen una enfermedad parecida a la de su hermano,
cuando las familias se encuentran fuera del hospital y se les ofrece una actividad de ocio... desconectan,
disfrutan, pero a la vez se sienten bien con gente que les entiende, que ha pasado por una situacion similar.
La fuerza del grupo refuerza un trabajo que a diario resulta muchas veces muy solitario, porque son
tratamientos muy largos, y porque se encuentran a menudo aislados.

El factor Apoyo Social, que hemos definido como Apoyo Familiar y Apoyo entre Iguales, pensamos que
podria ser un factor relevante a la hora de explicar los datos, ya que la literatura ha recogido en numerosas
publicaciones la influencia de este factor en la calidad de vida del paciente hospitalizado. Existe confusion
con lo que significa el grupo de iguales para los padres, incluso para muchos de los nifios, porque estan
deprivados de sus amigos por situacion de hospitalizacion o aislamiento, o porque la enfermedad ha
introducido una merma en su grupo habitual de amigos que no entienden o empatizan o abandonan
a alguien que no entiende muy bien por qué no estan ahora que es cuando mas lo necesitan. En las
respuestas post-test muchos interpretan que sus amigos son aquellos que han conocido en el viaje, y es
que es importante que los niflos y adolescentes puedan hablar de cosas que se salgan de una rutina llena
de protocolos y vocabulario médico, lleno de esperas, de pérdidas, de silencios, pero que también tengan
otras cosas de las que hablar. La familia se convierte a menudo, en los tinicos habitantes de su mundo. En
las actividades hacen amigos con los que coincidir en una sala de espera o en el hospital, hace que sea mas
llevadero. Los tratamientos actuales hacen que los ingresos sean mas cortos, o que incluso no haya que
ingresar. Los “amigos de la Funda” van mas alld de la actividad, se alarga en el tiempo. “En las actividades
aceptan su situacion y aprenden a saber cudles son sus limitaciones y sus capacidades en un entorno mas
real”. Un entorno mas real porque no se hacen juegos inclusivos se normaliza una realidad distinta para
cada uno pero que tiene el denominador comun de que todos participan: “Los nifios no se sienten raros.
Ha sido renovarse de aire fresco. El nifio no para de preguntar por la siguiente actividad”

Los nifios y adolescentes refieren que han aprendido cuestiones que hacen referencia a las distintas
dimensiones en las que hemos categorizado nuestro concepto de calidad de vida, cuestiones que hacer
referencia al Bienestar fisico:
-A la exploracion de sus limites fisicos, tanto porque han podido ver que han mejorado respecto
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a lo que creian: “He aprendido que puedo aguantar mas de lo que decian los doctores”, como a la toma de
conciencia de sus limites fisicos: “He aprendido que aunque nos sintamos bien, atin no estamos al 100%”.
-Al descubrimiento de capacidades que creian perdidas: “He aprendido que tengo memoria a corto
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plazo’, y a las capacidades entrenadas desde la motivacion de mejorar: “He aprendido a convivir con gente
de mi misma enfermedad, y a llevar una muleta la mayoria del tiempo y sobre todo a llevar una sonrisa

todo el tiempo por estar divirtiéndome”.
Cuestiones que hacen referencia al Bienestar emocional:

-A la capacidad de poder salir de la burbuja en la que entran al estar enfermos y la desconexion
con su forma de vivir y convivir antes del diagnostico: “Aprendi que podemos desconectar de todo aquello
que nos impide estar bien, y sobre todo, podemos sobrevivir sin un mdvil, que podemos comunicarnos,
divertirnos con nuestros compaferos’, “Que uno se puede olvidar del hospital”, generando nuevas formas
de afrontamiento de la enfermedad: “He aprendido que durante la enfermedad también existen otras cosas
buenas que hacer, compartir historias con gente que ha pasado lo mismo que tu y divertirte con ellos, a
sentirte util y bien”

-Al contagio de una actitud mas positiva frente a la adversidad: “He aprendido que la felicidad se
contagia. He aprendido que unidos, un grupo, una familia como nosotros, la Funda, podemos con todo
y que hay veces que las sonrisas hacen magia, y las nuestras, lo han hecho”, desde el no sentirse diferente,
desde la aceptacion: “He aprendido dos cosas: diversiéon y comprension”

-A haber aprendido “a no tener miedo”.

Cuestiones que hacen referencia a la Autoestima:

-Alapérdida dela vergiienza por los cambios en la imagen corporal debido a los efectos secundarios
de los tratamientos y las secuelas que provoca la enfermedad: “A respetar a los demas como son. A perder
cada vez mas la vergiienza, a no taparme” y a la pérdida de vergiienza por tener que pedir ayuda ante cosas
que antes si podia hacer, porque pedir ayuda implica reconocer que no puedo y asumir qué puedo hacer:
“He aprendido a valerme por mi misma y a no sentirme avergonzada’, “He aprendido que tengo que pedir
ayuda, aunque me da vergiienza”.

Cuestiones que hacen referencia a la Autonomia:

-Al poder hacer las cosas solos, sin una burbuja auto-protectora: “Pues que, una vez mas, me siento
que puedo ser autonoma totalmente”.

Cuestiones que hacen referencia al Bienestar social:

-A la conciencia de no sentirse solos: “Que tengo muchos amigos alrededor” y una toma de
conciencia de la necesidad de la empatia y la solidaridad: “Que me puedo relacionar con otros nifos,
ayudarlos si lo necesitan”, “He hecho grandes amigos que me entienden porque ellos han pasado por lo
mismo. Quiero seguir haciendo viajes porque los pacientes nos sentimos personas normales”.

Cuando les proponemos una pregunta abierta, con el objetivo de que puedan decirnos algo que sientan que
no hemos explorado, refieren cuestiones que miran al futuro:

Con respecto al curso de la enfermedad: “Si la suerte me acompafa, no volveré a viajar con la Funda,
pero... espero que los que vengan se diviertan como yo lo hice, 0 mas”

y con respecto a devolver lo que a ellos le ha aportado: “Me encantan los viajes que hacéis y cuando pueda,
seré monitora”.

Los padres refieren que han aprendido y consideran como positivo, cuestiones que hacen referencia a las
distintas dimensiones en las que hemos categorizado nuestro concepto de calidad de vida, cuestiones que
hacer referencia al Bienestar fisico:

-A como, lo bien que se lo han pasado y el cuidado recibido, hace que la enfermedad, se quede en
un segundo plano: “Ella ha aprendido que puede valerse por si misma. Ha controlado el dolor un poco
mas. Tranquilidad de que vaya con la Fundacion”, “La alegria con la que vuelven, parece que se olvida de
la enfermedad” y que esto pueda extenderse a como afronta la enfermedad a su vuelta: “Es increible el
subidon con el que viene y la energia con la que afronta los ingresos”, “Ha conseguido perder el miedo a
moverse, a caminar’.

