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	 A mi hermano

“Hoy también como todos los días: te extraño”

Nely Rivero

“Mi alma se marchitó y se encogió. 

El cuerpo se convirtió en un vestido demasiado 

grande para ella.

Y cuando recuperé la esperanza,

era una esperanza completamente distinta”

El vestido - Vita Nova - Lousise Glück

"Aprenderé.

Aprenderé a amar los cielos

bajo los que me encuentro."

Hopeless Wanderer - Mumford & Songs

“Que uno nace y luego muere y este cuento se ha 

acabao”

Depende - Jarabe de Palo

“Si la función es equiparable con la cognición,

el placer es equiparable con la emoción,

hoy queremos productos que apelen a ambos 

cognición y emoción.”

Emotional Design – Donald Norman
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RESUMEN

El Cáncer Infantil es una de las enfermedades con mayor incidencia en la infancia. Aunque, las 

tasas de supervivencia también son altas, los tratamientos continúan siendo muy invasivos y pueden 

desencadenar malestar en los pacientes y sus cuidadores. El objetivo de esta tesis ha sido mejorar el 

estado psicológico, emocional y social del paciente y su cuidador principal, durante la hospitalización 

a causa del cáncer infantil, mediante la utilización de la aplicación HabitApp. La muestra total fue 

de 89 díadas formadas por el paciente pediátrico oncológico (M = 7.89, DT = 5.04) y su cuidador 

principal (M = 39.90, DT = 7.17). Se realizó un estudio longitudinal mixto (cuantitativo y cualitativo), 

compuesto por un estudio descriptivo (pase de cuestionarios en un único momento temporal), y por 

un estudio del impacto de la intervención (pase de cuestionarios pre y post intervención en un grupo 

control y un grupo experimental; observación ad hoc del impacto conseguido durante la intervención; 

y entrevista de seguimiento con el personal sanitario). Las variables analizadas fueron psicológicas 

(ansiedad/depresión), emocionales (tristeza/miedo/enfado/felicidad), de bienestar (afecto/quejas 

somáticas) y sociales (interacción). Aunque los resultados señalan que la presencia de cáncer no es 

un factor determinante para el desajuste psicológico, emocional y de bienestar de los pacientes y sus 

cuidadores, sí que constituye un factor de riesgo a tener en cuenta. La intervención con HabitApp, 

no mostró un impacto significativo a nivel estadístico a las 48 horas de juego en comparación con 

el grupo control en las variables psicológicas, emocionales y de bienestar. Sin embargo, el estudio 

observacional y cualitativo detectó un impacto positivo para generar estados agradables y fomentar 

conductas adaptativas en los pacientes y sus cuidadores. Ambos presentaron una alta satisfacción 

y aceptación del concepto de terapia de juego a través de la aplicación de observación biológica 

interactiva HabitApp. El personal sanitario concluyó que la intervención con HabitApp conseguía 

reducir los efectos negativos de la enfermedad y facilitar la interacción y comunicación. Es necesario 

favorecer el bienestar de los pacientes y sus cuidadores a través del desarrollo de intervenciones de 

juego mediadas por las nuevas tecnologías, dado que estas han resultado ser positivas para el ajuste 

de los pacientes pediátricos oncológicos durante los periodos de hospitalización y tratamiento.
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ABSTRACT

Cancer is one of the most prevalent diseases in children. Although survival rate is high, treatments 

remain highly invasive and can cause discomfort for patients and their caregivers. The aim of this thesis 

is to improve the psychological, emotional, and social wellbeing of patients and their main caregivers 

during hospitalization, using the HabitApp mobile application. The total number of samples consisted 

of 89 pairs: paediatric cancer patient (M = 7.89, SD = 5.04) and main caregiver (M = 39.90, SD = 7.17). 

A mixed longitudinal study (quantitative and qualitative) was carried out, consisting of a descriptive 

study (questionnaire collection at a unique time), and a study of the impact of the intervention 

(questionnaire collection pre- and post-intervention to a control group and an experimental group; 

ad hoc observations of the impact achieved during the intervention; and a follow-up interview with 

healthcare personnel). The variables analysed were psychological (anxiety/depression), emotional 

(sadness/fear/anger/happiness), wellbeing (affection/somatic complaints), and social wellbeing 

(interactions). Although the results indicated that the presence of cancer is not a determining factor 

for the psychological, emotional, and wellbeing imbalance in patients and their caregivers, it is a 

risk factor to be considered. The intervention with HabitApp did not show a statistically significant 

impact at 48 hours of play compared to the control group regarding psychological, emotional, and 

wellbeing variables. However, the observational and qualitative study detected a positive impact by 

generating enjoyable states and promoting adaptive behaviours in patients and their caregivers. Both 

showed great satisfaction and acceptance of the play therapy concept through HabitApp. Healthcare 

personnel concluded that the intervention with the HabitApp reduced negative effects of the disease 

and facilitated interaction and communication. It is necessary to promote the wellbeing of patients 

and their caregivers by playing games with new technologies. These have proven to be positive for the 

adjustment of paediatric cancer patients during their periods of hospitalization and treatment.
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I. INTRODUCCIÓN
En esta sección se enmarca la base teórica. A continuación, se describe la enfermedad de 

cáncer en la infancia y el impacto que la enfermedad tiene a nivel psicológico, emocional y social 

en los pacientes y cuidadores. Seguidamente se detallan las intervenciones que son utilizadas en 

la actualidad para paliar este impacto, haciendo especial mención sobre las basadas en el fomento 

de emociones positivas y promoción del bienestar. Por último, se expone la utilidad de las nuevas 

tecnologías para la intervención psicológica tanto en pacientes como en cuidadores, describiendo las 

diferentes aplicaciones existentes en el contexto de la enfermedad de cáncer infantil.

I. INTRODUCCIÓN
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1.1. Cáncer Infantil: la Enfermedad
Es importante conocer a qué nos enfrentamos cuando hablamos de cáncer infantil. Los datos 

epidemiológicos, prevalencia y los tipos de cáncer infantil, nos ayudan a conocer cuán grave es esta 

enfermedad, que es la segunda causa de muerte infantil en el mundo (Díaz et al., 2019). En el presente 

apartado abordaremos el estudio de la enfermedad de cáncer infantil. En primer lugar, atenderemos 

a su conceptualización, presentando algunas de las definiciones más relevantes. En segundo lugar, 

se recogen datos epidemiológicos, analizando los últimos estudios llevados a cabo en el contexto 

mundial, europeo, español y valenciano. En tercer lugar, se describen los tipos de diagnóstico más 

frecuentes en el paciente pediátrico, así como los tratamientos en cada caso.

1.1.1 Conceptualización y Tipos de Cáncer Infantil

El término “cáncer” es genérico y designa un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar 

a cualquier parte del cuerpo; también se habla de “tumores malignos” o “neoplasias” (Pérez, 2016).

Entre las definiciones de cáncer, podemos destacar las siguientes:

Según la Organización Mundial de la Salud (OMS, 2018), “El cáncer es un proceso de crecimiento y 

diseminación incontrolados de células. Puede aparecer prácticamente en cualquier lugar del cuerpo. El 

tumor suele invadir el tejido circundante y puede provocar metástasis en puntos distantes del organismo”.

La American Society of Clinical Oncology (ASCO, 2019) manifiesta:

El cáncer comienza cuando las células sanas cambian y crecen sin control. En la mayoría de los 

tipos de cáncer, estas células forman una masa llamada tumor. Un tumor puede ser canceroso 

o benigno. Un tumor canceroso es maligno, lo que significa que puede crecer y propagarse 

a otras partes del cuerpo. Un tumor benigno significa que el tumor puede crecer, pero no se 

propagará a partes distantes del cuerpo.

En la Real Academia de la Lengua Española (RAE, 2019), se recoge la siguiente definición para el 

término “Cáncer”: “Enfermedad que se caracteriza por la transformación de las células, que proliferan 

de manera anormal e incontrolada”.

Por último, según la Sociedad Española de Oncología Médica (SEOM, 2019): “El término cáncer 

engloba un grupo numeroso de enfermedades que se caracterizan por el desarrollo de células 

anormales, que se dividen, crecen y se diseminan sin control en cualquier parte del cuerpo”.

El cáncer puede ocurrir en personas de todas las edades y puede aparecer en cualquier parte 

del cuerpo, incluyendo la sangre y los sistemas de nódulos linfáticos, el cerebro y la médula espinal 

(sistema nervioso central), los riñones y otros órganos y tejidos. Comienza con cambios genéticos en 
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una sola célula que luego crece fuera de control, que en muchos casos resulta en una masa (o tumor). 

Una característica del cáncer es la multiplicación rápida de células anormales que se extienden más allá 

de los límites normales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo y propagarse a otros órganos. 

Este proceso se denomina «metástasis». Si no se trata, aparece la metástasis y otras partes del cuerpo 

se ven afectadas por el cáncer o tumor causando la muerte. Las metástasis son la causa principal de 

muerte por cáncer (Malone et al., 2020).

El cáncer Infantil comprende numerosos tipos de tumores diferentes que se desarrollan en niños 

y adolescentes de 0 a 19 años. Los tipos más comunes son la leucemia, el cáncer cerebral, el linfoma 

y, los tumores sólidos, como el neuroblastoma y el tumor de Wilms (Gupta et al., 2015; Steliarova-

Foucher et al., 2017).

A diferencia del cáncer en adultos, la gran mayoría de los cánceres infantiles no tienen una 

causa conocida y muy pocos cánceres en niños son causados por factores ambientales o de estilo 

de vida (Gróf et al., 2017). Se podría decir que es de origen multicausal, incluyendo una variedad 

de factores medioambientales (físicos, químicos y biológicos) y genéticos. Se plantea que el cáncer 

infantil presenta características propias que le diferencian del cáncer en los adultos que hacen que su 

tratamiento, seguimiento y control también sean diferentes (Burgio et al., 2018; Gröbner et al., 2018; 

Paquette et al., 2019; Ruby et al., 2019).

Por otro lado, la OMS informa que aproximadamente el 10% de todos los niños con cáncer tienen 

una predisposición debido a factores genéticos y que algunas infecciones crónicas son factores de 

riesgo de cáncer infantil y tienen una gran relevancia en los países de ingresos bajos y medios (Gróf 

et al., 2017). Por ejemplo, el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), el virus de Epstein-Barr y el 

paludismo aumentan el riesgo de algunos cánceres infantiles (Masuoka et al., 2018). Otras infecciones 

pueden aumentar el riesgo del niño de desarrollar cáncer en edad adulta, por lo que es importante 

vacunarse y buscar otros métodos, como el diagnóstico temprano o el cribado, para disminuir las 

infecciones crónicas que conducen al cáncer, ya sea en la infancia o más adelante (Engels et al., 2020).

Debido a la existencia de estas limitaciones en el conocimiento de la etiología de la enfermedad 

del cáncer infantil, la OMS recomienda centrar los esfuerzos en la prevención del cáncer en los niños/

as con comportamientos que eviten que el paciente pediátrico desarrolle un cáncer evitable en la edad 

adulta, es decir con un diagnóstico precoz y preciso seguido de un tratamiento eficaz y acompañado 

por cuidados paliativos adecuados (OMS, 2018). 
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1.1.2. Datos Epidemiológicos

El cáncer es una de las principales causas de mortalidad entre niños y adolescentes en todo 

el mundo (Díaz et al., 2019). El informe de la International Agency for Research on Cancer, recoge 

datos de 68 países durante el periodo 2001 – 2010. En él se reporta que la incidencia mundial del 

cáncer infantil es significativamente más alta de lo que se pensaba con anterioridad, diagnosticándose 

300.000 casos de cáncer cada año en menores de 19 años (Forman et al., 2014).

Ocho de cada diez pacientes en edad pediátrica diagnosticados de cáncer en el mundo se 

localizan en países subdesarrollados (Sullivan et al., 2013). En estos países la tasa de supervivencia 

es del 10-20%. Es decir, solamente 1 o 2 de cada 10 niños diagnosticados con cáncer y que reciben 

tratamiento sobreviven. Por el contrario, las cifras existentes en los países desarrollados nos indican 

tasas de supervivencia en torno al 80 - 90% (Sáez-Benito et al., 2019; Steliarova-Foucher et al., 2017).

En el contexto Europeo, anualmente, se diagnostican 15.000 casos de cáncer infantil (Ferlay et 

al., 2010). Según el informe EUROCARE-5, el cual recopila información de las tasas de diagnósticos de 

29 países europeos, contempla 157.499 casos de cáncer infantil diagnosticados entre 1978 y 2007 (De 

Angelis et al., 2014).

Entre el año 2000 y 2007 se han diagnosticado en Europa 60.415 casos de cáncer en niños y 

adolescentes. Concretamente, una mayor incidencia se observa en Europa Central, Alemania, Francia 

y Reino Unido e Irlanda (De Angelis et al., 2014; Nieto, 2018). De forma comparativa, España ocupa 

el onceavo lugar con un total de 2.278 menores, seguida de Hungría, Suecia, Austria y Bélgica. A nivel 

europeo Eslovenia, Estonia y Malta es dónde se registra un menor número de casos (Nieto, 2018).

El 80% de los niños y adolescentes diagnosticados de cáncer en Europa sobrevive, siendo esta 

tasa prácticamente idéntica a la mundial y a la de España (Pardo et al., 2018; Vassal et al., 2014). A 

pesar de ello, sigue habiendo grandes disparidades en la supervivencia a 5 años, por ejemplo Europa 

del Este informa de tasas de supervivencia de un 10 - 20% más bajas (Gatta et al., 2014).

A nivel nacional, el último informe del Registro Español de Tumores Infantiles y la Sociedad Española 

de Hematología y Oncología Pediátrica (Pardo et al., 2018), indicó que, en España, entre 1980 y 2017 se 

recopilaron un total de 28.816 casos, 16.368 fueron niños y 12.442 niñas entre 0 y 19 años.

Atendiendo a los diferentes grupos de edad, el mayor número de pacientes diagnosticados 

(12.773) tenía edades comprendidas entre 0 y 4 años y, sucesivamente, destacan los siguientes grupos: 

de 5 - 9 años (7.775), de 10 - 14 años (6.826) y de 15 - 19 años (1.442) (Pardo et al., 2018).

La Asociación Española Contra el Cáncer (AECC, 2020), en su último registro correspondiente al 

año 2018, registró 997 casos nuevos de cáncer infantil en la franja de edad de 0 - 14 años, de los cuales 
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464 fueron chicas y 533 chicos. Según estos datos, las tasas de incidencia por cada 100.000 niños 

serían de 14/100.000, con una tasa de mortalidad de 2/100.000.

En cuanto a los datos de las tasas de nuevos casos desglosados por comunidades autónomas, 

las comunidades con más casos diagnosticados son Andalucía (192 nuevos casos diagnosticados), 

Cataluña (169 nuevos casos diagnosticados), Comunidad de Madrid (148 nuevos casos diagnosticados) 

y la Comunidad Valenciana (107 nuevos casos diagnosticados) (AECC, 2020).

Aunque, la supervivencia varía sustancialmente según el tipo de cáncer y la edad en el momento 

del diagnóstico, el índice de supervivencia ha mejorado en general desde la década de los 70 (Siegel et 

al., 2018, 2019). En 2020, Se han registrado 162 fallecidos por cáncer infantil con edades comprendidas 

entre los 0 – 14 años, de los cuales 22 se registran en la Comunidad Valencia (AECC, 2020).

Según la Sociedad Española de Hemato-Oncología Pediátrica (SEHOP), la tasa de supervivencia 

a 5 años, en los pacientes de 0 a 14 años alcanza casi el 80% (Pardo et al., 2018). Sin embargo, los 

tratamientos actuales tienen una baja especificidad, por lo que los supervivientes de cáncer pueden 

encontrarse con que los efectos adversos de los tratamientos pueden afectar a su salud y calidad de 

vida (Buchbinder et al., 2018; Mitus-Kenig et al., 2020).

En España, se han registrado un total de 5.317 supervivientes de cáncer infantil con edades 

comprendidas entre los 0 y los 14 años. Concretamente, un 83% habiendo transcurrido tres años desde el 

conocimiento del diagnóstico, y un 79% tras cinco años (Pardo et al., 2018; Sáez-Benito et al., 2019).

1.1.3. Diagnósticos

El informe realizado por Registro Español de Tumores Infantiles (RETI-SEHOP), registra 12 tipos 

de cáncer infantil, por grupo de diagnóstico. A continuación, se nombran por orden de mayor a menor 

frecuencia (Pardo et al., 2018):

1.	 Leucemias y enfermedades mieloproliferativas y mielodisplasicas: afecta a la médula y los 

tejidos que fabrican las células de la sangre.

2.	 Linfomas: cánceres de los ganglios linfáticos que pueden afectar a todo el sistema linfático 

del organismo.

3.	 Tumores del sistema nervioso central (SNC): tumores del cerebro y de medula espinal.

4.	 Tumores del sistema nervioso simpático.

5.	 Retinoblastomas: Tumor ocular que aparece en la temprana infancia.

6.	 Tumores renales.

7.	 Tumores hepáticos.
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8.	 Tumores óseos.

9.	 Sarcomas de tejidos blandos.

10.	 Tumores células germinales.

11.	 Trofoblásticos y gonadales. 

12.	 Otros epiteliales y melanomas.

13.	 Otros no especificados.

El cáncer infantil en el que se ha registrado un número mayor de nuevos casos ha sido la leucemia 

(306), seguida de tumor cerebral (153), linfomas no-Hodgkin (84), linfoma Hodgkin (65) y riñón (54) 

(AECC, 2020).

Por edad de aparición encontramos que en 0 años de edad son más frecuentes los Tumores 

del SNC, de 1 -9 años se encuentran las Leucemias y de 10 -14 años predominan los Linfomas. En 

adolescentes (15 -19 años de edad), los Tumores Óseos son los más frecuentes seguidos de los 

Linfomas (Pardo et al., 2018).

A continuación, se describirá con más detalle los diagnósticos que suelen aparecer en la infancia 

con más frecuencia: Leucemia, Linfomas, Tumores del SNC y Tumores embrionarios, Neuroblastoma, 

Tumor de Wilms y Retinoblastoma.

Las leucemias, causan una proliferación anómala de glóbulos blancos denominados “blastos”, 

originados en la médula ósea. Para su diagnóstico es necesaria la realización de una punción de la 

médula ósea. Es el diagnóstico con mayor incidencia en menores y cuenta con un porcentaje de 

curación cercano al 90% (Dong et al., 2020).

Los dos tipos más frecuentes son la Leucemia Linfoblástica Aguda (LLA) y la Leucemia Mieloide 

Aguda (LMA), siendo la leucemia crónica poco usual en estas edades (Ward et al., 2014).

El tratamiento para la LLA consta de cuatro a seis semanas de quimioterapia de inducción 

inicial administrada en el hospital, varios meses de quimioterapia de consolidación y dos años de 

quimioterapia de mantenimiento. El trasplante de médula es recomendado para los menores que 

desarrollan recurrencia tras la remisión. Igualmente, se realiza cuando la leucemia no entra en 

remisión tras cursos sucesivos de quimioterapia de inducción (Nieto, 2018; Rodgers et al., 2019).

Los linfomas, comienzan en un tipo de células denominadas linfocitos que conforman el sistema 

inmunológico. Afectan a los ganglios linfáticos, pudiéndose dar en cualquier lugar del organismo 

donde se encuentren ganglios linfáticos u órganos linfoides. Se dividen en: linfomas de Hodgkin y no 

Hodgkin (Instituto Nacional del Cáncer [NIH], 2020).

En la enfermedad de Hodking están afectados los ganglios linfáticos periféricos, manifestándose a 
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través del incremento del tamaño de un ganglio linfático cervical o supraclavicular. Según la American 

Cancer Society (2018), el síntoma más común en la enfermedad de Hodgkin es el agrandamiento de 

uno o más ganglios linfáticos que causa una protuberancia debajo de la piel. Otros síntomas generales, 

serían: fiebre sin una infección, sudoración durante la noche, pérdida de peso involuntaria, prurito, 

sensación de cansancio, perdida de apetito, tos, dificultad para respirar y dolor en el pecho.

Para esta patología se utilizan principalmente el tratamiento con quimioterapia y radioterapia, 

aunque el trasplante de progenitores hematopoyéticos se puede llegar a emplear, si los anteriores no 

han dado el resultado esperado. La cirugía es una técnica poco aplicada.

Los linfomas no Hodgkin afectan en general a niños más pequeños y su localización más frecuente 

es la abdominal. Para su diagnóstico son necesarias las pruebas de imagen y la biopsia. A diferencia 

de en los adultos, en niños principalmente se detecta: el linfoma linfoblástico, el linfoma de Burkitt y 

el linfoma de células grandes.

Los síntomas del linfoma no Hodgkin en población infantil son: ganglios linfáticos agrandados, 

inflamación del abdomen, sensación de saciedad al comer, aunque la ingesta no sea abusiva, tos y 

dificultad para respirar, fiebre, pérdida de peso, sudores nocturnos, y agotamiento extremo.

Por otro lado, en cuanto a tratamiento se refiere, la quimioterapia constituye la principal alternativa 

a seguir. Sin embargo, si el linfoma reaparece tras el tratamiento, la quimioterapia es acompañada de 

un trasplante de células madre (American Cancer Society, 2018).

Finalmente, los pacientes pediátricos tratados por leucemia o linfoma pueden padecer los 

siguientes efectos secundarios: cardiopatías, disfunción pulmonar, endocrinopatías, alteración de 

la imagen corporal, síndrome metabólico, infecciones, citopenias con necesidades de transfusión y 

asociadas con complicaciones, disfunciones neurocognitivas, neuropatías, osteopenia, hemorragia del 

sistema nervioso central y alteraciones oftalmológicas.

Los Tumores del SNC son tumores cerebrales, se clasifican y denominan según el tejido en el cual 

se desarrollan. Igualmente, las características clínicas dependen de la edad, la localización del tumor 

y su extensión (Eid et al., 2020). La sintomatología sufrida por los pacientes se relaciona con el efecto 

que produce la masa del tumor, el aumento de la presión intracraneal, el edema peritumoral y por 

infiltración o destrucción del tejido cerebral sano (Angela et al., 2020), pudiendo dar lugar a síntomas 

como:

-	 Síndrome de hipertensión intracraneal.

-	 Hemiparesia, paraparesia, síndrome diencefálico en tumores localizados en la línea media y 

dolor localizado (hipotonía y espasticidad o hipotonía y flacidez y afectación vesical y sensorial).
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-	 Crisis convulsivas (Armstrong & Sun, 2020; Ehrstedt et al., 2018).

-	 Alteraciones endocrinas, con mayor riesgo de padecer hipotiroidismo, déficit de la 

hormona del crecimiento, pubertad retrasada y osteoporosis (Hayden et al., 2020).

-	 Coma de instauración súbita.

-	 Trastornos del comportamiento, peor rendimiento escolar y menor capacidad de 

concentración (Khan et al., 2018; Nicklin et al., 2019).

En niños y adolescentes los tumores cerebrales más comunes son: astrocitoma, meduloblastoma 

y ependimoma (Eid et al., 2020; Sharma et al., 2019; Ward et al., 2014).

Los tumores cerebrales pediátricos son la principal causa de muerte relacionada con el cáncer 

infantil. Las modalidades de tratamiento para este tipo de tumores incluyen cirugía, radiación y 

quimioterapia (Warren, 2015). En la actualidad, existe una línea de investigación hacia el uso de la 

inmunoterapia en estos pacientes (Wang et al., 2019).

En comparación con los supervivientes de otro tipo de cáncer, los menores que superan un 

tumor del sistema nervioso central manifiestan experimentar una peor calidad de vida, más riesgo 

de padecer disfunciones neuropsicológicas y más dificultades de adaptación psicosocial posterior a la 

patología (Alias et al., 2020).

Los tumores embrionarios derivan de células que normalmente están presentes en el embrión 

durante su desarrollo y se originan durante el crecimiento de los tejidos y órganos. Normalmente, 

estos tipos de tumores se llegan a diagnosticar antes de los cinco años y los más comunes en población 

infantil son el neuroblastoma, el tumor de Wilms y el retinoblastoma (Ward et al., 2014).

El Neuroblastoma es el tumor solido extracraneal más frecuente en la infancia, especialmente en 

el lactante y en menores de cinco años y con predominio en los niños sobre las niñas (Marcela et al., 

2018). Es el tumor embrionario con menor supervivencia a cinco años tras el diagnóstico y constituye 

el 15% del total de las muertes que se producen por cáncer en niños europeos (Boloix et al., 2016). Se 

origina en la médula suprarrenal y, con menor frecuencia, en los ganglios paraespinales del cuello, el 

pecho, el abdomen y la pelvis (Marcela et al., 2018; Tsubota & Kadomatsu, 2018). Puede ir asociado 

a fiebre, irritabilidad y pérdida de peso (Álvarez & Lamarre, 2012; Tișa et al., 2019). El tratamiento 

incluye la quimioterapia, seguida de cirugía. En un estadio avanzado, los pacientes también se someten 

a autotrasplante de células madre y/o radioterapia (Koivusalo et al., 2014). En la actualidad, el fracaso 

del tratamiento debido a la resistencia a los fármacos quimioterapéuticos se observa en más del 90% 

de los pacientes, por ello la línea de investigación actual es el desarrollo de estrategias de tratamiento 

adicionales (Sime et al., 2020).
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El tumor de Wilms, es el tumor renal más frecuente en la infancia y cerca del 15% de los pacientes 

recaen (Brok et al., 2018; Illade et al., 2018). Es común la presencia de una masa abdominal acompañada 

de dolor, fiebre o hematuria (Bozlu & Çıtak, 2018; Wani et al., 2019). Dos enfoques principales para 

el tratamiento del tumor de Wilms son la cirugía inmediata y la quimioterapia preoperatoria (Vujanić 

et al., 2019). La supervivencia es excelente, con tasas que superan el 90% (Illade et al., 2018). En la 

actualidad, se estudia la mejora de los programas de vigilancia óptima y los métodos para la detección 

de la recaída del tumor después de la terapia (Brok et al., 2018).

El Retinoblastoma es un tumor maligno que deriva de la retina neural embrionaria, es una de las formas 

más mortíferas de cáncer debido a su limitada sensibilidad a la quimioterapia y la radioterapia (Xiong et al., 2018). 

Las características clínicas son el agrandamiento del globo ocular y la hinchazón de los párpados, que puede 

afectar a uno o a ambos ojos (Kaliki et al., 2020). El síntoma de presentación más común es la leucocoria o pupila 

blanca, seguido de la mala visión (Dimaras et al., 2012; Shanmugam et al., 2020).

 El tratamiento requerido en los pacientes depende de la extensión de la enfermedad y de si esta se 

ha propagado detrás del ojo (Xiong et al., 2018). Los menores con enfermedad regional o distante más 

avanzada son tratados con quimioterapia y, a veces, con cirugía y/o radioterapia (Chintagumpala et al., 

2007). En la actualidad, la investigación va en la línea de la mejora del tratamiento con orientaciones 

que destacan el papel del código genético (Huang et al., 2018).

Estudios recientes han demostrado que, tanto para el retinoblastoma, como el neuroblastoma, 

el diagnóstico precoz puede ser un aspecto clave para el buen pronóstico de la enfermedad (Fang et 

al., 2020; Zhao et al., 2020).

Los tumores óseos y sarcomas de tejidos blandos surgen en el hueso o en otros tejidos blandos del 

cuerpo. Los tipos más frecuentes de tumores óseos son el osteosarcoma y el sarcoma de Ewing (Lee, 

2014; Rodríguez-Rodríguez & Taura-Suárez, 2019). Los síntomas iniciales son dolor intermitente, así ́

como una masa palpable observada a primera visita en más de un tercio de los casos. Los tratamientos 

más comunes en tumores óseos pediátricos son cirugía (cirugía de salvamento de la extremidad o 

amputación), radiación y quimioterapia (Merchant & Wright, 2015; Sanchez-Saba et al., 2020).

A continuación, se presentan los tratamientos médicos más relevantes para el tratamiento del 

cáncer infantil.

1.1.4. Tratamientos Médicos para el Cáncer Infantil

La enfermedad y su tratamiento suponen fuertes implicaciones emocionales en los niños y 

sus familias que deben enfrentarse a la hospitalización y la dura convalecencia (Jibb et al., 2018). El 
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principal método de tratamiento utilizado con niños es la quimioterapia, que suele administrarse en 

combinación con cirugía y radioterapia (Gupta et al., 2015). Estos tratamientos son muy agresivos, 

largos e intensivos. Provocan importantes efectos secundarios, siendo los más comunes: vómitos, 

náuseas, anemia y pérdida del cabello. Se requerirán continuas consultas e ingresos hospitalarios y 

numerosos cuidados en el hogar (Álvarez & Lamarre, 2012).

Durante las últimas cuatro décadas, los tratamientos aplicados en población infantil han sido 

mejorados, con la finalidad última de lograr que los índices de supervivencia sean cada vez mayores, 

reduciendo la aparición de efectos secundarios y promocionando, a su vez, la detección precoz 

(Armstrong et al., 2016).

Los tratamientos más comunes para combatir esta enfermedad en la actualidad son los 

siguientes (NIH, 2020):

-	 Cirugía: consiste en la extirpación del tejido tumoral y parte del tejido sano de alrededor 

para evitar la reaparición de la enfermedad en la misma zona.

-	 Quimioterapia: consiste en la administración de fármacos para destruir las células 

cancerosas.

-	 Radioterapia: consiste en la administración de altas dosis de radiación, que destruyen las 

células cancerosas. Puede ser interna, se aplica dentro de la zona tumoral, o externa, se aplica 

sobre la piel que está encima del tejido que se quiere irradiar.

-	 Trasplante de células madre (CM): son procedimientos que restauran las CM que forman 

la sangre en individuos cuyas CM fueron destruidas por dosis muy elevadas de quimioterapia 

o de radioterapia. En un trasplante de CM, aquellas que forman la sangre se transfunden 

al torrente sanguíneo. Viajan a la médula ósea en donde remplazan a las células que se 

destruyeron por el tratamiento. Las CM que forman la sangre y que se usan en trasplantes 

provienen de la médula ósea, del torrente sanguíneo o de cordón umbilical. Los trasplantes 

pueden ser:

· Autólogos, lo que significa que las células madre provienen del paciente.

· Singénicos, lo que significa que las células madre provienen de un gemelo idéntico.

· Alogénicos, lo que significa que las células madre provienen de otra persona. El donante 

puede ser un pariente consanguíneo, pero puede ser también alguien sin parentesco.

El trasplante de células madre alogénico (TCMalo) supone un riesgo para la supervivencia de los 

pacientes, debido a las complicaciones en el SNC después del trasplante. Las primeras complicaciones 

en el SNC asociadas con el TCMalo son las infecciones, los eventos cerebrovasculares, la quimioterapia 
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y las toxicidades inducidas por la radiación, mientras que las complicaciones tardías incluyen el 

trastorno linfoproliferativo posterior al trasplante, la recaída en el SNC de una malignidad subyacente 

y las infecciones virales y fúngicas. El desarrollo de la enfermedad de injerto contra huésped puede 

aumentar aún más el riesgo de complicaciones en el SNC y los resultados después de la TCMalo. 

El reconocimiento y el tratamiento tempranos de estas complicaciones son cruciales para reducir la 

morbilidad y la mortalidad de los pacientes después del trasplante (Chaudhary et al., 2017).

El tratamiento de la enfermedad tiene efectos en el paciente, entre los más comunes se 

encuentran son (Grau & Fernández, 2010; Grau, 2002; Jibb et al., 2018; Plessis et al., 2018):

-	 Ansiedad y dolor: el niño dolorido puede mostrar desinterés, ensimismamiento, movimientos 

enlentecidos, rechazo de sí mismo, mal humor e ira, llanto y comportamientos regresivos.

-	 Cambios en la imagen corporal: algunos de ellos son cambios en el peso, erupciones y 

problemas cutáneos, cicatrices, pérdida de órganos y extremidades, y alopecia. En el caso de la 

alopecia, es común que en el enfermo aparezcan sentimientos de vergüenza. Los cambios en la 

imagen corporal, a menudo hacen que los niños se perciban a sí mismos más negativamente que 

los niños sanos. Se describen diferentes, inferiores y con un autoconcepto deteriorado.

-	 Insomnio y alteraciones del sueño.

-	 Fiebre: causada por las infecciones, las reacciones alérgicas a un medicamento o las 

transfusiones de sangre. Hasta el 60% de los pacientes neutropénicos que tienen fiebre presentan 

una infección y el 16% de las muertes a los cinco años del diagnóstico son por complicaciones de 

la quimioterapia, principalmente la infección (Bradlyn et al., 2003; Buaboonnam et al., 2019).

-	 Ataques de cólera, irritabilidad: pueden ser debidos a la enfermedad y a los tratamientos.

-	 Trastornos mentales orgánicos como el delirium.

-	 Trastornos neurológicos: el tratamiento de la enfermedad puede producir alteraciones 

neurológicas como: afecciones en el procesamiento de la información, atención y 

concentración, memoria y recuperación de la información, grafomotricidad, habilidades 

visoespaciales, abstractas, de planificación y organización, motivación, madurez social y 

descensos de cociente de inteligencia (Buchbinder et al., 2018; Lum et al., 2019).

El dolor es el síntoma más frecuente y el que más repercusión suele tener tanto en el paciente 

como en su familia. Se debe señalar que hacer frente al dolor y estrés sufrido por el paciente pediátrico 

a través de opiáceos puede ser un método inapropiado y es importante evaluar el riesgo de generar 

algunas tolerancias y adicciones pediátricas (Miura et al., 2019).

Por ello, es necesario tanto el tratamiento de la enfermedad, como la disminución de las secuelas 
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que el tratamiento puede originar (Buchbinder et al., 2018; Marusak et al., 2018).

Los cuidados paliativos forman parte de la atención integral a los niños con cáncer y sus familias 

mejorando su calidad de vida, mitigando el dolor y otros síntomas, y proporcionando apoyo espiritual 

y psicológico desde el momento del diagnóstico hasta el final de la vida durante el duelo (OMS, 2020; 

Rodríguez & Fernández, 2020).