Cuestiones que hacen referencia al Bienestar emocional:

-A como estas actividades crean momentos compartidos en el que emergen actitudes y emociones
positivas: “Lo mejor es que les levantan sus dnimos para seguir adelante, y se olvidan de todo el mal momento
que estan pasando, han sido dias maravillosos, asi me ha dicho mi hijo, es la mejor terapia emocional que
ha vivido y la convivencia de personas como éI".

-A que se minimizan sentimientos negativos en los nifios y adolescentes: “A tener menos miedo”,
“Viene mas tranquila y relajada. Ha disfrutado mucho, ha relativizado mas su situacién, ha venido mas
animosa. Le ha servido de desahogo”, pero también en los padres: “Los padres han estado mas relajados y



despreocupados. Hemos vivido una luna de miel. Hemos recargado pilas todos”, “Que ella se sienta feliz y
alegre, y que yo me pueda tomar un respiro”.
Cuestiones que hacen referencia a la Autoestima:

-A que los viajes permiten que vuelvan a ser niflos y adolescentes sin la sobrecarga de ser nifios y
adolescentes enfermos: “Siempre que viaja con la Fundacién aprende sobre ella misma y se sorprende de las
muchas cosas que puede hacer sin pensar en sus limitaciones por la enfermedad. La Fundacion le da alas,
y yo sé que aprende a ser cada dia mejor persona”.

-A que sienten que son uno mas, aunque tengan una enfermedad: “Se siente mejor, no se avergiienza,
ha venido con mas ganas de estar con sus amigos, a sentirse bien con él mismo y a aceptar y contar su
enfermedad”, incluso dentro de su familia: “Tenia miedo de que su hermana se sintiera incémoda al ver a
otros nifos tan enfermos, y no ha sido asf”.

-A disminuir la vergiienza que supone, en muchas ocasiones, la sintomatologia de la enfermedad,
su tratamiento y/o sus secuelas: “Mejoré su relacion social, menos complejo con el pelo, llego a casa y se
quito la gorra”

Cuestiones que hacen referencia a la Autonomia:

-A que los nifos y adolescentes, pero también sus padres, toman mas conciencia de las capacidades
mas que de la (dis)capacidad vinculada a tratamientos que se alargan mucho en el tiempo: “Nosotros
hemos visto que puede ser mas responsable de lo que nos creiamos. Salen del cascarén de proteccidon que
tienen. Son mas independientes aunque tengan que seguir pidiendo ayuda. Las actividades pequenias les
encantan igual. Se apuntan a un bombardeo. Esto es tan largo que poder participar en lo que hacéis, es un
balsamo”.

-A que los nifnos y los adolescentes regresan con mas autonomia, e intentan superarse gracias al
apoyo de todos los compaiieros de viaje: “A ser mas auténoma. A “no tirar” de los padres para hacer cosas.
Esta orgulloso de si mismo, ha visto que puede hacer las cosas por si solo. Después del viaje puede salir a la
calle y caminar sin necesitar tanto apoyo fisico por parte de una tercera persona’, “Que puedan relacionarse
entre ellos, les aporta independencia emocional y fisica”

Cuestiones que hacen referencia al Bienestar social:

-Al ambiente que se crea y lo que produce el estar atento a los otros: “Ayudar a los demas sin que se
lo pidieran. Compaferismo, solidaridad... viene totalmente feliz”.

-A tener relacion desde la identidad de los iguales, aquellos a los que no hay que dar explicaciones,
aquellos que pueden intuir como se sienten, porque los amigos de antes hay cosas que no entienden:
“Sentirse comprendida, relacionarse con iguales”.

-A relacionarse desde la desconexion de una rutina que puede crear conflictos con su grupo de
amigos: “Estar con otros niflos porque los amigos del barrio le hacen de menos”, y con su familia: “Necesitaba
desconectar de casa, ya que al no ir al colegio, chocabamos mucho por los estudios™

-A la busqueda de poder llevar la actividad a su dia a dia, buscando lo que les es necesario: “A partir
del viaje se ha relacionado mas”.

Podemos afirmar que el Programa de Actividades Extrahospitalarias es efectivo, y asi lo reflejan los datos
cuantitativos y cualitativos expuestos. Los nifios y adolescentes, tras su paso por la actividad muestran
mejoras significativas en todos los indicadores de calidad de vida, ya sean por items, o por dimensiones. Y
asi lo refieren también sus padres y monitores.

Las actividades extrahospitalarias con nifios y adolescentes en tratamiento oncoldgico, o croénico, en
aquellos con enfermedades de dificil curacion, que realiza la Fundacion es una pieza fundamental para
el abordaje de la mejora del bienestar fisico, emocional, social y de la autoestima y autonomia de ellos y
de sus padres y hermanos, ya que es una problematica que afecta a la familia en su conjunto. A través de
espacios normalizados de ocio se trabajan las implicaciones de la enfermedad en las relaciones familiares,
las limitaciones, los miedos, la incertidumbre, la soledad a la que se enfrentan. Para ello la Fundacion
Blas Méndez Ponce cuenta con un equipo psicosocial necesario para ayudar a elaborar estrategias de
afrontamiento y espacios de apoyo no ligados tanto al proceso de enfermedad, como a la aceptacion de la
misma para normalizarla en un dia a dia, que de por si ya es complejo. Abordar toda esa complejidad en
espacios de ocio terapéutico con la profesionalidad y complicidad de médicos, enfermeras y monitores de
ocio y tiempo libre es fundamental dado las necesidades especiales en las que se encuentran las familias
con las que trabaja la Fundacion.

Podemos afirmar que hay unos efectos directos, medibles que aparecen reflejados en el informe, pero
también aparecen efectos indirectos fruto del apoyo percibido por los nifios y adolescentes y que los padres
nos refieren. Se encuentran formando parte de un grupo en el que la enfermedad deja de ser lo que les
diferencia para ser lo que les normaliza como nifios y adolescentes que se enfrentan a cambios y que a la
vez les da herramientas para enfrentarse a las dificultades, asi como un motivo diferente para hablar de lo
que nada tiene que ver con una rutina que se hace dura. El apoyo yla confianza a los padres es fundamental,
fruto del trabajo de llevar a un equipo que tiene en cuenta todas sus necesidades y cuya ilusion contagia
ante la incertidumbre de una enfermedad que marca la vida de la familia y que les permite, a todos, respirar.