Los cuidados paliativos eficaces son una forma de ejercer la medicina centrada en las personas 

y requieren un amplio enfoque multidisciplinario que incluya a la familia (Rodríguez & Fernández, 

2020). El paciente es un todo que padece una enfermedad que afecta a todos los ámbitos de su vida: 

a su cuerpo, a sus emociones, a sus creencias, a sus valores, a sus relaciones sociales, a su mundo 

de vínculos, y a su familia (Martino, 2012). El juego ha adquirido un papel relevante en los cuidados 

paliativos (Schleisman & Elaine, 2018).

La presente tesis doctoral se enmarca dentro de este ámbito de vital importancia, ya que, tal vez 

no todos los niños con cáncer se pueden curar, pero el alivio del sufrimiento es posible para todos 

(OMS, 2018).

1.1.5. Síntesis

El término cáncer engloba un grupo de enfermedades que se caracterizan por el desarrollo de 

células anormales, que se dividen, crecen y se diseminan sin control en cualquier parte del cuerpo 

(SEOM, 2019). En la mayoría de los tipos de cáncer, estas células forman una masa llamada tumor. Un 

tumor puede ser canceroso o benigno. Un tumor canceroso es maligno, lo que significa que puede 

crecer y propagarse a otras partes del cuerpo (ASCO, 2019). El cáncer infantil comprende numerosos 

tipos de tumores diferentes que se desarrollan en niños y adolescentes de 0 a 19 años. Los tipos más 

comunes son la leucemia, el cáncer cerebral, el linfoma y, los tumores sólidos, como el neuroblastoma 

y el tumor de Wilms (AECC, 2020).

A diferencia del cáncer en adultos, la gran mayoría de los cánceres infantiles no tienen una causa 

conocida y muy pocos cánceres en niños son causados por factores ambientales o de estilo de vida 

(Gróf et al., 2017). Se podría decir que es de origen multicausal, incluyendo una variedad de factores 

medioambientales (físicos, químicos y biológicos) y genéticos (Burgio et al., 2018; Gröbner et al., 2018; 

Paquette et al., 2019; Ruby et al., 2019).

El cáncer es una de las principales causas de mortalidad entre niños y adolescentes en todo el mundo (Díaz 

et al., 2019). La incidencia mundial del cáncer infantil es significativamente más alta de lo que se pensaba con 

anterioridad, diagnosticándose 300.000 casos de cáncer cada año en menores de 19 años (Forman et al., 2014).
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En España, el último informe de la Asociación Española Contra el Cáncer (AECC), correspondiente 

al año 2018, registró 997 nuevos casos de cáncer infantil en la franja de edad de 0 - 14 años, de los 

cuales 464 fueron chicas y 533 chicos. Según estos datos, las tasas de incidencia por cada 100.000 

niños serían de 14/100.000, con una tasa de mortalidad de 2/100.000. Asimismo, se registraron 162 

fallecidos por cáncer infantil con edades comprendidas entre los 0 – 14 (AECC, 2020).

Según la Sociedad Española de Hemato-Oncología Pediátrica (SEHOP), la tasa de supervivencia 

a 5 años en los pacientes de 0 a 14 años alcanza casi el 80% (Pardo et al., 2018). Sin embargo, los 

tratamientos actuales tienen una baja especificidad, por lo que los supervivientes de cáncer pueden 

encontrarse con que los efectos adversos de los tratamientos pueden afectar a su salud y calidad de 

vida (Buchbinder et al., 2018; Mitus-Kenig et al., 2020).

El principal método de tratamiento utilizado con niños es la quimioterapia, que suele administrarse 

en combinación con cirugía y radioterapia (Gupta et al., 2015). Estos tratamientos son muy agresivos, 

largos e intensivos. Provocan importantes efectos secundarios, siendo los más comunes: vómitos, 

náuseas, anemia y pérdida del cabello. Se requerirán continuas consultas e ingresos hospitalarios y 

numerosos cuidados en el hogar (Álvarez & Lamarre, 2012).

Por ello, es necesario tanto el tratamiento de la enfermedad, como la disminución de las secuelas 

que el tratamiento puede originar (Buchbinder et al., 2018; Marusak et al., 2018). Los cuidados 

paliativos con un enfoque multidisciplinario, en el que se incluye el juego, forman parte de la atención 

integral a los niños con cáncer y sus familias mejorando su calidad de vida, mitigando el dolor y otros 

síntomas de malestar (OMS, 2020; Rodríguez & Fernández, 2020; Schleisman & Elaine, 2018).
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1.2. El Impacto del Cáncer Infantil en el Paciente
Es necesario saber cómo el cáncer condiciona la vida de las personas afectadas para poder 

desarrollar intervenciones adaptadas a sus necesidades. En este apartado se describe como el cáncer 

afecta a los pacientes pediátricos, basándonos en las áreas psicológicas, emocionales y sociales que 

se ven más afectadas.

1.2.1. Síntomas de Depresión y Ansiedad en Pacientes Oncológicos

El impacto que produce el cáncer no es el mismo en todas las personas. Si bien, recibir el diagnóstico 

de cáncer puede valorarse como un evento amenazante y generar reacciones de ansiedad, al percibir que 

no se tienen los recursos necesarios para afrontar la enfermedad, esta ansiedad puede provocar también 

sentimientos de tristeza, que a su vez podría desencadenar en depresión (Rodríguez et al., 2019).

En los últimos años, se ha reivindicado la necesidad del estudio y desarrollo de mejores protocolos 

de detección y tratamiento de la ansiedad y la depresión en esta población específica (Lauer, 2015). En 

este sentido, la depresión y la ansiedad son síntomas comunes durante la hospitalización, que entre 

otros incluyen las siguientes manifestaciones (Goble, 2004; Vuotto et al., 2018):

-	 Falta de cooperación durante las pruebas médicas o tratamiento.

-	 Comportamiento regresivo: exhibición de conductas propias de una edad menor a la 

que tiene.

-	 Fobia escolar: evitación de asistencia a la escuela y en algunos casos presencia de síntomas 

psicosomáticos para evitarla.

-	 Gran temor de separación materna.

-	 Desarrollo de la creencia de que la enfermedad es un castigo por algún comportamiento 

previo.

-	 Cambios de humor debidos a la medicación.

-	 Falta de energía para implicarse en las actividades de grupo con sus compañeros.

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

-	 Cambios en la imagen corporal debidos a alteraciones de peso, erupciones, decoloraciones 

cutáneas, cicatrices y pérdida de órganos y extremidades, etc.

-	 Náuseas y vómitos producidos por los tratamientos o cambios de hábitos.

-	 Fatiga inducida por los tratamientos o la enfermedad, que produce reducción en los 

niveles de actividad y de motivación del niño.

-	 Cambios en el afecto, ataques de cólera, irritabilidad, etc., que no parecen responder a 

I. INTRODUCCIÓN | 1.2. El Impacto del Cáncer Infantil en el Paciente



36 CÁNCER INFANTIL Y NUEVAS TECNOLOGÍAS DE JUEGO: HABITAPP | Carrión-Plaza, Alicia. Universitat de València

estímulos externos y que son debidos a la enfermedad (por ejemplo, en el caso de algunos 

tumores cerebrales) o al tratamiento (por ejemplo, la administración de esteroides).

-	 Trastornos mentales orgánicos, debidos a la invasión del sistema nervioso central por 

la enfermedad, o a encefalopatías resultantes de infecciones, alteraciones metabólicas, 

administración de narcóticos o mal funcionamiento de algún órgano.

-	 Efectos a largo plazo del tratamiento, tales como posibles deterioros cognitivos (por 

ejemplo, capacidad reducida de atención, problemas de aprendizaje) e infertilidad por 

mencionar sólo algunos.

1.2.1.1. Depresión

La depresión, es el problema de salud mental más común en niños y adolescentes de todo el 

mundo (Chi et al., 2020; Khan et al., 2020). En concreto, la OMS informa que la depresión es la tercera 

causa de enfermedad y discapacidad entre los adolescentes (OMS, 2017).

La depresión está constituida por un conjunto de síntomas entre los que predominan los de tipo 

afectivo (tristeza patológica, desesperanza, apatía, anhedonia, irritabilidad y sensación subjetiva de 

malestar), pero, aunque predominan estos síntomas, también pueden presentar síntomas cognitivos, 

volitivos y físicos (Joseph et al., 2019; Leppert et al., 2019; Richardson & Adams, 2018).

Muchos estudios han investigado la relación entre depresión y cáncer desde hace años, y 

continúan trabajando para aclarar la relación entre los síntomas depresivos y el cáncer infantil (Bakula 

et al., 2019; Coughtrey et al., 2019; Germanne et al., 2017; Guzmán, 2011; Walker et al., 2014).

Los resultados de estas investigaciones puede resultar contradictorios. Aunque la mayoría apoyan 

la comorbilidad entre el cáncer y la depresión, observándose que los niños con diagnóstico de cáncer 

presentan niveles de depresión más elevados que sus iguales sanos (Geue et al., 2018; Herzer et al., 

2010; Irestorm et al., 2020; Miller et al., 2009; Rodríguez et al., 2009; Shah & Othman, 2017; Yardeni 

et al., 2020), hay estudios que no muestran puntuaciones de depresión más elevadas que sus pares 

sanos (Cooper et al., 2020; D’Souza et al., 2019; Kremer et al., 2017; Matziou et al., 2008; Ritt-Olson 

et al., 2018).

Señalar que detectar la depresión en menores con una enfermedad oncológica no es fácil, ya 

que muchos síntomas del cáncer y los efectos secundarios del tratamiento se superponen con los 

síntomas de la depresión (González, 2006; Kenzik et al., 2015; Smith, 2015). Algunos de los síntomas 

que se superponen entre el cáncer, la depresión y los efectos secundarios de los tratamientos recibidos 

son: pérdida de peso significativa, problemas para dormir, fatiga, dificultades de concentración y 

pensamientos de suicidio (Richardson & Adams, 2018).
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En cuanto a las diferencias con los rasgos demográficos, existen datos contradictorios. Algunos 

estudios concluyen que no se observan diferencias en función del grupo de edad, ni entre los dos 

sexos (Cabrera et al., 2005; Çavuşoğlu, 2001; D’Souza et al., 2019). Sin embargo, hay estudios que 

sostienen que existe una mayor prevalencia de depresión en las chicas (Alloy et al., 2012; Dardas et al., 

2018; Ernst et al., 2019; Ma et al., 2020; Neumann et al., 2011; Pullen et al., 2015; Singhal et al., 2016; 

Uusitalo-Malmivaara & Lehto, 2013), y que las tasas de los síntomas depresivos son comparables en 

chicas y chicos hasta la pubertad, pero, a partir de los 15 años, las chicas presentan tasas más altas 

de depresión en comparación con los chicos (Ernst et al., 2019; McGuinness, 2012). En cuanto a la 

edad, la mitad de todos los casos de depresión surgen antes de los 14 años, y los trastornos del estado 

de ánimo comienzan en la adolescencia, mostrando una prevalencia baja al comienzo de esta etapa 

seguida de un aumento a partir de la adolescencia media (Dalsgaard et al., 2020; Hopkins et al., 2019; 

Kessler et al., 2007).

Durante la enfermedad de cáncer, es importante atender a estos síntomas, dado que, la depresión 

no tratada podría convertirse en una barrera para buscar la atención oportuna (Cheruvu & Oancea, 

2016; Millgram et al., 2019), y también podría aumentar la probabilidad de padecer problemas 

cardíacos y el riesgo de morbilidad y mortalidad, ya que puede provocar cambios fisiológicos, 

psiconeuroinmunológicos y endocrinos que alteren el estado de salud del individuo  afectando a la 

incidencia y la progresión del cáncer (Borrione et al., 2018; DiMatteo et al., 2000; Eid et al., 2020; 

Guzmán, 2011; Prasertsri et al., 2011; Sephton et al., 2009).

Cabe destacar que entre un 10% y un 20% de los pacientes que sobreviven al cáncer infantil 

presentan dificultades psicológicas, en concreto la depresión se manifiesta en un 6% de estos 

adolescentes con lo que es importante ser más consciente de los síntomas depresivos y evaluar la 

depresión de manera más rigurosa, considerándola desde un enfoque multidisciplinar (Desjardins et 

al., 2019; Mertens & Gilleland, 2015; Ritt-Olson et al., 2018).

Hay diferentes áreas del estado físico, psicológico y emocional del paciente que se relacionan 

con los síntomas de depresión, entre ellas destacan los síntomas somáticos y las emociones como la 

tristeza y el enfado (Cerutti et al., 2020; Graves et al., 2016; Neumann et al., 2011).

Se ha observado que la depresión es un importante predictor de síntomas somáticos como el 

dolor de cabeza, de estómago y de espalda (Bong et al., 2005; Cerutti et al., 2020). En concreto, los 

niños de 10 -11 años que mostraban niveles más elevados de depresión, también mostraron niveles 

elevados y persistentes de dolor en el tiempo (Stanford et al., 2008; Voepel‐Lewis et al., 2018). En 

un estudio se observó que los jóvenes deprimidos en los que la depresión presentaba una duración 
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de más de un año, mostraban más síntomas somáticos que los adolescentes en los que la depresión 

duraba menos de seis meses (Bohman et al., 2012, 2010). También se ha visto que los adolescentes 

que informan de más dolor, mayor frecuencia e intensidad de éste, también presentan un aumento de 

los síntomas de la depresión (Ayonrinde et al., 2020; Graves et al., 2016).

Además, se debe tener en cuenta que las quejas somáticas en la infancia y la adolescencia pueden 

predecir trastornos depresivos durante la juventud y la edad adulta (Campo, 2012; Shanahan et al., 2015).

En cuanto a las emociones, los síntomas depresivos pueden contribuir al desarrollo de la sintomatología 

somática entre los escolares en presencia de altos niveles de alexitimia (Bong et al., 2005; Cerutti et al., 

2020). Asimismo, se ha demostrado que los niños con un alto grado de afecto negativo y desregulación de 

las emociones pueden tener un mayor riesgo de depresión (Bowen et al., 2017; Uhl et al., 2019). La tristeza 

y el enfado, se han visto relacionados con la presencia de trastornos depresivos, seguidos de sentimientos 

de hostilidad hacia sí mismo, vergüenza, miedo y culpa (Dupuis et al., 2016; Harmon et al., 2019; Peled & 

Moretti, 2010). La ansiedad, el miedo y la depresión, también presentan una correlación positiva moderada 

(Llewellyn et al., 2008; Thewes et al., 2013). Igualmente, la ansiedad, la tristeza, el enfado y la felicidad, 

predicen la presencia de síntomas de depresión. Concretamente, los niveles altos de enfado, ansiedad y 

tristeza, y estables y bajos de felicidad, servían para mantener la depresión a lo largo de un año durante la 

etapa adolescente (Meeus, 2016; Neumann et al., 2011).

Por otro lado, las dificultades en la regulación de las emociones en la depresión pueden estar 

relacionadas no sólo con las estrategias de regulación de las emociones sino también con la motivación 

para experimentar ciertas emociones. Cuanto menos motivados estaban los pacientes deprimidos para 

experimentar felicidad, más síntomas clínicos presentaban meses más tarde durante un período de estrés, 

incluso después de controlar los niveles iniciales de los síntomas (Millgram et al., 2019). Igualmente, se ha 

de tener en cuenta que las personas con niveles muy altos de depresión muestran una menor reactividad 

a los eventos negativos en comparación con los controles no deprimidos (Kahn et al., 2019).

1.2.1.2. Ansiedad

La hospitalización supone un alto desequilibrio biológico y psicológico para el paciente pediátrico, 

lo que hace que el menor sea más vulnerable a los estresores, ya que sus capacidades de adaptación 

están minimizadas o ausentes (Aftyka et al., 2017; Guzmán, 2011; Louis et al., 2018). La ansiedad 

ha sido definida como sentimientos de miedo, temor e inquietud que pueden producirse como 

reacción al estrés (NIH, 2020). La ansiedad puede tener un inicio temprano, reconocido parcialmente 

en la infancia, pero principalmente durante la adolescencia (Mostafa et al., 2020). Hay estudios que 

muestran que entre un 5-6% y un 21% de los menores sanos padecen síntomas de ansiedad, con una 
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prevalencia más alta en niñas (63%) que en niños (37%), y un incremento con la edad (Dalsgaard et 

al., 2020; Soler et al., 2010).

La ansiedad puede ser una respuesta normal en enfermos de cáncer. Sin embargo, si la ansiedad 

es prolongada o excesiva, puede tener un impacto negativo en el bienestar psicosocial y la calidad de 

vida del niño (Desjardins et al., 2019; Kazak et al., 2012; Martins et al., 2018).

Hay diferentes estudios en niños y adolescentes que estiman que entre un 17% y un 30% de 

pacientes con cáncer describen angustia psicológica significativa, incluyendo síntomas de ansiedad y 

depresión (Cheng et al., 2019; Patenaude & Kupst, 2005; Yardeni et al., 2020). Es muy frecuente que 

aparezca de forma simultánea la ansiedad con la depresión, por lo que se considera que tienen una 

alta comorbilidad (Guzmán, 2011; Millgram et al., 2019; Pitceathly et al., 2009; Spiegel & Giese-Davis, 

2003; Yardeni et al., 2020).