Quisiera finalizar este informe con el testimonio de una madre, que cuando le preguntamos qué significa
para ella que su hijo viaje con la Fundaciéon Blas Méndez Ponce, refleja a la perfeccion, el objetivo que
hemos pretendido abordar en este trabajo.

“A la vuelta del viaje lo primero que me pregunta es: Mama, svoy a ir a Cadiz? (la siguiente actividad extra-
hospitalaria de la Funda). Quiere hacer la maleta un mes antes. Llegan agotados pero felices. Si quieres
que te lo resuma, nos gusta, les gusta TODO. En cuanto vio a su amigo en el aeropuerto, cogio la silla para
llevarle. Estoy muy orgullosa de él. Para ¢él, la actividad es una vélvula de escape, se siente valorado, le tienen
en consideracion. El es feliz, es un aporte de ilusion, de vitalidad, es increible. Tiene la autoestima muy
baja. Ha estado mucho tiempo aislado, primero en el hospital, y luego en casa. No es facil reincorporarse al
mundo real. Muchas trabas. Es otro nifio cuando va a las actividades de la Fundacién. Es lo mejor que me
ha pasado en esta maldita enfermedad. Alli no le mira nadie, se siente uno mas y nadie le juzga. Pudimos
disfrutar en casa de nuestra hija, de Ivana. Su hermana ha vivido lo que otras de su edad no han vivido,
valores muy importantes. Animicamente se fue bien pero vino mejor, mucho mejor y eso que fueron 4 dias,
si se va 15 me encuentro con otro nifio. Yo me quedo aqui, me decia. Ha venido muy cambiado y ha sido
para bien”.
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6.1. Consentimiento informado para la participacion en la investigacion

Pildoras
“ilusion

| UNIVERSIDAD AUTONOMA

Consentimiento Informado para Participantes de Investigacion

La presente investigacion esta dirigida por José Manuel Martinez Garcia, profesor de la Universidad
Autonoma de Madrid, y sera realizada por Bruno Alonso y Carmen Almazan, investigadores contratados por
la Universidad Auténoma de Madrid para este trabajo. El objetivo de este estudio es evaluar las actividades
que la Fundacion Blas Méndez Ponce esta desarrollando con los nifios/as y adolescentes con enfermedades
oncolodgicas y de dificil curacion y sus familias. Este proyecto durard desde enero hasta julio del 2011. Los
resultados permitiran mejorar estas actividades y con ello, esperamos aumentar la calidad de vida y la
satisfaccion de los participantes y de sus familias.

Para que este objetivo sea posible necesitamos la opinion de ustedes y la de su hijo/a junto con la de
otros padres/madres y jovenes participantes en las actividades de la Fundacion Blas Méndez Ponce. Si usted
accede a participar en este estudio, se le pedira que rellene una ficha con datos familiares y que responda a un
cuestionario en dos momentos, uno antes de la actividad, y otra encuesta telefénica aproximadamente una
semana después de la actividad. Esto tomara aproximadamente diez minutos de su tiempo cada vez. Ademas
necesitamos la opiniéon de su hijo/a, a quien también se le pasard un cuestionario antes y después de la
actividad.

La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria. La informaciéon que se recoja sera
confidencial y no se usard para ningiin otro proposito ajeno a los de esta investigacion. Las respuestas al
cuestionario seran codificadas usando un nimero de identificaciébn y una vez trascritos los datos, los
cuestionarios se destruiran. Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier momento sin
que eso le perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas del cuestionario le parecen incémodas o
inapropiadas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.

Mi hijo/a y yo aceptamos participar voluntariamente en esta investigacion, dirigida por José Manuel
Martinez Garcia. He sido informado/a de que el objetivo de este estudio es evaluar las actividades que la
Fundacion Blas Méndez Ponce esta desarrollando con nifios/as en tratamiento y sus familias y que durarad
desde enero hasta julio del 2011. Me han indicado también que mi hijo/a y yo tendremos que responder en
cada actividad cuestionarios y preguntas en una entrevista presencial o telefonica, lo cual tomara
aproximadamente 10 minutos.

Reconozco que he sido informado de que la informacion que yo proporcione en el curso de esta
investigacion, es estrictamente confidencial y no sera usada para ningin otro proposito fuera de los de este
estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier
momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida. Asumo mi derecho a realizar las preguntas
que desee sobre mi participacion y la de mi hijo/a en este estudio; para ello, la Universidad Auténoma de
Madrid pone a mi disposicion los datos de contacto de los investigadores Bruno Alonso de la Fuente y Carmen
Almazan Pena (Teléfono 913 603 043, e-mail: bruno.alonso@uam.es, mcarmen.almazan@uam.es). También
puedo ponerme en contacto con el director del proyecto Jos¢ Manuel Martinez Garcia (Teléfono: 914 975 288,
e-mail: josemanuel.martinez@uam.es).

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo pedir
informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido.

Nombre de los/as participante/s: Firma de los Participantes: Fecha:
(en letras de imprenta)

.................................................... Fdo: Los investigadores/as:

Fdo: Fundacién Blas Méndez Ponce
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6.2. Ficha datos sociodemograficos y clinicos

z
z

n
Al , :
DATOS SOCIO-DEMOGRAFICOS Y CLINICOS DE LOS PARTICIPANTES

1. Rellenado por: [J lamadre [ el padre [1los dos juntos [ Otra persona...................eeeuunnnns
Fecha:

DATOS DEL NINO Y DE SU ENTORNO SOCIAL:

2. Nombre y apellidos nifio/a:

3. Sexo: [J Masculino [J Femenino
4. Fecha de nacimiento:

5. Nacionalidad: [J Espafiola [1Otra
6. Nombre padre: 7. Fecha nacimiento:
8. Nombre madre:

10. Estado civil actual del/los padres:

[J Casados [ Pareja estable/de hecho

9. Fecha de nacimiento:
[JSeparados/divorciados  [JViudo/a
11. ;Cuantos hijos/as tienen (incluido su hijo/a enfermo/a)?.........

Si procede, escriba a continuacion los datos de los hermanos/as:

12.Nombre: 13. Fecha de nacimiento: 14. Sexo: [J Masculino  [J Femenino

15.Nombre: 17. Sexo: [ Masculino [J Femenino

18. Hospital de referencia: [J Nifio Jesus [JGregorio Marafion [112 Octubre [J LaPaz [ Otro

16. Fecha de nacimiento:

B ) ey 1oL A et SR

22. Nivel de dependencia funcional del nifio/a (marque opcion segun la necesidad de apoyos):

[ A pesar de la enfermedad, en este momento el nifio/a no tiene ningln tipo de discapacidad fisica,
sensorial y/o psiquica. No necesita apoyos, se desenvuelve de manera totalmente autonoma a nivel
fisico e intelectual para realizar las actividades basicas de la vida diaria (asearse, vestirse, andar,
comer sdlo...)

O En este momento el nifio/a tiene algln tipo de discapacidad fisica, sensorial y/o psiquica LEVE
que requiere ayudas por parte de un adulto en momentos puntuales para realizar las actividades
basicas de la vida diaria (asearse, vestirse, andar, comer sélo...)

O En este momento el nifio/a tiene algin tipo de discapacidad fisica, sensorial y/o psiquica
MODERADA que implican la ayuda permanente de un adulto para realizar las actividades basicas de
la vida diaria (asearse, vestirse, andar, comer s6lo...)

23. ;Utiliza en este momento alguna ayuda para manejarse/desenvolverse en su vida diaria?
(Ej.: silla de ruedas, muletas, etc.) EN CASO AFIRMATIVO ESPECIFIQUE.

I O T I ) IO A O -1 1y PR

24. En este momento, ;cémo creen ustedes que su hijo/a esta llevando la enfermedad?
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25. Como resumen de esta opinion, en la siguiente escala de “muy mal” a “muy bien”, ;cdmo creen
ustedes que su hijo/a esta llevando la enfermedad en este momento?

0 Muymal [IMal [J Nibiennimal [JBien [J Muybien [JNS/NC

26. En comparacion con hace un mes, ;como creen ustedes que lleva ahora su hijo/a el proceso de la
enfermedad?

[1 Mucho peor [JPeor [Jlgual [J] Mejor [] Mucho mejor [ NS/NC

27. En su opinidn, cuando su hijo/a tiene problemas importantes (de la enfermedad o cualquier otro)
puede recurrir a...:

.. Su padre [0 Nunca [ICasinunca [JAlgunas [] Casisiempre [J Siempre [] NS/NC
veces

.. Su madre [J Nunca [JCasinunca [JAlgunas [] Casisiempre [] Siempre [] NS/NC
veces

.. Su/s hermanos/as | [0 Nunca  [JCasinunca [JAlgunas [ Casisiempre [J Siempre (] NS/NC
veces

.. Sus amigos [0 Nunca [Casinunca [JAlgunas [ Casisiempre [ Siempre (1 NS/NC
veces

...Otras personas [J Nunca [JCasinunca [JAlgunas [] Casisiempre [] Siempre [] NS/NC

(Quién/es?............... veces

28. Haga una breve descripcion del proceso de enfermedad de su hijo/a desde el diagndstico hasta hoy
(ingresos, pruebas, tratamientos, intervenciones quirdrgicas, etc.)

30. Como resumen de estas opiniones, en la siguiente escala de “muy mal” a “muy bien”, ;como creen
ustedes que llevan el proceso de la enfermedad de su hijo en la actualidad?

[0 Muy mal [JMal [J Nibiennimal []Bien [1Muybien [ NS/NC

31. En comparacion con hace un mes, ;como creen ustedes que llevan ahora el proceso de la
enfermedad de su hijo?

[1 Mucho peor [JPeor [Jlgual [] Mejor [ Mucho mejor [ NS/NC

32. (Y codmo estan viviendo los hermanos/as el proceso de la enfermedad?

33. Como resumen de esta opinidn, en la siguiente escala de “muy mal” a “muy bien”, ;coémo creen
ustedes que los hermanos/as llevan el proceso de la enfermedad en este momento?

[0 Muy mal [IMal [J Nibiennimal [JBien []Muybien [1NS/NC

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION

aniversario

Fundacién
Blas Méndez Ponce

Pildoras

-2

“ilusion

>
>
Z
S
72




6.3. Cuestionario Padres previo a la actividad extrahospitalaria

Cod.
Nombre y apellidos del NIRO/a:. ... ... e
Rellenado por [Jlamadre [ elpadre [JLos dosjuntos [1 Otra persona................ ?
Fecha:
Actividad: [ Cercedilla [ Tenerife [0 Cabarceno [ Delfines

(hermanos) (hermanos)

Cuestionario Previo actividad. Versién para padres

WO ey e

Apreciada madre, apreciado padre:

Muchas gracias por haberse prestado a rellenar este cuestionario sobre el bienestar y la calidad
de vida relacionada con la salud de su hijo/a.

A la hora de contestar las preguntas siguientes, queremos pedirles que tengan en cuenta las
siguientes INSTRUCCIONES:

v' Escuchen cada pregunta detenidamente.
v' Piensen en cdmo se ha sentido su hijo/a la semana pasada.
v" Responda en una escala del 1 al 5 en la que 1 es “nunca”, 2 “casi nunca”, 3 “algunas veces”,

4 “casi siempre” y 5 “siempre”.

Casi Algunas Casi

Un ejemplo"' Nunca nunca veces siempre Siempre

ha estado contento...

La semana pasada mi hijo/a 4

“¢ Lo ha comprendido?”. (En caso negativo se le repite)
No hay respuestas buenas o malas.
Lo que nos importa es su opinion. Por favor respondan con sinceridad

“¢ Tiene alguna duda antes de comenzar?”

1. Como ha estado fisicamente su hijo/a

Durante la semana pasada... Nunea niﬁi'a A\],%‘érelzs Sigri;ire Stempre
1. ... mi hijo/a ha dormido bien
2. ... ami hijo/a le ha dolido algo
3. ... mi hijo/a ha estado muy
cansado/a
4. ... mi hijo/a ha tenido poco apetito
5... mi hijo/a ha estado tan mal que no
queria hacer nada
2. Como se ha sentido su hijo/a a nivel emocional
Durante la semana pasada... Nunca niiz'a A\',%‘;gzs Sigri:ire Siempre
6... mi hijo/a se ha reido y divertido
7. ... mi hijo/a se ha sentido solo/a
8. ... mi hijo/a se ha aburrido
9. ... mi hijo/a ha sentido miedo
10. ...mi hijo/a se ha enfadado
3. Como se ha sentido su hijo/a consigo mismo/a
Nunca Casi Algunas Casi Siempre
Durante la semana pasada... nunca veces | siempre