La ansiedad suele ser más elevada y frecuente mientras los pacientes reciben quimioterapia y 

durante el seguimiento después de sus tratamientos, donde pueden ser detectadas posibles recaídas, 

desarrollando una fuerte asociación entre sus emociones negativas y las consultas médicas (Guzmán, 

2011; Nunns et al., 2018; Perez & Greenzang, 2019; So et al., 2010).

En este sentido, se sabe que los síntomas de ansiedad y depresión son perjudiciales para la 

calidad de vida global de los pacientes, sobre todo si están recibiendo tratamiento oncológico 

(Martins et al., 2018).

Aunque existen algunos datos contradictorios, los cálculos de la prevalencia de la ansiedad en la 

población de oncología pediátrica, principalmente han concluido que existe presencia de moderada 

a alta de niveles de ansiedad en esta población (Chang et al., 2012; Cheng et al., 2019; Hinds et al., 

2013; Hinz et al., 2019; Patenaude & Kupst, 2005; Yardeni et al., 2020). Estas contradicciones, pueden 

deberse, en parte, a las inconsistencias en la definición de la ansiedad entre las investigaciones en 

oncología pediátrica o el instrumento utilizado para su evaluación (Lazor et al., 2019, 2017).

En investigaciones anteriores se han identificado varios predictores significativos de la ansiedad 

en esta población, como la presencia de esperanza, la ansiedad por separación, vivir con un solo padre, 

experimentar discusiones más frecuentes de los padres y más eventos negativos en la vida (Draisey 

et al., 2020; Hinds et al., 2013; Martins et al., 2018; Wahi et al., 2016). Sin embargo, éstos han sido 

inconsistentes, lo que puede deberse nuevamente a una ansiedad definida de manera inconsistente 

(Lazor et al., 2019).

En relación con el sexo, generalmente los estudios no encuentran diferencias significativas (Hinz 

et al., 2019; Kersun et al., 2009; Mitchell et al., 2011; Perez et al., 2015). En cuanto a la edad, se 
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han encontrado diferencias significativas, mostrando que mayor edad se asocia con más ansiedad 

(Germann et al., 2017; Lazor et al., 2019).

También, el tiempo transcurrido desde el diagnóstico ha mostrado una relación estadísticamente 

significativa y negativa con la ansiedad (Cabrera et al., 2005; Desjardins et al., 2019; Dupuis et al., 

2016). De manera, que a mayor tiempo transcurrido desde el diagnóstico la ansiedad es menor.

Por otra parte, algunos autores plantean que las fuentes de ansiedad varían dependiendo de 

la etapa de desarrollo en la que se encuentre el niño. Así los niños menores de 6 años presentarían 

ansiedad frente a la separación de las figuras significativas, los niños entre 6 y 10 años manifestarían 

respuestas ansiosas ante los procedimientos médicos y en los niños mayores de 10 años presentarían 

reacciones ansiosas frente a la pérdida de funciones corporales y la muerte (Cabrera et al., 2005; Perez 

& Greenzang, 2019). Además, el tipo de cáncer también juega un papel importante en determinar el 

impacto psicológico, ya que, se ha observado que los cánceres del sistema nervioso central están 

asociados con mayores niveles de distrés (Butler, 2005; Germann et al., 2017; Lauer, 2015).

Con respecto a los supervivientes de cáncer, se ha encontrado que a excepción del estrés 

postraumático, hay pocas investigaciones sobre la ansiedad en esta población; sin embargo, los 

estudios indicaron, en general, que los adolescentes sobrevivientes de cáncer pediátrico tienen 

un riesgo elevado de ansiedad, síntomas de estrés postraumático y preocupación relacionada con 

el cáncer (McDonnell et al., 2017).

1.2.2. Síntomas Emocionales: Tristeza, Miedo, Enfado y Felicidad

Las emociones son fenómenos subjetivos, fisiológicos, motivacionales y comunicativos de corta 

duración que nos ayudan a adaptarnos a las oportunidades y desafíos que enfrentamos durante 

situaciones importantes de la vida (Reeve, 2003; Wong, 2016). Así, nos hace sentir de una forma 

particular como, por ejemplo, irritados o alegres, y forman parte de la actividad de los sistemas 

autónomo y hormonal, para movilizar energía, preparando y regulando la conducta adaptativa 

(Ordonez & Gonzalez, 2014).

Por su parte, los estados de ánimo son estados difusos, que aparecen sin motivo específico, 

asumiendo que son reminiscencias de las emociones (Górriz et al., 2013; Mokhtari & Buttle, 2015; 

Muñoz, 2009; Scherer, 2005). Estos se encuentran afectados en nuestra vida cotidiana por diversos 

factores personales como la salud física o el afrontamiento, y sociales como las relaciones con nuestros 

iguales o el apoyo social (Egidi, 2015; Ernst et al., 2019; Gonzalez & Villanueva, 2014; Sperry, Walsh, 

& Kwapil, 2020).
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Hay estudios que confirman que los niños con una enfermedad crónica física presentan más problemas 

emocionales que los niños sanos (Kunzmann et al., 2019; Lum et al., 2019; Rubio et al., 2010).

En el cáncer infantil, el tratamiento, los procedimientos médicos invasivos, los largos periodos 

de hospitalización y los repetidos ingresos, así como la interrupción de la asistencia a la escuela e 

incluso algunos periodos de aislamiento hacen que se desencadenen emociones desagradables, 

las más comunes son la tristeza, el miedo, y la irritabilidad que pueden influir negativamente en 

la vida del niño y en la adaptación a la enfermedad (Bellver & Verdet, 2015; Méndez et al., 2004; 

Rodríguez et al., 2009).

Por otro lado, en los últimos años, la investigación se ha centrado no solo en el estudio sobre 

estados de ánimo desagradables, sino que ha aumentado la investigación científica sobre los estados 

de ánimo positivos, centrada en demostrar el efecto de experimentar dichos estados en la salud, el 

bienestar psicológico, la resiliencia y la resolución positiva de conflictos (Disabato et al., 2016; Dodd et 

al., 2020; Gonzalez & Villanueva, 2014; Newland, 2015; Reynolds, 2017; Uhl et al., 2019).

En este sentido, a continuación se describen con más detalle las emociones desagradables 

experimentadas durante el proceso de enfermedad de cáncer infantil,  tristeza, miedo, y enfado, y 

agradables, felicidad, señalada como un factor protector de las consecuencias del estado de ánimo 

negativo (Bitsko et al., 2008; D’raven et al., 2015; Gonzalez & Villanueva, 2014; Schepers et al., 2020).

1.2.2.1. Tristeza

La tristeza se puede definir como una emoción que hace sentir a la persona síntomas de depresión, 

falta de ánimo, soledad, aislamiento, culpa y desesperanza, a la misma vez que enfado, angustia y 

dolor (R. A. Sánchez & A. L. Sánchez, 2009; Shirai et al., 2018; Shirai & Suzuki, 2017).

Esta emoción provoca la disminución de la energía y el entusiasmo para las actividades vitales 

y, cuanto más se acerca a la depresión, más se ralentiza el metabolismo corporal (Couët-Garand & 

Lecours, 2019; Hayasaka et al., 2015; Liu et al., 2020; Wang et al., 2020).

La tristeza no patológica puede ser una respuesta normal al diagnóstico de cáncer (Bondolfi 

et al., 2015; Smith, 2015). Aunque, hay que atender a la evolución de esta emoción a lo largo de 

la enfermedad, dado que es la emoción principal en los síntomas depresivos (Clear et al., 2020; 

Harmon et al., 2019).

En relación a las diferencias de sexo, principalmente las chicas manifiestan sentir mayor frecuencia 

e intensidad de tristeza que los chicos (Lindsey, 2016; Maciejewski et al., 2017; Morelen et al, 2016; 

Siverio & García, 2007; Tillery et al., 2015).

En cuanto a las diferencias de edad, y, comparando la infancia, la adolescencia y la adultez, se 
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concluye que los adolescentes y los adultos perciben con mayor frecuencia tristeza que los niños, y 

además, los adolescentes manifiestan vivirla con mayor intensidad que los adultos (García & Siverio, 

2005; Maciejewski et al., 2017; Siverio & García, 2007).

1.2.2.2. Miedo

Los miedos se consideran una parte normal del desarrollo (Milton, 2019). El miedo es una emoción 

que aparece ante la percepción del peligro y tiene un gran impacto fisiológico, ya que acelera el ritmo 

cardíaco y la respiración, y se contraen los músculos (Lamoureux & Glenn, 2020; Wickramasuriya & 

Faghih, 2020). Estas conexiones nerviosas de los centros emocionales del cerebro también evocan una 

respuesta hormonal, que pone al cuerpo en estado de alerta general, genera inquietud y predispone 

para la acción, mientras la atención se fija en la amenaza inmediata con el fin de evaluar la respuesta 

más adecuada (Lamoureux & Glenn, 2020).

En la adolescencia, los miedos más comunes son: miedo a la hospitalización, a los procedimientos 

médicos y a la enfermedad y sus consecuencias (Hølge-hazelton et al., 2016; Quiles & Pedroche, 2000; 

Valiente et al., 2003). Pero, hay que destacar que el miedo más común, con independencia de la edad 

y el sexo es el miedo a la muerte (Burnham et al., 2011; Pulido & Herrera, 2016; Valiente et al., 2002).

En el cáncer infantil, se ha observado una alta prevalencia del miedo a la recurrencia de la 

enfermedad (Shay et al., 2016; Wroot et al., 2020), sobre todo en el momento del diagnóstico 

(Ander et al., 2018; Thewes et al., 2018). También se ha informado de miedo a la progresión del 

cáncer, apareciendo incluso a largo plazo 6 meses después de la rehabilitación del cáncer (Hinz 

et al., 2015; Yang et al., 2019).

Además, las reacciones negativas que aparecen en el paciente durante la hospitalización es 

probable que puedan explicarse por el miedo (Méndez et al., 2003; Yang et al., 2019). Encontrándose 

correlaciones positivas entre el dolor y el miedo (Windich-Biermeier et al., 2007).

Por otro lado, se ha observado que el miedo está relacionado con la depresión y la ansiedad, 

encontrando que pacientes con altas tasas de miedo también presentan niveles elevados de depresión 

y ansiedad (Baumann et al., 2017; Hinz et al., 2015).

En cuanto a las diferencias de sexo, se ha observado que las chicas presentan más miedo que los 

chicos (Hinz et al., 2019; Méndez et al., 2003; Pulido & Herrera, 2016). Y, en relación con las diferencias 

de edad, se ha observado que los miedos físicos y sociales se incrementan hasta los 9 años y disminuyen 

progresivamente a partir de esta edad (Hinz et al., 2019; Méndez et al., 2003). Además, en relación a 

las etapas vitales de infancia, adolescencia y adultez, se observa cómo, a medida que los sujetos se van 

desarrollando emocionalmente, desciende la manifestación de miedo (Pulido & Herrera, 2016).
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1.2.2.3. Enfado

El enfado se considera un estado emocional que incluye sentimientos que varían en intensidad, 

desde una leve molestia o irritación hasta la furia y la ira, que está acompañada de una excitación 

importante del sistema nervioso autónomo (McIntyre et al., 2019).

El enfado ha sido considerado un método común utilizado por los pacientes para aliviar las 

frustraciones emocionales (Wu et al., 2018). Además, los adolescentes describían haber hecho 

frente con la ira, entre otros sentimientos, al recibir la información sobre el diagnóstico, cambios o 

prolongación del tratamiento y los efectos secundarios del tratamiento como la pérdida de cabello, el 

dolor y la incapacidad de movimiento (Ander et al., 2018).

Sin embargo, hay estudios que concluyen que los menores deprimidos presentaban una mayor 

intensidad y frecuencia de enfado que los no deprimidos (Jackson et al., 2011; Sheeber et al., 2009), y 

que tener niveles más elevados de experiencia de enfado se ven relacionados con niveles elevados de 

síntomas depresivos (Galambos et al., 2018; Genuchi & Valdez, 2015; Harmon et al., 2019).

El enfado no sólo está relacionado con la depresión, sino también con el aumento de las quejas 

somáticas (Liu et al., 2017; Miers et al., 2007; Otterpohl et al., 2017). En este sentido se ha encontrado 

que niveles más altos de preocupación, enfado, y soledad social están asociados con la exacerbación 

de la enfermedad cardio vascular (Ramesh et al., 2020), y que el nivel de cohesión familiar era un 

factor de protección que podía reducir la influencia del enfado en los síntomas somáticos (Liu et al., 

2017). Asimismo, el autoconcepto también ha presentado poder mediador en la relación del enfado y 

la resiliencia en adolescentes con cáncer (Wu et al., 2018).

En cuanto a las emociones, se ha observado que las personas con alta estabilidad emocional 

experimentan el enfado y la tristeza a un nivel más bajo en comparación con aquellos con baja 

estabilidad emocional (Bujor & Turliuc, 2020).

Los estudios sobre las diferencias de sexo y de edad apoyan que la prevalencia del enfado y la 

agresividad es más elevada en niños que en niñas (Giménez et al., 2016; Huesmann et al., 2009). En 

cambio, en otros estudios con adolescentes normativos no se encontraron diferencias estadísticamente 

significativas de sexo ni de edad (Panjwani et al., 2016; Pullen et al., 2015).

1.2.2.4. Felicidad

La felicidad se ha definido de diversas formas: como una satisfacción duradera, completa y 

justificada de la vida como un todo (Carlquist et al., 2017; Touburg & Veenhoven, 2015); como el 

balance subjetivo de los afectos positivos y negativos que provoca una experiencia inmediata, que es 

estable en el tiempo y consistente en distintas situaciones (Benatuil, 2003; Sheerha & Singhvi, 2016); 
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y, como una experiencia interna, positiva y multidimensional que es vital e importante para mantener 

la salud, impulsar el sistema inmune y motivar los comportamientos humanos (Bekhet et al., 2008; 

Bieda et al., 2017).

La felicidad se asocia con menores niveles de depresión en adolescentes (Seo et al., 2018). 

En el cáncer infantil, se ha observado que tiene un efecto mediador parcial significativo entre la 

sintomatología depresiva y la calidad de vida de los adolescentes con cáncer, ya que la felicidad redujo 

la fuerza de la relación entre la intensidad del tratamiento que sufren estos pacientes y la depresión 

(Bitsko et al., 2008). Además, las intervenciones en felicidad se asocian con una disminución de la 

depresión (D’raven et al., 2015; van Dijk-Lokkart et al., 2016).

Por otro lado, la felicidad se relaciona con las quejas somáticas, de manera que las personas menos 

motivadas para experimentar felicidad, presentaban más síntomas clínicos meses más tarde del período de 

estrés, incluso después de controlar los niveles iniciales de los síntomas (Millgram et al., 2019).

Asimismo, en supervivientes de cáncer, aquellos que presentaban puntuaciones altas en felicidad 

informaron de un mejor estado de salud general y de calidad de vida (67.6 frente a 49.6; p < 0.01), y 

menos síntomas en comparación con los sobrevivientes infelices (Kang et al., 2017; Shin et al., 2019).

En relación a las diferencias por sexos, se ha observado que las chicas puntúan más alto 

que los chicos en felicidad (Panjwani et al., 2016), sin embargo también hay estudios que no 

han encontrado diferencias estadísticamente significativas entre las chicas y los chicos en la 

adolescencia normativa (Natvig et al., 2003; Rey et al., 2012), ni tampoco en los adolescentes con 

cáncer (Park & Huebner, 2005; Uusitalo-Malmivaara & Lehto, 2013).

1.2.3. Bienestar Subjetivo: Afecto y Síntomas Somáticos

La promoción del bienestar y prevención de la psicopatología en niños con enfermedades graves 

continúa siendo de especial importancia, dado que las tasas de supervivencia están aumentando y los 

tratamientos médicos están mejorando exitosamente (Chaves, 2014; Chaves et al., 2016; Chaves et 

al., 2015; Hedström et al., 2006; Klassen et al., 2011).

El bienestar es un constructo complejo que se ha estudiado a través de dos subcomponentes: 

el componente afectivo y el componente cognitivo (Diener et al., 2003; Morrish et al., 2018). 

El componente afectivo del bienestar subjetivo se conceptualiza como la presencia de afecto 

positivo (la experiencia de emociones y estados de ánimo agradables), bajo afecto negativo (la 

experiencia de emociones y estados de ánimo desagradables), y “la balanza hedónica”, definida 

como el equilibrio general entre afecto positivo y negativo (Chaves et al., 2014; Grosse et al., 
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2020; Vera-Villarroel et al., 2012). El balance es positivo cuando las emociones negativas pueden 

estar presentes pero son menos frecuentes e intensas que las emociones positivas (Grosse et al., 

2020; Vera-Villarroel et al., 2012).

El componente cognitivo del bienestar subjetivo viene definido por la satisfacción vital (los juicios 

globales sobre la vida) y la satisfacción con áreas vitales especificas (por ejemplo, salud, educación, 

familia, etc.) (Garcia et al., 2017; Sheu et al., 2020; Vera-Villarroel et al., 2012).

Se considera que el afecto, tanto el positivo como el negativo, son parcialmente hereditarios, 

por lo que también existe una influencia importante del miedo y de las circunstancias que rodean al 

individuo (Garcia et al., 2017).