11. ... mi hijo/a se ha sentido un/a inutil

12. ... mi hijo/a se ha sentido orgulloso
de si mismo/a

13. ... mi hijo/a se ha sentido bien
consigo mismo/a

14. ... mi hijo/a ha tenido muy buenas
ideas

15... mi hijo/a se ha sentido guapo/a

16... a mi hijo/a le ha dado verguenza
que le miren los demas




, Informe 2012-16 sobre el efecto del Programa de Actividades Extra-Hospitalarias Informe 2012-16 sobre el efecto del Programa de Actividades Extra-Hospitalarias ,
aniversario aniversario
6.4. Cuestionario Nifios (6-11 afios) y Adolescentes (a partir de 12 afios) previo a la

shouslcosasnanachoeaoion actividad extrahospitalaria

Durante la semana pasada... Nunca Casi Algunas _Casi Siempre céd.
nunca veces siempre

Pildoras Pildoras

“iasion 17... mi hijo/a ha sentido que puede Norb idos. e
valerse por si mismo/a ombre y apellidos:

Fecha:
18... mi hijo/a ha sabido pedir ayuda si Actividad: [ Cercedilla [ Tenerife [ Cabarceno [ Delfines
la necesitaba (hermanos) (hermanos)
19... mi hijo/a ha sido responsable con
las tareas y con sus cosas Cuestionario previo actividad para nifios de 6 a 11 afios

6. Como se ha relacionado su hijo/a con los amigos

s = === CUESHIONATiO pagg piiosls

20... mi hijo/a se lo ha pasado bien con
sus amigos/as

21... mi hijo/a les ha caido bien a otros
chicos/as

»

FUNDACION

22... mi hijo/a se ha sentido rechazado/a
por los demas chicos/as
jHola!l. Nos gustaria saber como estas. Para ello, hemos preparado algunas preguntas y

23... mi hijo/a y sus amigos se han

i f | .
ayudado unos/as a otros/as te pedimos por favor que las contestes

INSTRUCCIONES:

Durante la semana pasada... Muy mal | Mal Nibien | Blen | Muyblen v Lee por favor cada una de las preguntas

2

v Piensa como te ha ido la semana pasada
24... En general mi hijo/a ha estado

v" Pon una cruz en la respuesta que creas mejor para i

25. ¢ Durante la semana pasada ha ocurrido algo que haya afectado al bienestar fisico o
emocional de su hijo/a? (En caso negativo, pase a la pregunta 27) No hay respuestas buenas o malas.

Lo que nos importa es tu opinion. Por favor, responde con sinceridad

-

U el Nunca Casi Algunas _Casi Siempre
26. Indique la importancia que ha tenido para el chico/a este suceso: /empro... nunca | veces | siempre
1. ...Durante la semana pasada me
[JNada [JPoca [JAlgo [I Bastante [ Mucha ha gustado ver fa tele X

»

Muy Algo Ni positivas Algo Muy
negativas | negativas | Ninegativas | positivas | positivas

27... Las expectativas que tenemos los
padres respecto a este viaje son...
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1. Primero queremos saber algo sobre tu cuerpo ...

Durante la semana pasada... Nunea nﬁii'a A\l,%lézzs Sig;Si Stempre
pre
1. ... he dormido bien
2. ... me ha dolido algo
3. ... he estado muy cansado/a
4. ... he tenido pocas ganas de comer
5. ...he estado tan mal que no queria
hacer nada
2. Y ahora algo sobre como te sientes.. ‘= = O
Durante la semana pasada... Nunca nﬁii'a A\'/%lézzs Sig:;ire Siempre
6. ... me he reido y divertido
7. ... me he sentido solo/a
8. ... me he aburrido
9. ... he sentido miedo
10... me he enfadado
3. y lo que piensas de ti mismo/a...
Casi Algunas Casi Siempre
Durante la semana pasada... nunca veces | siempre

11. ... me he sentido un/a inutil

12. ... me he sentido orgulloso de mi
mismo/a

13. ... me he sentido bien conmigo
mismo/a

14. ... he tenido muy buenas ideas

15... me he sentido guapo/a

Durante la semana pasada... Nunca Casi Algunas Casi Siempre
nunca veces siempre
17. ...he sentido que puedo hacer las
cosas yo solo/a
18. ...he sabido pedir ayuda si la
necesitaba
19. ...he sido responsable con las
tareas y con mis cosas
4. ... y algo sobre tus amigos/as.
Nunca Casi Algunas Casi Siempre
Durante la semana pasada... nunca veces | siempre
20. ... me lo he pasado bien con mis
amigos/as
21. ...les he caido bien a otros nifios/as
22. ...me he sentido rechazado/a por los
demas nifios/as
23. ...mis amigos/as y yo nos hemos
ayudado unos a otros
Muy mal Mal Ni bien ni Bien Muy bien
mal
- -~ —-._\ - — B
P | = L | O TS
24... En general, la semana
pasada he estado...
Me lo voy a Me lo voy a Melovoya | jjMelo voy a
pasar fatal pasar mal No lo sé pasar bien pasar
) geniall!
% | €9 &)
v_" ’'s “
25... ¢ Qué crees que va
a pasar en este viaje?

16... me ha dado vergienza que me
miren los demas

iMUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION!

{iGRACIAS!!
\)

~\ \
!

SISYY




, Informe 2012-16 sobre el efecto del Programa de Actividades Extra-Hospitalarias Informe 2012-16 sobre el efecto del Programa de Actividades Extra-Hospitalarias ,
A A,
aniversario aniversario

cod. 1. Primero queremos saber algo sobre tu cuerpo ...
- Nombre y apellidos: Durante la semana pasada... Nunca nﬁﬁz'a A\Ilgelégis sig;:'re Siempre -
“ilusion “ilusion
Fecha: . .
1. ... he dormido bien
Actividad: [ Cercedilla [0 Tenerife  [J Cabarceno [ Delfines
(hermanos) (hermanos) 2. ... me ha dolido algo
3. ... he estado muy cansado/a
Cuestionario previo actividad para adolescentes de 12 a 18 afos
4. ... he tenido poco apetito
0 0 5. ...he estado tan mal que no queria
eS lonarl hacer nada
u 0 para adOIesce 2. Y ahora algo sobre como te sientes...
Durante la semana pasada... Nunca n(li?\?;; A\lgézzs Sigr?];ire Siempre
é 6. ... me he reido y divertido
Z. £ 7. ... me he sentido solo/a
\O =
g 8. ... me he aburrido
= 9. ... he sentido miedo
g jHola!l. Nos gustaria saber como estas. Para ello, hemos preparado algunas preguntas y - ) —
. ...me he enfadado
2 te pedimos por favor que las contestes.
=4
o . R
a INSTRUCCIONES: 1. vy lo que piensas de ti mismo/a.
‘E v Lee por favor cada una de las preguntas Nunca Casi Algunas Casi Siempre
: v b o haido | g Durante la semana pasada... nunca veces | siempre
= iensa como te ha ido la semana pasada
O P . 11. ... me he sentido un/a indtil
% v" Pon una cruz en la respuesta que creas mejor para fi
=¥
N 12. ... me he sentido orgulloso de mi
E.l No hay respuestas buenas o malas. mismo/a
Z. Lo que nos importa es tu opinion. Por favor, responde con sinceridad. . . .
(235 13. ... me he sentido bien conmigo
= mismo/a
95!
<< Casi Al i i i
: gunas Casi 14. ... he tenido muy buenas ideas
E Un ejemplo... Nunca nunca veces | siempre | Siempre I ty bu !
Z. Durante la semana pasada me ha 15... me he sentido guapo/a
< gustado ver la tele X =)
&) 16... me ha dado verguenza que me >
g miren los demas %
Z P
- o
(& w»
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6.5. Cuestionario Monitores durante la actividad extrahospitalaria