Respecto al contexto de cáncer infantil existen resultados contradictorios, algunos estudios 

concluyen que los adolescentes supervivientes de cáncer tenían puntuaciones dentro del rango 

normal en comparación con sus pares. Los adolescentes no tenían más probabilidades de tener 

una puntuación anormal en ninguna de las medidas psicosociales (bienestar, ansiedad, depresión y 

dificultades emocionales y de comportamiento) (Yallop et al., 2013). Mientras que otros, sostienen que 

estos tienen un riesgo elevado de sufrir ansiedad, síntomas de estrés postraumático y preocupación 

(McDonnell et al., 2017).

En cuanto a la evolución del afecto por grupo de edad, diferentes estudios constatan que el 

afecto positivo y que las emociones agradables son siempre más frecuentes e intensas, por término 

medio, que las emociones negativas (Hernangómez et al., 2009; Rees, 2019; Robles & Páez, 2003). En 

niños con edad de siete años, las relaciones con los amigos y la familia y las cuestiones de seguridad, 

intimidación y exclusión social en la escuela desempeñan el papel más importante en su bienestar 

subjetivo (Rees, 2019).

En cuanto al sexo se han observado mayores puntuaciones entre las niñas en el afecto positivo y el 

afecto negativo pero con menores puntuaciones en el propósito en la vida (Esteban-Gonzalo et al., 2020).

Por otro lado, las quejas somáticas son sensaciones o percepciones desagradables experimentadas 

subjetivamente en el cuerpo, a las que no siempre se encuentra etiología orgánica (Ordoñez, 2015; 

Ruchkin & Schwab-Stone, 2014; van Gils et al., 2014; Villanueva et al., 2014). Pueden incluir dolor 

de cabeza, dolor abdominal, dolor musculo esquelético, vómitos, dolor en el pecho, fatiga, dolor 

de espalda, y mareos (Beck, 2008; Serra et al., 2013). El 25% de los niños que acuden a consulta 

pediátrica presentan síntomas físicos que se explican mejor como problemas psicosomáticos que 

como enfermedades médicas (López et al., 2010).

Al hablar de quejas somáticas en general, se indica que entre el 5% y el 30% de niños de 8 -16 
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años se ven afectados por dichas quejas (Otterpohl et al., 2017; Rask et al., 2013).

En la literatura aparece evidencia consistente que muestra que la adversidad infantil, como 

padecer un cáncer, es un poderoso predictor de la internalización de la psicopatología y la consiguiente 

muestra de somatizaciones (Geue et al., 2018; Green et al., 2010; Irestorm et al., 2020; Rodríguez et 

al., 2019; Yardeni et al., 2020).

Por otro lado, las quejas somáticas se consideran un importante precursor de los problemas de 

interiorización, como la depresión y la ansiedad (Górriz et al., 2015; Otterpohl et al., 2017). Asimismo, 

los supervivientes al cáncer pediátrico que muestran síntomas somáticos corren el riesgo de tener 

dificultades psicosociales (Katz et al., 2015).

Las intervenciones para aumentar la capacidad reguladora fisiológica de los niños con cáncer puede 

prevenir un malestar somático continuo y los síntomas internalizados como la depresión (Katz et al., 2015; 

Otterpohl et al., 2017). Además, la cohesión familiar, el fomento de la flexibilidad familiar y el tratamiento 

de la depresión son factores protectores contra los síntomas somáticos (Liu et al., 2017).

Con respecto a la relación entre quejas somáticas y edad, existen trabajos en los que a medida que 

aumenta la edad se indica un incremento en la prevalencia de quejas somáticas en la primera infancia, 

con un pico en la mitad de la infancia y la adolescencia, acompañado por una mayor utilización de los 

servicios sanitarios (Jellesma et al., 2006). Siendo el dolor de cabeza, dolor de estómago y fatiga las 

quejas somáticas más frecuentes reportadas entre los niños de 8 a 14 años (Barkmann et al., 2011; 

Dufton et al., 2008; Rieffe et al., 2004).

En cuanto a las diferencias de sexo, en general se observan puntuaciones más altas en las niñas que en los 

niños (Crawley et al., 2014; Górriz et al., 2015; Serra et al., 2013). Sin embargo, existen contradicciones, algunos 

estudios indican una mayor prevalencia femenina en la presencia de quejas somáticas, mientras que en otros se 

informa de prevalencias femeninas más altas tanto en la infancia como en la adolescencia (Campo, 2012).

1.2.4. Factores Psicosociales y Hospitalización

Para el paciente pediátrico, la etapa de mayor estrés, ansiedad y depresión es durante los primeros 

meses a partir del diagnóstico (Jörngården et al., 2007; Okado et al., 2016). Después del diagnóstico, los 

niños pueden mostrar dificultades conductuales y de estado de ánimo, con un comportamiento: poco 

tolerante, agresivo, con conductas regresivas, dependencia de la madre y aparición de fantasías a cerca de 

su enfermedad (Beckwith & Franklin, 2015; Clarke et al., 2005; Manav & Ocakci, 2016; Méndez, 2005). Sin 

embargo, la edad del paciente y su nivel de desarrollo influye significativamente en cómo la enfermedad 

repercute en sus vidas (Magni et al., 2015; Méndez et al., 2004; Park et al., 2018).
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Se ha observado que a menor edad, existe una mayor capacidad de adaptación a los cambios y 

demandas de la enfermedad. No obstante, si esta aparece durante la adolescencia, las secuelas serán 

mayores debido al proceso de desarrollo que se está viviendo (Doka, 2010; González, 2006; Grau, 

2002; Magni et al., 2015; Rodgers et al., 2019).

Se debe señalar que, en ocasiones es difícil detectar el estrés provocado por la propia enfermedad, del 

malestar causado por la hospitalización. Ya que, el estrés por hospitalización, puede manifestarse a través 

de cambios físicos y conductuales como trastornos del sueño, irritabilidad, temor, taquicardia, sudoración, 

etc. (González-Carrión, 2005; López-Naranjo, 2011; Mandrell et al., 2018; Oros & Vogel, 2005).

El paciente hospitalizado debe adaptarse a los horarios y rutinas hospitalarias, una posible 

prolongación de la estancia, la ruptura de las actividades de su vida diaria y el alejamiento de sus 

familiares y amigos (Nóia et al., 2015). La edad del paciente y las diferencias individuales, tales como 

la intensidad y frecuencia de los síntomas, el soporte social, y las capacidades afrontativas del niño 

jugarán un papel relevante en la adaptación del paciente a su enfermedad y contexto hospitalario 

(Castellano-Tejedor et al., 2015; Cheng et al., 2019; Gershoff, 2002; McNelis et al., 2000). De esta 

manera, los pacientes que han vivido situaciones traumáticas o que padecen alteraciones emocionales 

o dificultades familiares antes de su ingreso, tendrán reacciones más intensas ante la situación del 

nuevo ingreso (Bryant et al., 2015). Esto ocurre tanto para el paciente como para sus padres y con más 

intensidad si el paciente se encuentra en la adolescencia (Griffin et al., 2002; Muscara et al., 2015).

En la Tabla 1 se describen algunos de los estresores más característicos a cada etapa evolutiva, así 

como las reacciones más frecuentes en los niños (Rajmil et al., 2001).
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Etapa evolutiva

Lactante

De 1 a 3 años

Más de 3 años

En edades escolares

Adolescencia

Estresores

Cambio de rutina y ambiente familiar. Reacciona a la situación de forma 

global. Le supone un problema la separación de los objetos deseados.

Sienten miedo a la separación y al abandono. En éste período la ansiedad 

por separación es máxima. Relaciona la enfermedad con una circunstancia 

eventual y ante la enfermedad como una situación puntual y concreta.

Sienten miedo al dolor o lesión corporal. Toleran mejor la separación que 

los menores. Entienden la enfermedad como un castigo por haber hecho 

algo inadecuado.

Se produce un temor por la naturaleza física de la enfermedad. Hay 

preocupación por la separación del grupo de compañeros y de sus 

capacidades por continuar manteniendo la integración en el mismo. 

Percibe la enfermedad como una causa externa, pero localizada en el 

cuerpo.

Se produce ansiedad por la pérdida de independencia, control e identidad. 

También se produce preocupación por la pérdida de intimidad. Percibe la 

situación física del órgano, aparato o proceso que funciona mal como 

causa de la enfermedad y es capaz de explicarla.

Tabla 1

Estresores más característicos por Etapa Evolutiva del Paciente Pediátrico

Fuente: Elaboración propia.

Los niños más pequeños tienen menos estrategias de afrontamiento y percepciones más 

distorsionadas de la realidad y sentimientos de culpabilidad. Pudiendo presentar reacciones de 

regresión de capacidades ya adquiridas, como el control de esfínteres (López-Naranjo, 2011).

En el niño preescolar la dependencia maternal intensificará las reacciones de ansiedad en la 

experiencia de separación, siendo en estos casos mucho más vulnerables los de 3-4 años que los de 

10 años (López-Naranjo, 2011).

En escolares y adolescentes, el contexto educativo es un medio específico que sirve como vehículo 
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para la socialización, desarrollo, formalización y normalización. El tratamiento de la enfermedad hace 

que permanezcan mucho tiempo en el hospital sin poder ir al colegio o instituto, suponiendo una 

ruptura con el entorno natural de socialización y la interrupción de la formación tal y como hasta 

ese momento se realizaba (Ochoa & Lizasoáin, 2003). En este sentido, los niños con cáncer pueden 

presentar dificultades sociales adversas debido al aislamiento durante las hospitalizaciones, el estigma, 

la falta de interés en las amistades y las frecuentes ausencias de la escuela (Çavuşoğlu, 2000; Kim et 

al., 2018; Ruland et al., 2009; Wadley et al., 2014).

En el caso de los adolescentes, se presentan necesidades específicas del proceso de desarrollo, 

por lo que, quieren más intimidad con sus compañeros y más independencia de sus padres. Pueden 

sentir que han perdido su identidad, ya que deben incluir el rol de enfermo a la comprensión de su yo 

(Butow et al., 2010; Kaluarachchi et al., 2020). Además, necesitan sentir que tienen el control de su 

vida y que forman parte de un grupo de compañeros, sin embargo, las demandas de su enfermedad 

pueden provocar sentimientos de aislamiento, vulnerabilidad, dependencia, e inseguridad (Arocas et 

al., 2007; Kaluarachchi et al., 2020; Lorenzo & Madero, 2015). La vuelta al colegio o instituto puede ser 

momento de ansiedad y temor, sobretodo por los cambios físicos que provoca la enfermedad: temor 

a ser rechazado, a no poder participar en las actividades deportivas o no poder seguir el ritmo de las 

clases (Rabin, 2020).

Estos efectos pueden afectar a las habilidades cognitivas de orden superior y a la aptitud académica, 

mostrando un nivel académico inferior al correspondiente a su edad. Además, incluye déficits en la función 

intelectual, memoria, atención, velocidad de procesamiento, secuenciación, lenguaje, retrasos en el 

rendimiento académico, pérdidas de inteligencia no verbal, localización perceptiva, habilidades motoras e 

integración visual (Ander et al., 2018; Daly et al., 2008; Maldonado et al., 2016).

En cambio, se ha observado que el apoyo social puede servir de protector contra el impacto 

negativo de los factores estresantes y los síntomas asociados con el cáncer. Los adolescentes obtienen 

gran parte de su apoyo de sus compañeros y se benefician enormemente cuando hay un amigo 

especial identificado en quien se pueda confiar durante el tratamiento (Castellano-Tejedor et al., 

2016; Castellano-Tejedor et al., 2015; Corey 2008; Pérez-Campdepadrós et al., 2018; Schwartz-Mette 

et al., 2020; Trask et al., 2003; Woodgate, 2006).

Por otro lado, aunque la mayoría de los supervivientes de cáncer infantil no experimentan 

problemas psicosociales, los estudios indican que un subconjunto sí los experimenta mostrando 

síntomas de depresión, ansiedad y dolor relacionado con factores de desarrollo, interpersonales y 

familiares (Bitsko et al., 2016; Halvorsen et al., 2018).
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Para atender a todas estas necesidades psicosociales, una valoración completa de la calidad de 

los servicios hospitalarios infantiles deberá ́contemplar, como uno más de sus elementos, la gestión 

de los espacios y servicios de los niños en el hospital, desde la perspectiva de combinar las acciones 

médicas con las atenciones psicosociales (de apoyo, relaciones sociales, juego, creatividad, continuidad 

educativa, etc.). Numerosos estudios han analizado las unidades pediátricas hospitalarias públicas 

proponiendo las siguientes dimensiones de calidad del espacio (Farre et al., 2016; Moss et al., 2019; 

Sadasivam et al., 2019; Ullán & Hernández, 2005; Water et al., 2017):

-	 El grado en que el mobiliario de las habitaciones esté específicamente adaptado para 

niños, por su color, forma y tamaño.

-	 El grado en que la decoración mural este adaptada para usuarios infantiles y especialmente 

la de pasillos y habitaciones.

-	 La adaptación de los recursos audiovisuales a los pacientes infantiles.

-	 La existencia de sistemas musicales, en las plantas de pediatría, que permitan a los niños 

escuchar música mientras están hospitalizados.

-	 La utilización para los pacientes pediátricos de pijamas infantiles y ropa de cama con 

estampados más adecuados a la edad de los niños, y no simplemente los del resto del hospital.

-	 La utilización de uniformes del personal sanitario que atiende a los niños que incorpore 

elementos más infantiles, sean más alegres o de colores diferentes a los del resto del personal.

-	 Evitar en la medida de lo posible, que el aparataje médico, esté a la vista de los niños, o 

se apliquen alternativas para dar un carácter más infantil cuando se utilicen, como el caso de 

goteros o similares.

-	 Existencia de pequeños espacios exteriores adecuados para que los niños lo puedan 

utilizar como jardín o patio de recreo.

-	 Evitar, en la medida de lo posible, que los niños se vean forzados a compartir espacios con los 

adultos, especialmente si las condiciones de estos pudieran llegar a impresionar a los niños.

-	 La coordinación de los trabajos de mantenimiento del hospital y de obras para que 

puedan responder a aquellas iniciativas del personal sanitario orientadas a mejorar la calidad 

del entorno.

-	 A continuación se presenta una síntesis del impacto del cáncer infantil en el paciente.
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1.2.5. Síntesis

Para el paciente pediátrico oncológico recibir el diagnóstico de cáncer, puede valorarse como 

un evento amenazante y generar reacciones de ansiedad, que a su vez provoquen sentimientos de 

tristeza y depresión (Rodríguez et al., 2019). En este sentido, la depresión y la ansiedad son síntomas 

comunes durante el tratamiento de la enfermedad y la hospitalización (Abdulah & Abdulla, 2018; 

Goble, 2004; Vuotto et al., 2018).

Aunque existen datos contradictorios, los estudios han concluido que los niños con diagnóstico 

de cáncer presentan niveles más elevados de depresión y de ansiedad que sus iguales sanos (Cheng 

et al., 2019; Desjardins et al., 2019; Geue et al., 2018; Irestorm et al., 2020; Martins et al., 2018; 

Patenaude & Kupst, 2005; Yardeni et al., 2020). Es muy frecuente que aparezca de forma simultánea la 

ansiedad con la depresión, por lo que se considera que tienen una alta comorbilidad (Guzmán, 2011; 

Millgram et al., 2019; Pitceathly et al., 2009; Spiegel & Giese-Davis, 2003; Yardeni et al., 2020).

Asimismo, el tratamiento, los procedimientos médicos invasivos, los largos periodos de 

hospitalización, los repetidos ingresos, la interrupción de la asistencia a la escuela e incluso algunos 

periodos de aislamiento, hacen que se desencadenen emociones negativas, siendo las más comunes 

la tristeza, el miedo y el enfado que pueden influir negativamente en la vida del niño y en la adaptación 

a la enfermedad (Bellver & Verdet, 2015).

En los últimos años, la investigación científica se ha centrado no solo en el estudio sobre estados 

de ánimo negativos, sino que ha aumentado la investigación científica sobre los estados de ánimo 

positivos, centrada en la promoción de salud y bienestar psicológico (Disabato et al., 2016; Dodd et 

al., 2020; Reynolds, 2017; Uhl et al., 2019). En este sentido, la felicidad se ha visto relacionada con 

menores niveles de depresión y quejas somáticas, y con mejor estado de salud y calidad de vida 

(D’raven et al., 2015; Seo et al., 2018; van Dijk-Lokkart et al., 2016).

A nivel psicosocial, para el paciente pediátrico, la etapa de mayor estrés, ansiedad y depresión 

es durante los primeros meses a partir del diagnóstico (Jörngården et al., 2007; Okado et al., 2016). 

Después del diagnóstico, los niños pueden mostrar dificultades conductuales y de estado de ánimo 

(Beckwith & Franklin, 2015; Clarke et al., 2005; Manav & Ocakci, 2016; Méndez, 2005). Aunque, la 

edad del paciente y su nivel de desarrollo influirán en cómo la enfermedad repercute en sus vidas 

(Magni et al., 2015; Méndez et al., 2004; Park et al., 2018).