Durante la semana pasada... Nunca Casi Algunas Casi Siempre 2
nunca veces siempre f Cod. UNIVERSIDAD AUTONOMA
Fideras iom 17. ...he sentido que puedo valerme por 2 e o
mmemer Vaclo "
ot ocoloydeYobSeRVacionimonitoLes
18. ...he sabido pedir ayuda si la
necesitaba Actividad: [ Cercedilla [ Tenerife [ Cabarceno [ Delfines
(hermanos) (hermanos)
19... he sido responsable con las FOONa . .o s
tareas y con mis cosas REIIENAMO POT: ..t
Funcién: [ Monitor [ Médico-sanitario  [] Psico-social [ Responsable actividad
. D 1 PRSP
4. ... Y algo sobre tus am'QOS/ as. Funcién: [ Monitor [ Médico-sanitario [ Psico-social [ Responsable actividad
Durante la semana pasada Casi Algunas Casi Nombre y apellidos del NifIO/a:. ... ..o e
e Nunca nunca veces siempre Siempre
20. ... me lo he pasado bien con mis DIA 1 Nunca | Casi | Algunas | Casi | Siempre
. nunca veces siempre
amigos/as 1. El nifio/a se encuentra animado/a
21. ...les he caido bien a otros chicos/as 2. El nifio/a se encuentra bien fisicamente
.% 22. ...me he sentido rechazado/a por los 3. Elnifio/a es, o intenta ser, autonomo/a
7 demas chicos/as _ : i : :
) 53 MiS amigos y yo nos hemos 4. El nifio/a se siente bien consigo mismo/a
. .mi I yy
]
= ayudado unos/as a otros/as — . .
25 5. El nifio/a se relaciona bien con otros
= nifos/as
2 DIA 2 Nunca Casi Algunas 'Casi Siempre
Muy mal Mal Ni bien Bien Muy bien nunca veces siempre
g Durante la semana pasada... ni mal 1. El nifio/a se encuentra animado/a
o)
= 24... En general he estado... 2. El nifio/a se encuentra bien fisicamente
=¥
= 25. ;Durante la semana pasada ha ocurrido algo que haya afectado a tu bienestar fisico 3. El nifio/a es, o intenta ser, autonomo/a
LZ) y/o emocional? (En caso negativo, pasa a la pregunta 27)
) 4. El nifio/a se siente bien consigo mismo/a
B i ieeeeeeeeeeeeeeeeeeaeeeeeseseeeesestetesesteteetaesteseetatateetatateteeararareaearanan
ﬁ 5. El nifio/a se relaciona bien con otros
O T T T LT nifos/as
‘E 26. Indica la importancia que ha tenido para ti este suceso: DiA 3 Nunca | Casi | Algunas | Casi | Siempre
nunca veces siempre
E [1Nada [JPoca [JAlgo [IBastante [JMucha 1. El nifio/a se encuentra animado/a
< —
= Muy Algo Ni positivas Algo Muy 2. El nifio/a se encuentra bien fisicamente
[« negativas | negativas | ninegativas | positivas | positivas
‘% 27... Las expectativas que tengo 3. El nifio/a es, o intenta ser, autbonomo/a a
5 respecto a este viaje son... >
aﬂ 4. El nifio/a se siente bien consigo mismo/a Z
. E b
Z. iMUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION! _ : : 5
<o) 5. El nifio/a se relaciona bien con otros )
= nifios/as e
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] _ _ _ 6.6. Cuestionario Nifos (6-11 afios) y Adolescentes (a partir de 12 afos) posterior a la
DIA 4 Nunca Casi Algunas Casi Siempre ividad
nunca veces siempre aCtIVI ad.
1. El nifio/a se encuentra animado/a
Cad.
Fidoras 2. El nino/a se encuentra bien fisicamente ridoras __

lusion lusion

Nombre y apellidos:
3. El nino/a es, o intenta ser, autbnomo/a

Fecha:
4. El nifio/a se siente bien consigo mismo/a Actividad: [ Cercedilla (0 Tenerife  [J Cabarceno [ Delfines
(hermanos) (hermanos)
5. El nifo/a se relaciona bien con otros
nifos/as Cuestionario posterior a la actividad para nifios de 6 a 11 afios
DIA 5 Nunca Casi Algunas Casi Siempre
nunca veces siempre

1. El nino/a se encuentra animado/a

e (uestionario parg piios

3. El nino/a es, o intenta ser, autbnomo/a

- 4. El nifio/a se siente bien consigo mismo/a £

= — . . 3

7 5. El nifio/a se relaciona bien con otros z |

) ninos/as

—

L]

2

P — Ni bien ) ) jHola!. Nos gustaria saber como estas ahora que ha terminado el viaje. Para ello, hemos

< Durante este viaje... Muy mal Mal ni mal Bien Muy bien

= preparado algunas preguntas y te pedimos por favor que las contestes.

@) 24... En general el chico/a ha estado...

=

E INSTRUCCIONES:

u:l Observaciones: v Lee por favor cada una de las preguntas

LZJ v' Piensa cémo te ha ido durante este viaje

2 ........................................................................................................................................................................... v Pon una cruz en la respuesta que creas mejor para t

N

E.] ........................................................................................................................................................................... No hay respuestas buenas o malas.