El apoyo social puede servir de protector contra el impacto negativo de los factores estresantes 

y los síntomas asociados con el cáncer (Castellano-Tejedor et al., 2016; Pérez-Campdepadrós et al., 

2018; Schwartz-Mette et al., 2020).
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Para atender a todas estas necesidades psicosociales, una valoración completa de la calidad de 

los servicios hospitalarios infantiles deberá contemplar, como uno más de sus elementos, la gestión 

de los espacios y servicios de los niños en el hospital, desde la perspectiva de combinar las acciones 

médicas con las atenciones psicosociales (de apoyo, relaciones sociales, juego, creatividad, continuidad 

educativa, etc.). 
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1.3. El Impacto del Cáncer Infantil en el Cuidador Familiar 

Principal
La enfermedad de cáncer infantil también tiene repercusiones en los cuidadores familiares 

principales de los niños/as enfermos de cáncer. El interés de este estudio reside en que en muchas 

ocasiones no se les ha tenido en cuenta, siendo considerados como “enfermos invisibles” y porque 

se ha demostrado que la adaptación de los pacientes oncológicos pediátricos está determinada por 

factores que tienen que ver con el propio ajuste de sus padres, especialmente en las etapas iniciales 

(Fedele et al., 2013; Sharma et al., 2018).

En este apartado se describe el impacto de la enfermedad en el cuidador familiar principal. A 

continuación, aclararemos quién es la figura de cuidador principal y se describirá cómo la enfermedad 

puede afectar al cuidador familiar principal.

1.3.1. El Cuidador Familiar Principal

Durante la enfermedad de cáncer, es habitual que se designe implícita o explícitamente a un miembro 

de la familia como cuidador del paciente (Espín, 2008). Se suelen clasificar a los cuidadores en dos tipos: 

formales e informales, la diferencia entre estos es que los cuidadores informales no pertenecen a un equipo 

de salud institucional y no son cubiertos por el sector formal, no reciben retribución económica y realizan 

su tarea de cuidado en el ámbito doméstico (Vásquez, 2006). Los cuidadores informales, se dividen en 

primarios y secundarios, la diferencia básica entre estos es el nivel de responsabilidades que tienen hacia el 

paciente y el tiempo que dedican a cuidarlo (Pardo et al., 2015; Ramos, 2008). En el presente trabajo vamos 

a referirnos a los cuidadores informales primarios.

En este contexto, el cuidador informal primario es quien brinda apoyo al enfermo, para subsanar 

las necesidades no cubiertas por el sector formal, sin recibir una retribución económica y llevando 

a cabo su tarea en el ámbito doméstico (Pardo et al., 2015). Generalmente son familiares o amigos, 

motivados por un componente emocional, no disponen de capacitación específica y ofrecen atención 

sin límite de horario (Pardo et al., 2015; Vásquez, 2006).

Sobre ellos, recae la responsabilidad del tratamiento, así como otras cargas de tipo social y 

emocional (Ramos, 2008; Turtós-Carbonell et al., 2018).

Es frecuente que las personas que asumen este rol sean las madres (Barrera et al., 2013; 

Carlsson et al., 2019; Pardo et al., 2015; Salas & Castillejos, 2016). Variables como la edad, el nivel 

socioeconómico, el tiempo de cuidado y el hecho de ser único cuidador se han asociado con la calidad 

de vida de los cuidadores principales (Barrera et al., 2013; Montero et al., 2013).
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En el caso de las enfermedades crónicas, como es en muchos casos la enfermedad de cáncer, los 

cuidadores tienen una carga que se deriva de la responsabilidad de asumir el rol de madres/padres y 

cuidadores al mismo tiempo (Santos & Ortega, 2019; Wightman et al., 2019). Muchas veces son los 

que presentan mayor carga durante el proceso de enfermedad, teniendo que cambiar su rol en el 

hogar, dejar su empleo, prestar menos atención a los demás hijos y centrar el interés en el hijo o hija 

con enfermedad, abandonando varios aspectos de su vida (Astete, 2018).

La combinación de los miedos y preocupaciones del cuidador junto con los problemas financieros, 

sociales, emocionales y de salud, tanto física como psicológica, acaban produciendo lo que se conoce 

como “sobrecarga del cuidador” (Toledano-Toledano & de la Rubia, 2018; Toledano-Toledano & 

Domínguez-Guedea, 2019). Esta sobrecarga puede ser mayor o menor en función de la edad, el sexo, 

el estilo de afrontamiento, la motivación hacia el cuidado, la red de apoyo y el tiempo de cuidado del 

paciente enfermo (Casaña-Granell et al., 2016; Alfaro-Ramírez et al., 2008).

Sin embargo, la atención que recibe este sector en el campo de la salud continúa siendo limitada 

e insuficiente para la minimización de los riesgos y consecuencias negativas que implica esta actividad 

en la salud y bienestar de los cuidadores y de los pacientes a su cargo (Pardo et al., 2015). Debe 

considerarse, la mejora en el diseño y accesibilidad de las intervenciones destinadas a estos cuidadores, 

dado que, el escaso tiempo que poseen para asistir a las intervenciones y el gasto económico que les 

supone en el caso de que tengan que realizarse en el ámbito privado, es una limitación para que 

muchos puedan beneficiarse de estas (Rosas Santiago et al., 2019; Vázquez et al., 2016).

1.3.2. El Cuidador Familiar Principal Durante el Proceso de la enfermedad

A continuación se describirá cómo la enfermedad puede afectar al cuidador familiar principal, en 

las diferentes fases de la enfermedad, periodo pre-diagnóstico, diagnóstico, tratamiento, y posibles 

recaídas (Katz, Fladeboe, King, et al., 2018), analizando las áreas psicológicas, emocionales y sociales 

que se ven más afectadas.

1.3.2.1. Diagnóstico

En la etapa previa al diagnóstico, los padres y el resto de miembros de la familia experimentan 

sensaciones de incertidumbre, ansiedad y temor (Beddard et al., 2020). Reacciones como la negación, 

la rabia, ira, culpabilidad o resentimiento, son reacciones emocionales comunes ante esta situación 

(Demirtepe-Saygılı & Bozo, 2020; Doka, 2010; Grau, 2002; Yélamos et al., 2010).

Fruto de la preocupación y la incredulidad, las conductas de los progenitores pueden verse 

afectadas. Modificaciones en la forma de comunicarse, frecuencia en los encuentros sexuales y 
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las relaciones de poder son frecuentes en la fase previa al diagnóstico (Al-Gamal & Long, 2010; 

Gunter & Duke, 2018).

El diagnóstico de esta enfermedad supone un gran impacto emocional tanto para el paciente 

como para toda su familia (Barrera et al., 2018; Carreño Moreno et al., 2017; Nóia et al., 2015).

Cuando reciben el diagnóstico, suelen sufrir un gran impacto emocional, que se revela en 

respuesta de shock, desesperación, miedo e impotencia (Clarke, 2006; Jithoo, 2010; McCubbin et al., 

2002; Patterson et al., 2004; Yeh, 2003).

Aparece la negación e incredulidad, que inicialmente puede tener un efecto protector reduciendo 

lo que podría ser una ansiedad intolerable, que permite que la realidad sea asumida e integrada a un 

ritmo que no supere las defensas (Gunter & Duke, 2018; Pizzo & Poplack, 2006).

A este sentimiento le sigue la tristeza, desesperación, ira, irritabilidad, dificultades de 

concentración e insomnio, incluso depresión desencadenada por el sufrimiento, inseguridad y miedo 

a la muerte (Bilani et al., 2019; Demirtepe-Saygılı & Bozo, 2020; Nóia et al., 2015).

Además, es común que aparezcan síntomas fisiológicos de ansiedad como taquicardia, 

palpitaciones, diarrea, vómitos, sudoración, sensaciones de frío y calor, trastornos del sueño, afonía, 

etc. (Haegen & Luminet, 2015; Trucco, 2002).

Este impacto emocional, se encuentra condicionado por la idea catastrofista que 

esta enfermedad tiene en nuestra sociedad, los mitos y creencias sobre el cáncer y por el 

desconocimiento de las posibilidades terapéuticas existentes hoy en día (Fernández et al., 2006; 

Ibáñez & Baquero, 2009; El Malla, 2017).

En este momento se pueden identificar varias fases: la primera fase es de desintegración, cursa 

con depresión, cólera y culpa; le sigue la fase de ajuste, la familia busca información que le anime y 

se va acomodando emocionalmente; también debe enfrentarse a la sociedad (dar explicaciones); y 

después viene la fase de reintegración, en esta la familia trata de poner la enfermedad en su lugar y 

de integrarla en la vida familiar (Grau & Fernández, 2010; Kelada et al., 2019).

Las familias comienzan a saber qué es lo que le ocurre al niño y cuáles son las posibilidades 

terapéuticas ante la enfermedad. Esto no quiere decir que desaparezca la incertidumbre puesto que 

dudas sobre el curso, tratamiento y pronóstico de la enfermedad pueden incrementarla (Doka, 2010; 

Graef et al., 2018; Gunter & Duke, 2018).

Cuando se acepta el diagnóstico la ira y el sentimiento de culpa pueden ser emociones 

significativas, con diversas direcciones (hacia sí mismos, hacia el personal sanitario o hacia su familia). 

Por este motivo, es imprescindible tener una buena comunicación con el niño, puesto que la expresión 
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exagerada de los sentimientos o una gran represión de ellos puede incrementar la preocupación y 

temor en el niño (Yélamos et al., 2010).

La familia empieza a asumir que la enfermedad también tendrá consecuencias sobre su vida. 

Padres, hermanos, abuelos y familia extensa ven como sus planes de vida, sus responsabilidades o el 

tiempo que dedican a ciertas tareas se ven alterados (Doka, 2010; Kelada et al., 2019).

Algunas familias aumentan su cohesión desarrollando nuevas fortalezas y una redefinición 

positiva de valores. Otras, a menudo aquellas con vulnerabilidades preexistentes, sufren diversos 

grados de desequilibrio crónico (Kelada et al., 2019; Pizzo & Poplack, 2006). Una deficiente adaptación 

de los padres ante el diagnóstico no solo afectará a la calidad de vida del niño, también repercutirá en 

los demás componentes de la familia y los diferentes componentes de su vida física, emocional, social 

y laboral (Fernández et al., 2006).

Factores como si el hijo es único, si hay más hermanos, y si es el único hermano de su sexo, 

parecen afectar a los niveles de angustia que los padres experimentan (López-Naranjo, 2011; Santed 

et al., 2000). Además, la respuesta de duelo ante la pérdida de un hijo único por cáncer es menos 

adecuada, llegando a sufrir pensamientos e intentos suicidas (McCarthy et al., 2010). En el caso de 

tener más hijos, puede ser que tras la muerte del niño la relación con estos esté muy deteriorada, ya 

que en ocasiones los otros hermanos tiene resentimiento por el abandono y se sienten comparados 

con el niño fallecido (Carreño Moreno et al., 2017).

Igualmente, las características y reacciones personales de cada niño, tales como: diferencias de 

humor, temperamento, adaptabilidad al nuevo ambiente, y aceptabilidad de la enfermedad y sus 

síntomas, son capaces de explicar diferencias individuales, en el grado de estrés parental, provocado 

por la hospitalización de sus hijos (Oros & Vogel, 2005).

Es común que tras el diagnóstico, en estas familias aparezcan sentimientos y afectos como la 

impotencia, cambios en la autoestima de los progenitores, sentir que es la enfermedad la que va a 

gobernar sus vidas, y resignación al tener que pactar sus acciones con el personal del hospital (Al-

Gamal & Long, 2014; Apter et al., 2003).

Por tanto, el diagnóstico es un momento en el que los cuidadores presentan altos niveles de 

emociones desagradables como lo son el enfado, tristeza y miedo en detrimento de las emociones 

agradables, como la alegría (Matute, 2017).

Además, durante los tres meses posteriores al diagnóstico, otro de los síntomas más comunes es la aparición 

temprana de estrés postraumático (Cernvall et al., 2016; Hovén et al., 2016; Kearney et al., 2015; Woolf et al., 2016).
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1.3.2.2. Tratamiento

La sensación de confusión, inseguridad, miedo y angustia de los primeros días tras el diagnóstico 

son susceptibles de extenderse a lo largo del periodo de tratamiento y curación de la enfermedad (van 

Warmerdam et al., 2019). La familia ha de obtener y recibir información de carácter médico sobre la 

enfermedad y el tratamiento, y adaptarse a las nuevas circunstancias en su estilo de vida. Esto puede 

traducirse en dificultades para dormir, sentimientos de soledad, malestar, quejas somáticas, pérdida 

de autoestima y sensación de pérdida de control en la vida personal (Boman et al., 2003; Brown et al., 

2003; Dunn et al., 2012; Fuemmeler et al., 2005).

El manejo de los regímenes de tratamiento intensivo, las visitas frecuentes al hospital (Yiu & 

Twinn, 2001), y el temor a una recaída o a la muerte son algunos de los muchos desafíos que pueden 

enfrentar los padres (Granek et al., 2013; van Warmerdam et al., 2019). Estos desafíos producen una 

alteración del funcionamiento y estructura de la familia (Christofferson et al., 2020; Fernández et al., 

2006; Kazak et al., 2020; Oliveira et al., 2015; Santos, Crespo, Canavarro, & Kazak, 2018):

-	 Uno de los progenitores asume el rol de cuidador principal. Abandona su trabajo para 

permanecer al lado del niño y proporcionar los cuidados necesarios durante la enfermedad.

-	 El otro progenitor continúa trabajando, manteniendo su puesto de trabajo, aunque puede 

darse un bajo rendimiento o periodos de ausencia.

-	 Este cambio de roles en los progenitores, puede hacer que la economía familiar se vea 

afectada de forma negativa. Los gastos extras derivados del cuidado hospitalario y el frecuente 

abandono del empleo provoca ciertas limitaciones financieras (Grau, 2002; Méndez et al., 

2004; Santacroce & Kneipp, 2020; Tsimicalis et al., 2011; Tsimicalis et al., 2013).

-	 Además, por esta disminución de ingresos y la reducción de contactos sociales, la familia 

puede verse aislada socialmente (Doka, 2010; Gannoni & Shute, 2009). Ante esta situación, 

se apoyan en otros padres que están en su misma situación (Grau, 2002; López-Ibor, 2009). 

Resultan especialmente relevantes los resultados de Wakefield et al. (2011), quienes tras la 

realización de un análisis sobre las investigaciones realizadas entre 1979 y 2009, encontraron 

que dichos síntomas de aislamiento permanecían también una vez finalizado el tratamiento 

(siendo más común en madres que en padres).

-	 Los hermanos del paciente, suelen abandonar el hogar familiar para ir a vivir con otros 

familiares. Los padres suelen intentar conseguir un equilibrio de las responsabilidades entre el niño 

enfermo y el resto de los hermanos (Carlsen et al., 2019; Faith et al., 2019; Nolbris et al., 2014).

-	 La separación entre los miembros de la familia puede producir un estrés significativo y 
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puede dañar los vínculos matrimoniales (Ay & Okanli, 2018; Burns et al., 2018; Katz, Fladeboe, 

Lavi, et al., 2018). Puede aparecer desincronía en la forma de enfrentar los problemas, lo 

que a menudo conduce al aislamiento entre los miembros de la familia y a sentimientos de 

abandono y falta de empatía (Da Silva et al., 2010; Pai et al., 2007).

En general, los cuidadores principales muestran elevados síntomas psicológicos en el momento 

del diagnóstico, que se reducen durante los seis meses siguientes (Ljungman et al., 2014; Peterson et 

al., 2020; Sulkers et al., 2015; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). Sin embargo, a lo largo de la experiencia 

del cáncer, los padres informan que se sienten agotados emocional, física y mentalmente, lo que 

disminuye su capacidad para hacer frente a nuevos factores de estrés y contribuye al desarrollo o la 

persistencia de la angustia psicológica (Carlsson et al., 2019; Pinquart, 2017; Yeh, 2003).

La literatura sobre la salud psicológica de los padres de niños con cáncer es, sin embargo, 

contradictoria y no concluyente (van Warmerdam et al., 2019). Algunos estudios sostienen que no 

existe ningún riesgo adicional derivado de la experiencia del cáncer, y algunos incluso informan de 

un crecimiento positivo derivado de la experiencia (Hungerbuehler et al., 2011; Kazak et al., 2003; 

Maurice-Stam et al., 2008; Michel et al., 2010; Quin, 2005).

Sin embargo, otros estudios informan de un aumento de la ansiedad, la depresión y los síntomas 

de estrés postraumático en los padres de niños con cáncer en comparación con la población general 

(Aziza et al., 2019; Bigalke, 2015; Eiser et al., 2005; Katz, 2002; Ljungman et al., 2018; Ljungman et 

al., 2014; Magal-Vardi et al., 2004; Pozo et al., 2015; Salvador et al., 2019a; Wechsler et al., 2014; 

Wijnberg-Williams et al., 2006a).

Esta controversia está motivada por problemas de índole metodológico, como la ausencia 

de estudios longitudinales, las características de la muestra seleccionada (incluyendo aspectos 

sociodemográficos y culturales), los instrumentos utilizados para la recogida de información (siendo 

algunos poco sensibles para analizar las experiencias de los padres), la periodicidad de las evaluaciones 

o los sistemas de evaluación, etc. (Rodriguez et al., 2012; Streisand et al., 2001).

Los síntomas de ansiedad, a pesar de disminuir a medida que los padres se adaptan a la situación, son 

frecuentes y se traducen en errores en el procesamiento de la información producidos por pensamientos 

automáticos reiterados, miedos irracionales respecto al futuro del paciente y las propias habilidades para 

cuidarle (Steele et al., 2004; van Warmerdam et al., 2019). Las puntuaciones en ansiedad de los padres 

de niños con cáncer, son más altas que las reportadas por padres de niños sin la enfermedad (Aziza et al., 

2019; van Warmerdam et al., 2019; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). A su vez, se ha encontrado una alta 

comorbilidad entre los síntomas de depresión y ansiedad (van Warmerdam et al., 2019).
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Los factores de riesgo para la aparición de la ansiedad incluyen sentimientos de impotencia, 

menor aceptación, ingresos inadecuados y enfermedades de la familia extendida (Bilani et al., 2019; 

Toledano-Toledano & de la Rubia, 2018). Además, el tipo de cáncer, puede influir en los síntomas 

psicológicos sufridos. En este sentido, los cuidadores principales de niños con tumores sólidos 

presentaban una mayor ansiedad a lo largo del tiempo que los cuidadores de niños con leucemia/

linfoma (Peterson et al., 2020).

Por otro lado, investigaciones longitudinales prospectivas han mostrado que los padres muy 

ansiosos corren el riesgo de desarrollar el síndrome de estrés postraumático (Best et al., 2001; Landolt 

et al., 2003; Muscara et al., 2015; Taïeb et al., 2003). Es en el momento del fin del tratamiento cuando 

los padres manifiestan mayores temores e incertidumbre acerca de las recaídas; sentimientos de 

soledad y asilamiento; y aparecen los primeros síntomas de estrés postraumático (Bohman et al., 

2010; Kazak et al., 2005).

En cuanto a la depresión, se han registrado niveles elevados, especialmente en cuidadores con 

patrones cognitivos que los llevan a distorsionar la información o a adelantar conclusiones pesimistas 

y pensamientos catastróficos sobre el desarrollo de la enfermedad (Barrera et al., 2004; Bhattacharya 

et al., 2016; Montero et al., 2013; Nieto, 2018; Stoppelbein & Greening, 2007).

Los altos niveles de síntomas depresivos se notifican poco después del diagnóstico (Yeh, 2002). 

En comparación con los padres de niños sanos, los padres de niños con cáncer mostraron niveles más 

altos de síntomas depresivos (Burns et al., 2018; Dockerty et al., 2000; Norberg & Boman, 2008; von 

Essen et al., 2004).

En las madres y los padres para los que había transcurrido un período de tiempo más largo desde 

el momento del diagnóstico, los síntomas depresivos eran menos comunes (Boman et al., 2003).

Los estudios longitudinales sugieren que los síntomas depresivos pueden mantenerse a lo largo 

del tiempo, especialmente cuando los padres reaccionan inicialmente con niveles de moderados a 

graves de síntomas depresivos (Rahmani et al., 2018; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). Sin embargo, 

no se puede concluir que el diagnóstico del niño sea la causa de los síntomas depresivos en los 

padres. Otros acontecimientos, como los problemas matrimoniales o financieros, así como un estado 

depresivo anterior a la enfermedad también podrían ser causa de la depresión (Qadire et al., 2018).

Señalar que la presencia de ansiedad y/o depresión en los cuidadores, pueden interferir en las 

decisiones sobre la salud, las citas frecuentes en la clínica, y la relación y comunicación entre padres e 

hijos, y con el personal sanitario (Murphy et al., 2018; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008).

La salud de los cuidadores también puede verse alterada por la enfermedad. Se ha encontrado 
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síntomas físicos, entre los que destacan el cansancio, el nerviosismo, hipertensión, y los dolores de 

cabeza y dolor abdominal (Church et al., 2019). Los estudios han encontrado niveles moderados de 

bienestar y salud subjetiva (Mahdavi et al., 2017; Pozo et al., 2015). A pesar de esto, los padres no 

suelen acudir al médico por motivos de su propia salud, y tienen una percepción distorsionada de su 

malestar, siendo más optimistas (Pollock et al., 2013).

Cuando finaliza el tratamiento, los progenitores se tienen que enfrentar a nuevas tareas 

relacionadas con la vuelta a la vida normal y cotidiana del niño. Durante esta etapa, los padres tienen 

que asumir que la vida ya no es como antes la conocían, tendrán que potenciar la independencia del 

adolescente y ayudarlo a adaptarse a su nueva situación (Dominguez, 2009).

Otra preocupación por parte de los padres tiene que ver con el funcionamiento social del hijo 

durante y tras la enfermedad y, especialmente, en relación con el contexto escolar. Los padres pueden 

ser sobreprotectores llevando a cabo patrones de comportamientos restrictivos, indulgentes o 

visiblemente incoherentes y arbitrarios. Como consecuencia, puede que no dejen que se desarrollen 

las tareas evolutivas del niño de exploración del contexto y reconocimiento de los límites (Doka, 2010; 

Hatt & Waters, 2006).

Tras la recuperación de la enfermedad, los padres experimentan incertidumbre ante la situación 

futura o ante una posible recaída (Muñoz et al., 2015; Perez & Greenzang, 2019). Este periodo de 

incertidumbre acarrea un alto estrés para las familias, aumentando el riesgo de estas para padecer 

ansiedad, depresión, temores sobre el futuro de su hijo, malestar psicológico o alteraciones somáticas 

(Carlsson et al., 2019; Wijnberg-Williams et al., 2006).

En el caso de los cuidadores principales cuyos hijos se encuentran en tratamiento tras una recaída, 

estudios recientes encuentran mayores tasas de sintomatología ansioso-depresiva, mayor número de 

conductas disruptivas y un mejor ajuste psicológico que aquellos cuidadores cuyos hijos están en 

fase de tratamiento tras un primer diagnóstico. Además, encontraron relaciones significativas entre 

un mejor ajuste psicológico durante la recaída en las familias que tenían mayor cohesión familiar 

(Wechsler, 2016). A su vez, los padres de niños con una recaída informaron de niveles de ansiedad más 

altos que los padres de niños sobrevivientes o fallecidos (Wijnberg-Williams et al., 2006).

1.3.3. Factores Protectores en el Cuidador Familiar Principal

Durante todas las fases de la enfermedad, se han encontrado factores de protección que predicen 

una respuesta psicosocial adaptativa. Entre los más destacados encontramos: la cohesión familiar, 

la posibilidad de acceso a recursos económicos, la habilidad para reorganizar las demandas de la 



61

enfermedad y las responsabilidades familiares, la búsqueda de apoyo social y disponer de un estilo de 

afrontamiento activo (Bigalke, 2015; Greening et al., 2017; Gruhn et al., 2019; Madan-Swain & Hinds, 

2015; Salvador et al., 2019b; Svavarsdottir & Tryggvadottir, 2019).

En una muestra de madres, cuyos hijos fueron sometidos a trasplante de médula ósea o células 

madre, se encontró que cuando la madre hace uso de la aceptación, humor y apoyo social emocional 

se disminuyen los síntomas depresivos a lo largo del tiempo (Manne et al., 2003). Otro estudio, 

concluyó que el ajuste cognitivo emocional de las madres con hijos con cáncer predice alrededor del 

27,1% de los cambios de ansiedad y alrededor del 26,8% de los cambios en su bienestar psicológico 

(Mahdavi et al., 2017).

Asimismo, factores como el nivel educativo de los padres, la mayor edad del niño y alto nivel 

socioeconómico también se han visto correlacionados con un buen ajuste psicológico ante la 

enfermedad (Wechsler, 2016).

El apoyo social, ha sido señalado como uno de los factores protectores más importante. Diversos 

estudios muestran su poder moderador en el impacto de la ansiedad, los síntomas depresivos y el síndrome 

de estrés postraumático, y como un buen predictor del buen ajuste psicosocial (Gardner et al., 2017; 

Norberg et al., 2006; van Warmerdam et al., 2019; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008; Willard et al., 2016).

Entre las fuentes de apoyo social con las que cuentan, las percibidas como más cercanas e 

importantes para los cuidadores principales de niños con cáncer son la pareja, los hermanos, los 

padres y los hijos. Estas fuentes de apoyo, tienen un papel fundamental proporcionando una actitud 

de escucha y ánimo (Kelada et al., 2019). Por otro lado, los padres y los hermanos, son los que 

principalmente aportan un apoyo instrumental ofreciendo ayuda económica (Pozo et al., 2015).

1.3.4. Diferencias según el Sexo del Cuidador Familiar Principal

En las investigaciones sobre la repercusión que el cáncer tiene en los cuidadores principales, una 

de las líneas que cobra especial importancia es aquella que intenta descubrir las diferencias de sexo 

en sus reacciones psicológicas y de ajuste a la enfermedad.

Los resultados han sido poco concluyentes y con carencia de evaluaciones de la figura paterna. Hay 

investigaciones que encuentran tasas similares de depresión, ansiedad, y síntomas de estrés postraumático 

entre sexos (Goldbeck, 2001; Speechley & Noh, 1992). Sin embargo, otros estudios encuentran mayores 

tasas de angustia, depresión, ansiedad, aislamiento social y síntomas de estrés postraumático en las madres 

(Freeman et al., 2004; Landolt et al., 2003; Ma et al., 2020; Norberg et al., 2005; von Essen et al., 2004; 

Vrijmoet-Wiersma et al., 2008; Wijnberg-Williams et al., 2006b; Yeh, 2002).
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La disparidad de los resultados obtenidos en estos estudios podría deberse a que las madres 

suelen ser más frecuentemente quien adoptan el rol de cuidador principal del niño enfermo y los 

padres participan más periféricamente en el cuidado de los niños (Kim et al., 2019; Vrijmoet-Wiersma 

et al., 2008). Además, las mujeres parecen estar más dispuestas a informar sobre las molestias que los 

hombres. Por lo tanto, las diferencias de sexo pueden deberse al estilo de informar (Kunst et al., 2019).

Otra explicación puede ser el uso no adecuado de las herramientas de evaluación o la carencia 

de ellas (Dunn et al., 2012; Wechsler, 2016).

Los estudios que han encontrado diferencias significativas, muestran niveles más elevados de 

quejas somáticas, depresión, ansiedad y estrés en las madres en comparación con los padres (Yeh, 

2002). Observándose, síntomas ansioso-depresivos en el 41% de las madres mientras que sólo se 

encontraron dichos síntomas en el 30% de los padres (Dunn et al., 2012).

A nivel sintomático (Pozo et al., 2015) también concluyeron que las madres indican más distrés 

que los padres relacionado con el cuidado de sus hijos, y, además, perciben menos apoyo por parte 

de sus parejas.

Además, las madres de niños con cáncer obtienen una puntuación significativamente menor 

en comparación con los padres en calidad de vida, concretamente en los dominios: funcionamiento 

cognitivo, sueño, actividades diarias, dolor, vitalidad y emociones depresivas (Rensen et al., 2019).

De este modo, los factores que parecen afectar a un peor ajuste psicólogico y mayores tasas de 

ansiedad y depresión en cuidadores son: ser mujer, soltera, sin estudios superiores y cuyo estatus 

socioeconómico es bajo (Wechsler, 2016).

En relación con los padres, las investigaciones que se centran solamente en la figura paterna son 

muy pocos, y los estudios demuestran que los padres han estado representados de manera insuficiente 

(Phares et al., 2005). Un estudio examinó las diferencias en el funcionamiento psicosocial de los padres 

como cuidadores informales primarios comparándolos con las madres cuidadoras informales primarias, 

los resultados mostraron no encontrar diferencias significativas en los trastornos psicológicos o estrés 

parental que padecían, aunque sí encontraron tasas de depresión más altas en los padres (Bonner et 

al., 2007). Otro estudio mostró que los padres, son relativamente resistentes, aunque un subconjunto 

informa de estrés continuo, incluso hasta 5 años o más después del diagnóstico (Vrijmoet-Wiersma et 

al., 2008). Por útlimo, se han encontrado diferencias en cuanto a los síntomas depresivos y ansiosos, 

encontrándose más síntomas de depresión en las madres, pero síntomas ansiosos similares entre los 

dos progenitores (Barrera et al., 2012).

Por útlimo, señalar que los estudios advierten que ambos tienen diferentes necesidades de apoyo, 
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aunque “ellas” manifiestan recibirlo en mayor medida y procedente de su núcleo familiar (Bergh & 

Björk, 2012; Hoekstra-Weebers et al., 2001).

1.3.5. Relación entre el Estado Psicológico del Paciente y el Cuidador 

Principal

La adaptación de los padres y el funcionamiento de la familia se han identificado como uno de los 

predictores más fuertes de la adaptación del niño al cáncer (Kawamura, 2016). Existen evidencias de 

la transmisión de emociones entre padres e hijos durante la hospitalización, observándose reacciones 

más intensas de dolor y síntomas como náuseas o vómitos en pacientes cuyo cuidador muestra un 

nivel alto de ansiedad (Fernández-Castillo & López-Naranjo, 2006; Goldstein‐Leever et al., 2018).

Asimismo, un creciente conjunto de pruebas sugieren que el sufrimiento de los padres está 

significativamente correlacionado con la salud psicológica del niño (Barrera et al., 2012; Fallucco et 

al., 2019; Landolt et al., 2003; Maurice-Stam et al., 2008; Pöder et al., 2008; Robinson et al., 2009; 

Sawyeret al., 1998).

Los estudios demuestran una asociación estadísticamente significativa entre la angustia general 

de los padres y la de los hijos (Bakula et al., 2019; Schepers et al., 2019).

Por otro lado, también se ha encontrado una correlación entre la enfermedad del niño y la 

presencia de ansiedades de los padres (Bilani et al., 2019; Köteles et al., 2014). Por ejemplo, el dolor 

abdominal recurrente y la migraña crónica en los niños se asociaron con niveles más altos de ansiedad 

en los padres (Esposito et al., 2013; Ramchandani et al., 2011).

En un estudio se observó que la relación padre-hijo mediaba la relación entre la angustia de 

los padres y el ajuste de los niños a la enfermedad de cáncer. Los resultados mostraron que una 

mayor atención conducía a mejores resultados de ajuste informados por los jóvenes y una mayor 

sobreprotección conducía a resultados de ajuste más deficientes (Schepers et al., 2019).

En conclusión, estos estudios destacan la importancia de examinar el funcionamiento de los 

cuidadores para comprender la adaptación psicosocial de los niños con cáncer (Kawamura, 2016) y 

la necesidad de desarrollar intervenciones que se dirijan tanto a la mejora del estado psicosocial y 

ajuste a la enfermedad de los pacientes, como de sus cuidadores principales, teniendo en cuenta la 

interacción y transmisión de emociones que se da entre estos (Schepers et al., 2019, 2020).

1.3.6. Síntesis

El cuidador principal es la persona que brinda apoyo al enfermo, para subsanar las necesidades 

no cubiertas por el sector formal, sin recibir una retribución económica y llevando a cabo su tarea en 
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el ámbito doméstico (Pardo et al., 2015). Generalmente, quien asume este rol son las madres (Pardo 

et al., 2015; Salas & Castillejos, 2016); sobre ellas, recae la responsabilidad del tratamiento, así como 

otras cargas de tipo social y emocional (Ramos, 2008; Turtós-Carbonell et al., 2018).

El cuidador principal de niños/as enfermos de cáncer, muchas veces es el que presenta mayor 

carga durante el proceso de enfermedad, teniendo que cambiar su rol en el hogar, dejar su empleo, 

prestar menos atención a los demás hijos y centrar el interés en el hijo enfermo, abandonando varios 

aspectos de su vida (Astete, 2018).

Recibir el diagnóstico de la enfermedad de cáncer de un hijo supone un gran impacto emocional 

que se revela en respuesta de shock, desesperación, miedo e impotencia (Clarke, 2006; Jithoo, 2010). 

A este sentimiento le sigue la tristeza, desesperación, ira, irritabilidad, dificultades de concentración e 

insomnio, incluso depresión desencadenada por el sufrimiento, inseguridad y miedo a la muerte (Bilani 

et al., 2019; Demirtepe-Saygılı & Bozo, 2020; Nóia et al., 2015). Además, es común que aparezcan 

síntomas fisiológicos de ansiedad como taquicardia, palpitaciones, diarrea, vómitos, sudoración, 

sensaciones de frío y calor, trastornos del sueño, afonía, etc. (Haegen & Luminet, 2015; Trucco, 2002).

Las sensaciones de confusión, miedo y angustia de los primeros días tras el diagnóstico son susceptibles 

de extenderse a lo largo del periodo de tratamiento y curación de la enfermedad (van Warmerdam et 

al., 2019). A pesar de que la literatura sobre la salud psicológica de los padres de niños con cáncer es 

contradictoria y no concluyente, los estudios informan de un aumento de la ansiedad, la depresión y los 

síntomas de estrés postraumático en los padres de niños con cáncer en comparación con la población 

general (Aziza et al., 2019; Ljungman et al., 2018; Pozo et al., 2015; Salvador et al., 2019).