‘E --------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------- Lo que nos importa es t_u opinién. Por favor, responde con sinceridad

= | OO OO OO OO OO OO OO OO PROETERSORO

)

< | PP PP P VPP

p— , Casi Algunas Casi

O [ PP PPN Un ejemplo... Nunca nunca veces siempre | Siempre

Z 1. ...Durante este viaje me ha

‘9 ........................................................................................................................................................................... gustado jugar con otros nifios/as X N
Eé ........................................................................................................................................................................... >
2 Z,
5 >
E MUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION 8
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B B
1. Primero queremos saber algo sobre tu cuerpo ... Durante este viaje... Nunca | Casi | Algunas | Casi | Siempre
nunca veces siempre
"Hiasion D te este viai Nunca Casi | Algunas | Casi Siempre 17. ...he sentido que puedo hacer las "Hidsion
urante este Vla'le". nunca veces Siempre cosas yo Solo/a
1. ... he dormido bien : _ _
18. ...he sabido pedir ayuda si la
2. ... me ha dolido algo necesitaba
3. ... he estado muy cansado/a 19. ...he sido responsable con las
tareas y con mis cosas
4. ... he tenido pocas ganas de comer
5. ...he estado tan mal que no queria | il
hacer nada -
4. ...y algo sobre tus companeros/as. | |
2. Y ahora algo sobre cémo te sientes.. ' = =8 — Nunca | Casi | Algunas | Casi | Siempre
Durante este V'a-le"' nunca veces siempre
Sy Nunca Casi Algunas Casi Siempre - -
Durante este viaje... nunca veces | siempre 20. ... me lo he pasado bien con mis
= compaiieros/as
6. ... me he reido y divertido
=
) _ 21. ...les he caido bien a otros nifios/as
- 7. ... me he sentido solo/a
| _ 22. ...me he sentido rechazado/a por
Eq 8. ... me he aburrido los demas nifios/as
2 9. he sentido miedo 23. ...mis compaieros/as y yo nos
e hemos ayudado unos a otros
) 10... me he enfadado
a Muy mal Mal Ni bien ni Bien Muyv bien
~ 3. y lo que piensas de ti mismo/a... > mel i
. Q) | @&
&) L Nunca Casi Algunas Casi Siempre = 'S\ -y
> Durante este viaje... nunca | veces | siempre y .
-
o . s 24... En general, durante
N 11. ... me he sentido un/a inutil este viaje he estado...
2
'z 12. ... me he sentido orgulloso de mi
hem mismo/a
= 25. ;Qué cosas crees que has aprendido en este viaje?
Zé 13. ... me he sentido bien conmigo
— mismo/a
B I
g 14 hetenidomuybuenasideas ||| Lo
= &
ol >
< 15... me he sentido guapo/a Z
=) !
Z ........................................................................................................................ N
= 16...me hadadoverglienza que Me | | | e <
= miren los demas -
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26. ;Qué es lo que mas te ha gustado? @

Cod.
B Nombre y apellidos: -
Fecha:
Actividad: [ Cercedilla [ Tenerife [ Cabarceno [ Delfines
........................................................................................................................ (hermanos) (hermanos)
27. ¢ Qué es lo que menos te ha gustado? @
Cuestionario posterior a la actividad para adolescentes de 12 a 18 afios
28. i Recomendarias a otros nifios/as del hospital que viajen con la Fundacion?
. e
0 Sl ONO [OONO LO SE
Z. Fatal Un poco mal Ni bien ni Bien iGenial!
) mal
e
Z D | @ | @
= @
23 i jHola!. Nos gustaria saber cémo estas. Para ello, hemos preparado algunas preguntas y
=) 29... En general qué te ha _
7 parecido la experiencia de te pedimos por favor que las contestes.
< este viaje?
=<
g 66 INSTRUCCIONES:
‘d 30. ¢Quieres afiadir algo mas? ? v’ Lee por favor cada una de las preguntas
9:1 "" v Piensa como te ha ido durante este viaje
E'} v" Pon una cruz en la respuesta que creas mejor para ti
7, | PSR
-
g ........................................................................................................................ No hay respuestas buenas o malas.
g ........................................................................................................................ Lo que nos importa es t_u opinién_ Por favor, responde con sinceridad_
Z ........................................................................................................................
=
2 ........................................................................................................................ - Casi A|gunas Casi
Q Un ejemplo"' Nunca nunca veces siempre Siempre
— iMUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION! Durante este viaje me he divertido en
<o) las actividades X
Z GRACIAS!!
O ii \ \ a
o D)
2 Nt >
- v/ %
Z P
- o
22 W
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R R
1. Primero queremos saber algo sobre tu cuerpo ... Durante este viaje... Nunca Casi | Algunas | Casi Siempre
nunca veces siempre
: - i Nunca Casi | Algunas | Casi Siempre 17. ...he sentido que puedo valerme por :
"iision urante esie viaje... nunca | veces | siempre mi mismo/a Hidsion

1. ... he dormido bien 18. ...he sabido pedir ayuda si la

2. ... me ha dolido algo necesitaba
19. he sido responsable con las tareas

3. ... he estado muy cansado/a y CON mis cosas

4. ... he tenido poco apetito

5. ...he estado tan mal que no queria 4. ...y algo sobre tus compaiieros/as.

hacer nada .. Nunca Casi Algunas Casi Siempre

. . 20. ... me lo he pasado bien con mis

2. Y ahora algo sobre como te sientes... N P

companieros/as
0 r Nunca Casi Algunas Casi Siempre - : ;
Durante este viaje... nunca | veces | siempre 21. ...les he caido bien a otros chicos/as
. 6. ... me he reido y divertido 22. ...me he sentido rechazado/a por los
i demas chicos/as
7. ... me he sentido solo/a
_ 23. ...mis compareros/as y yo nos

8. ... me he aburrido hemos ayudado unos/as a otros/as

9. ... he sentido miedo

10. ...me he enfadado

Muy mal Mal Ni bien Bien Muy bien
d ni mal
24. En general, durante este viaje he
3. y lo que piensas de ti mismo/a... estado...
o Nunca Casi Algunas Casi Siempre
Durante este viaje... nunca veces | siempre 25. 4 Qué cosas crees que has aprendido en este viaje?

11. ... me he sentido un/a inutil

-

12. ... me he sentido orgulloso de mi
V1] a a e - N L I
13. ... me he sentido bien conmigo
mismo/a

»

14. ... he tenido muy buenas ideas

5. mehesenfidoguapola ||| [ [ |

16... me ha dado verglienza que me
miren los demas

Z
=
=
=
o~
=
0]
<
=
)
/_
=
~
2
@)
Z
)
&
N
5
-
Z
=
=
%0}
<
=
e
Z
=
2
=)
Z
-
o<

>
>
-
S
72
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Pildoras
“ilusion

»

2
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»

Z
=
=
=
=
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<
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)
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)
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A
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Z
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=
Z
=
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-
Z
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26. ;Qué es lo que mas te ha gustado? @

28. ; Recomendarias a otros chicos/as del hospital que viajen con la Fundacién?
Sl [INO [INO LO SE

Nada
satisfecho

No muy
satisfecho

Ni mucho
ni poco

Bastante
Satisfecho

Muy
satisfecho

29... Mi satisfaccion general
con la experiencia de este viaje es

.
ore

30. ¢ Quieres anadir algo mas? 9

iMUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION!

SRACIAS!

Informe 2012-16 sobre el efecto del Programa de Actividades Extra-Hospitalarias ,
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aniversario

Fundacion
Blas Méndez Ponce

6.7. Cuestionario Padres posterior a la actividad extrahospitalaria

Cod.

Pildoras
“ilusion

Fecha:

Actividad: [ Cercedilla [0 Tenerife [J Cabarceno [J Delfines
(hermanos) (hermanos)

Cuestionario telefénico posterior a la actividad. Version para padres

(SLORA0 e e

FUNDACION

Apreciada madre, apreciado padre:

Muchas gracias por haberse prestado a rellenar este cuestionario sobre el bienestar y la calidad
de vida relacionada con la salud de su hijo/a.

A la hora de contestar las preguntas siguientes, queremos pedirles que tengan en cuenta las
siguientes INSTRUCCIONES:

v" Escuchen cada pregunta detenidamente.
v" Piensen en cémo se ha sentido su hijo/a la semana después del viaje.
v" Responda en una escala del 1 al 5 en la que 1 es “nunca”, 2 “casi nunca”, 3 “algunas veces”,

4 “casi siempre” y 5 “siempre”.

Casi Algunas Casi

Un e-lemp,o'" Nunca nunca veces siempre Siempre

La semana después del viaje mi hijo/a
ha estado contento 4

“¢ Lo ha comprendido?”. (En caso negativo se le repite)
No hay respuestas buenas o malas.
Lo que nos importa es su opinion. Por favor respondan con sinceridad

“¢ Tiene alguna duda antes de comenzar?”

>
>
Z
S
72




1. Coémo ha estado fisicamente su hijo

5. Qué cosas ha hecho solo/a

La semana después del viaje...

Nunca

Casi
nunca

Algunas
veces

Casi
siempre

Siempre

17... mi hijo/a ha sentido que puede
valerse por si mismo/a

18... mi hijo/a ha sabido pedir ayuda si
la necesitaba

19... mi hijo/a ha sido responsable con
las tareas y con sus cosas

6. Como se ha relacionado con los amigos

La semana después del viaje....

Nunca

Casi
nunca

Algunas
veces

Casi
siempre

Siempre

20... mi hijo/a se lo ha pasado bien con
sus amigos/as

21... mi hijo/a les ha caido bien a otros
chicos/as

22... mi hijo/a se ha sentido rechazado/a
por los demas chicos/as

23... mi hijo/a y sus amigos se han
ayudado unos/as a otros/as

La semana después del viaje... Nunca niﬁi'a A\I,%lézzs Signi‘;‘re Siempre
1. ... mi hijo/a ha dormido bien
2. ... a mi hijo/a le ha dolido algo
3. ... mi hijo/a ha estado muy
cansado/a
.. mi hijo/a ha tenido poco apetito
5... mi hijo/a ha estado tan mal que no
queria hacer nada
2. Cémo se ha sentido su hijo/a a nivel emocional
La semana después del viaje... Nunca niﬁi; A\',%Lézzs Signi;ire Siempre
6... mi hijo/a se ha reido y divertido
7. ... mi hijo/a se ha sentido solo/a
8. ... mi hijo/a se ha aburrido
9. ... mi hijo/a ha sentido miedo
10. ..mi hijo/a se ha enfadado
3. Como se ha sentido su hijo/a consigo mismo/a
L. Nunca Casi Algunas Casi Siempre
La semana después del viaje.... nunca veces siempre

La semana después del viaje...

Muy ma

Mal

Ni bien
ni mal

Bien

Muy bien

11. ... mi hijo/a se ha sentido un/a inutil

24... En general mi hijo/a ha estado

12. ... mi hijo/a se ha sentido orgulloso
de si mismo/a

13. ... mi hijo/a se ha sentido bien
consigo mismo/a

14. ... mi hijo/a ha tenido muy buenas
ideas

15... mi hijo/a se ha sentido guapo/a

16... a mi hijo/a le ha dado verglenza
que le miren los demas

25. i Estos dias después del viaje ha ocurrido algo que haya afectado al bienestar fisico
o emocional de su hijo/a? (En caso negativo, pase a la pregunta 27)

26. Indique la importancia que ha tenido este suceso para el chico/a:
[J Mucha

(1 Nada [JPoca [JAlgo [ Bastante

27. ¢ Qué cosas creen que ha aprendido su/s hijo/s en este viaje?
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28. ¢ Su hijo/a ha hecho nuevos amigos?. 29.; Mantiene el contacto con alguno de ellos/as?
[0Sl ONO [INS/NC [0Sl ONO  [INS/NC

Hidsion 30.Y ustedes, ¢han hecho alguna actividad de ocio durante esos dias (con sus otros Hission
hijos/as, en pareja, solos...)? (1 SI  [ONO  [NS/NC

31. En su opinion, ¢ qué es lo que considera mas positivo de este viaje?
32. En su opinidn, ¢ qué es lo que considera mas negativo de este viaje?

33. ,Recomendaria a otros padres que su hijo viajara con la Fundacién?
[0Sl ONO  [ONS/NC

»

34. Puntue en una escala de 1 a 5 donde 1 es nada satisfecho y 5 es totalmente satisfecho
cual cree que ha sido la satisfaccion general de su hijo/s con este viaje:

U Nada UPoco UONi mucho [ Bastante U Totalmente
satisfecho satisfecho  ni poco satisfecho satisfecho

35. Puntue en una escala de 1 a 5 donde 1 es nada satisfecho y 5 es totalmente satisfecho
la satisfaccion general de ustedes con este viaje:

2

[J Nada [JPoco CINi mucho [ Bastante ] Totalmente
satisfecho satisfecho  ni poco satisfecho satisfecho

36. Diganos —si lo estima oportuno- aquellas observaciones, sugerencias y/o temas de
interés que desee ampliar, 0 que no hayan aparecido en el presente cuestionario

-

»

iMUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION!
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