La salud de los cuidadores también puede verse alterada por la enfermedad, por lo que se ha 

encontrado síntomas físicos en los cuidadores primarios, entre los que destacan el cansancio, el 

nerviosismo, hipertensión, y los dolores de cabeza y dolor abdominal (Church et al., 2019).

Los factores de protección encontrados que predicen una respuesta psicosocial adaptativa son: la 

cohesión familiar, la posibilidad de acceso a recursos económicos, la habilidad para reorganizar las demandas 

de la enfermedad y las responsabilidades familiares, la búsqueda de apoyo social y disponer de un estilo de 

afrontamiento activo (Gruhn et al., 2019; Salvador et al., 2019; Svavarsdottir & Tryggvadottir, 2019).

En cuanto a la relación entre el estado psicológico del paciente y el cuidador principal, se ha 

identificado que la adaptación de los padres y el funcionamiento de la familia es uno de los predictores 

más fuertes de la adaptación del niño al cáncer, observándose reacciones más intensas de dolor y 

síntomas como náuseas o vómitos en pacientes cuyo cuidador muestra un nivel alto de ansiedad 

(Goldstein‐Leever et al., 2018; Kawamura, 2016).
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1.4. Intervenciones para la Mejora del Impacto de la 

Enfermedad: Nuevas Tecnologías de Juego
El cáncer infantil ha sido ampliamente estudiado por los psicólogos, consiguiendo grandes logros 

sobre la comprensión de las demandas que requieren los tratamientos y el desarrollo de intervenciones 

para la prevención o reducción del impacto de la enfermedad en los niños y sus familias, a corto y 

largo plazo (Kazak & Noll, 2015; Nieto, 2018).

En este apartado, se dará una perspectiva de las intervenciones dirigidas a este propósito 

haciendo hincapié en aquellas que buscan la promoción de estados positivos tanto en los pacientes 

como en sus cuidadores, a través del juego. Por otro lado, se describirá como las nuevas tecnologías 

apoyan este objetivo y cuáles han sido las áreas de actuación en el cáncer infantil en los últimos años.

1.4.1. Intervenciones para la Mejora del Impacto de la Enfermedad: el Juego

Las intervenciones realizadas por los psicólogos en el cáncer infantil se han centrado principalmente 

en ayudar al afrontamiento de la enfermedad, aumentando el conocimiento sobre esta, y brindando 

grupos de apoyo social a pacientes y cuidadores (Law et al., 2019; O’Connor & Halkett, 2019; Salem 

et al., 2017; Sánchez-Egea et al., 2019; Suzuki & Kato, 2003). Del mismo modo, su objetivo ha sido 

mejorar la calidad de vida y el bienestar psicológico del paciente y su familia, con la disminución de 

problemas emocionales y una adaptación más favorable a la nueva situación (Ibáñez & Baquero, 2009; 

Wechsler et al., 2014).

Tradicionalmente, estas intervenciones han incluido exámenes de salud mental, asesoramiento 

psicológico y programas de capacitación para hacer frente a los problemas causados por la enfermedad 

del niño (Rahmani et al., 2018). En la actualidad, existe un debate sobre el cambio de orientación de 

las intervenciones dirigidas a este tipo de población, apostando por un enfoque dirigido a potenciar 

fortalezas y promocionar la salud más que en intervenciones basadas en déficits y psicopatologías 

(Wechsler et al., 2014).

Esta nueva orientación, se enmarca dentro de la corriente de la Psicología Positiva, la que apoya las 

intervenciones centradas no en las debilidades sino en las fortalezas, las competencias y los recursos 

personales. Esta orientación deja de lado lo “patológico” para apostar por otras dimensiones positivas 

como el compromiso, la motivación intrínseca, o el afecto positivo (Huffman et al., 2019; Winter et 

al., 2019). Esta orientación da importancia a conductas como escuchar, demostrar cariño, demostrar 

interés, guiar o expresar aceptación, con el fin de cumplir una función de tipo emocional, material o 

informacional que ayude a afrontar mejor el diagnóstico y tratamiento, y a disminuir los sentimientos 
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de aislamiento y abandono (Bárez et al., 2003; Winter et al., 2019).

Pressman & Cohen (2005), presentaron dos modelos para explicar como el afecto positivo puede 

influir sobre la salud. El primero, hace referencia a cómo el afecto positivo genera un efecto directo 

sobre el sistema fisiológico (ver Figura 1). Estos efectos son:

-	 Las personas que experimentan emociones positivas realizan prácticas saludables en 

mayor medida, lo que supone para el organismo un incremento de las endorfinas.

-	 Se observan cambios en el sistema nervioso autónomo, lo que provoca una reducción 

de la tasa cardiaca, de la presión sanguínea y de los niveles de epinefrina y norepinefrina en 

sangre.

-	 Se producen alteraciones en el eje hipotálamo-pituitario-adrenal, por la bajada del cortisol 

y se incrementan los niveles de oxitocina y de la hormona del crecimiento. También facilita la 

aparición de opioides endógenos (endorfinas), por lo que disminuye la actividad del sistema 

nervioso autónomo y endocrino, modificándose la función del sistema inmune.

-	 El afecto positivo promueve el desarrollo de vínculos sociales, actuando como protectores 

de la salud.

Figura 1 

Modelo de Influencia Directa de las Emociones Positivas sobre la Salud.

Fuente. Vázquez, 2009.
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El segundo modelo, se centra en el impacto del estrés en el sistema inmunológico, destacando 

que las emociones positivas actúan como amortiguador, reduciendo las consecuencias negativas de 

este (ver Figura 2).

La presencia continua de altos niveles de cortisol (hormona del estrés) puede dañar el hipocampo, 

área del cerebro responsable del aprendizaje y la memoria, lo cual produce déficits cognitivos que 

pueden prolongarse hasta la adultez (Middlebrooks & Audage, 2008). La risa y los afectos positivos 

ayudan a crear el efecto contrario, liberando endorfinas y hormonas que elevan el estado de ánimo, 

disminuyendo los niveles de cortisol en la sangre y estimulando el sistema inmunológico (Arriaga et 

al., 2020; Schaefer, 2012).

Por lo tanto, las personas con afectividad positiva (Pressman & Cohen, 2005):

-	 Tienen menos conflictos y disponen de una red de apoyo que les facilita el soporte 

que necesitan.

-	 Normalizan el comportamiento de su organismo ante la vivencia de un evento estresante.

Figura 2 

Modelo de Influencia Indirecta del Estrés sobre la Salud.

Fuente. Vázquez et al. (2009).

Nota: SNA: Sistema Nervioso Autónomo, HPA: Eje Hipotalámico-Pituitario-Adrenal
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En situaciones de enfermedad, como es el caso del cáncer infantil, se ha comprobado que el 

optimismo actúa como predictor de la supervivencia de pacientes, cuando esta no es extremadamente 

grave (Nieto, 2018). Una revisión sistemática mostró que en dieciocho de los ochenta y tres estudios 

consultados, concretamente 2.858 pacientes con cáncer, aquellas personas que se mostraban más 

optimistas tenían mejores resultados en términos de salud (Seligman, 2011). De ahí, se infiere el papel 

que juega la esperanza, el optimismo y la felicidad (Nieto, 2018).

Siguiendo esta orientación, muchas técnicas y estrategias de intervención psicológicas se 

basan en generar estados emocionales positivos de manera directa, o en su defecto a partir de 

fomentar un ambiente propicio para éstas (Floro et al., 2016). Un ejemplo pueden ser las técnicas 

de relajación, la hipnosis (utilizada durante la quimioterapia), y la desensibilización sistemática. 

La relajación muscular, el respirar profundamente y el concentrarse en las propias sensaciones, 

conlleva un estado de tranquilidad que permite reconocer el presente facilitando la integración 

de experiencias placenteras (Altay et al., 2017;). Además, estas técnicas han sido recomendadas 

para tratar las respuestas aversivas a la hospitalización y a los procedimientos médicos en niños 

con cáncer, como pueden ser las nauseas y vómitos condicionados, tras la asociación entre los 

efectos aversivos de la administración de la quimioterapia y algunos estímulos ambientales 

como: permanecer en la sala de espera, ver a la enfermera, un olor determinado, pensar en el 

procedimiento, etcétera (Méndez et al., 2004). Mediante las técnicas de relajación y respiración 

se pretende reducir la ansiedad y tensión muscular que frecuentemente acompañan al dolor. 

Cuando el niño se encuentra relajado, los procedimientos médicos los percibe como menos 

dolorosos (Altay et al., 2017; Celebiolu et al., 2015; Nguyen et al., 2010).

Otras técnicas psicológicas que favorecen el bienestar subjetivo son las conductuales (O’Connor & 

Halkett, 2019), principalmente aquellas técnicas que proponen incrementar el número de actividades 

placenteras para tratar trastornos como la depresión y la angustia; por su parte, la terapia cognitiva 

propone el aprendizaje del optimismo, que se basa en reformular las explicaciones que uno tiene ante 

los acontecimientos (Méndez et al., 2004; O’Connor & Halkett, 2019; Floro et al., 2016).

Asimismo, las técnicas distractoras, el uso de la imaginación y el entrenamiento en relajación y 

respiración, se han considerado elementos terapéuticos esenciales para aliviar el dolor y reducir la 

ansiedad causados por la propia enfermedad, los tratamientos y algunos procedimientos médicos 

sencillos como las extracciones de sangre (Abdulah & Abdulla, 2018; Méndez et al., 2004).

La distracción es una técnica cognitiva que consiste en retirar la atención de la fuente de dolor y dirigirla 

a otro tipo de estimulación. Sirve, por tanto, para alterar la percepción sensorial del dolor, considerándose 
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que, cuanto más concentrado esté el niño es más probable reducir dicha sensación (Abdulah & Abdulla, 

2018; Méndez et al., 2004). Con enfermos oncológicos se han utilizado distractores externos como por 

ejemplo videojuegos, juguetes, muñecos o cuentos (Armstrong, 2014; Ullan & Belver, 2019).

Un estudio evaluó los niveles de dolor, miedo y angustia experimentado por niños y adolescentes, 

de entre 5 y 18 años, antes, durante y después del acceso a la vía intravenosa o la venopunción, 

estudiando el impacto de elementos distractores como libros, mesa de música, gafas de realidad virtual 

y videojuegos. La evaluación fue realizada por los padres y la enfermeras. Los resultados demostraron 

una reducción estadísticamente significativa en el miedo, y la angustia según la clasificación de la 

enfermera y se acercaron significativamente menos al miedo según la clasificación de los padres. Todos 

los padres de la intervención dijeron que el pinchazo de la aguja era mejor debido a la distracción. 

Los autores afirman que la distracción tiene el potencial de reducir el miedo y la angustia durante el 

acceso a la vía intravenosa y la venopunción (Windich-Biermeier et al., 2007).

Estas intervenciones se han dirigido no solo al paciente sino también a los padres, hermanos 

y la familia extensa (Fotiadou et al., 2008; Kazak & Noll, 2015). Los estudios en los que han incluido 

la figura del cuidador principal o progenitores, han encontrado que ciertas conductas de los padres 

pueden afectar a los niveles de estrés de sus hijos (Lebowitz et al., 2020; Schepers et al., 2019). Por 

lo que, aquellos padres que utilizan la distracción, tratando de focalizar la atención del niño en un 

elemento diferente del procedimiento médico, y que le instruyen para llevar a cabo conductas de 

afrontamiento, logran que sus hijos tengan menos estrés (Vance & Eiser, 2004).

De manera que, la relación entre la angustia de los padres y el ajuste de los niños esta mediada 

por la relación padre – hijo, observándose que una influye en la otra. Además, se ha demostrado 

que aquellos padres que mostraban una mayor atención a sus hijos conducía a mejores resultados 

de ajuste informado por los niños y una mayor sobreprotección conducía a resultados de ajuste más 

deficientes (Schepers et al., 2019). De manera que, las familias con un funcionamiento menos óptimo 

de los padres pueden beneficiarse de intervenciones que mejoren la calidad de las interacciones entre 

padres e hijos (Schepers et al., 2019).

En este sentido, se ha confirmado la eficacia de intervenciones que incluyan tanto al paciente 

como al cuidador, y centradas en el trabajo de las emociones positivas y la promoción de la salud, 

más que en modelos de tratamiento basados en el déficit y la psicopatología, para ayudar a construir 

recursos físicos, intelectuales y sociales, considerados esenciales para afrontar de manera adaptativa 

circunstancias traumáticas relacionadas con la situación de enfermedad (Chaves et al., 2015; Cohn et 

al., 2009; Schepers et al., 2019; Tugade & Fredrickson, 2002; Wechsler et al., 2014).
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1.4.1.1. El Juego

El juego, puede ser entendido como una actividad espontánea que se desarrolla entre el 

cuidador principal y el niño desde el momento del nacimiento, ayudando a construir relaciones con 

los adultos, desarrollar el pensamiento causal, que es crucial para el control de impulsos, procesar 

las experiencias estresantes, y aprender habilidades sociales (Gonzalez & Villanueva, 2014; Schaefer, 

2012). El juego define la salud de aquellos que lo llevan a cabo o de aquellos que no acceden a 

él. Decimos que un niño sano es aquel que juega, y que un niño enfermo es aquel que no lo hace 

(Rodríguez & Fernández, 2020). El juego puede lograr aliviar la intensidad de dolor, así como reducir la 

ansiedad en los niños, favoreciendo la adherencia terapéutica (del Cañizo, 2015). Estudios previos han 

demostrado que el juego como herramienta terapéutica en los tratamientos en pediatría es eficaz en 

el control de síntomas (Riso et al., 2020). Como técnica de distracción aumenta el alivio de síntomas, 

tanto emocionales como físicos (del Cañizo, 2015).

El juego puede ofrecer al niño la sensación de poder y de control que proviene de la solución de 

problemas y el dominio de nuevas experiencias, ideas e intereses. Como resultado, puede contribuir 

a fomentar los sentimientos de logro y confianza (Drewes, 2005).

En los últimos 25 años los investigadores y clínicos infantiles han conseguido una mayor 

comprensión de las cualidades inherentes a la conducta de juego que lo convierte en un recurso para 

la mejora de la salud mental en los pacientes y cuidadores (Montoya & Gonzalez, 2001; Russ, 2004; 

Schaefer, 2012). Schaefer (1999), fue el primero en describir los poderes terapéuticos del juego. A 

partir de una revisión de la literatura identificó 25 factores terapéuticos, en la Tabla 2 se describen los 

más destacados para la línea de investigación de este trabajo.
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Factores

La autoexpresión

La inoculación del estrés

El afecto positivo

Contracondicionamiento 

del afecto negativo

Apego y mejora de la 

relación

Enseñanza directa e 

indirecta

Definición

El limitado repertorio del vocabulario y las restricciones en la capacidad 

de pensamiento abstracto contribuyen a la dificultad de los niños 

pequeños para comunicarse de manera eficaz. En el juego, los niños 

pueden expresar mejor sus pensamientos y sentimientos conscientes, 

que solamente con palabras.

La ansiedad anticipatoria por eventos estresantes inminentes como 

el tratamiento puede ser disminuida si se representa ese suceso con 

antelación (World Medical Association, 2013).

Las actividades disfrutables contribuyen a una mayor sensación de 

bienestar y de menor angustia. El juego y el buen humor aunados a su 

potencial para el regocijo y la risa, libera endorfinas, disminuyendo los 

niveles de cortisol en la sangre y estimulando el sistema inmunológico 

se convierten en antídotos de los afectos negativos como la ansiedad y la 

depresión (Levitt et al., 2018).

Dos estados internos mutuamente excluyentes, como ansiedad y 

relajación o depresión y ganas de jugar, no pueden coexistir al mismo 

tiempo (Hayes & Rockwood, 2017). De este modo, permitir que un niño 

juegue con juguetes relacionados con el hospital ayuda a disminuir 

considerablemente los temores específicos a los hospitales.

Se ha encontrado que el juego facilita el vínculo emocional positivo entre 

padres e hijos (Lipsey & Wilson, 2001).

El uso de juegos y diversión captura la atención de los niños y aumenta su 

motivación para aprender.

Tabla 2

Factores Terapéuticos del Juego en Niños

Fuente: Elaboración propia.
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El juego tiene muchos beneficios en la vida sin importar la edad (Schaefer, 2012). Se ha demostrado 

que la terapia de juego familiar como la filial, la terapia de interacción entre padre e hijo y el terajuego 

es beneficioso tanto para el niño como para su cuidador (Bratton et al., 2005; Schaefer, 2012).

1.4.1.2. El Juego y el Cáncer Infantil

El juego ha sido utilizado y recomendado como una parte esencial de los cuidados de los niños 

oncológicos en el hospital (Montoya & Gonzalez, 2001; Ullan & Belver, 2019). Por ello, los hospitales 

ofrecen varias actividades recreativas o lúdicas, como ver televisión, usar computadoras, juegos y 

juguetes, la realización de dibujos, o la actuación de los payasos, que proporcionan diversión, 

sentimientos de alegría, distracción, e interacción con los demás (Lima & Santos, 2015).

Se ha demostrado que la intervención de los payasos mejora los procesos emocionales y de 

comportamiento, mostrado eficacia como intervención no farmacológica para mejorar los niveles de 

estrés y fatiga en pacientes pediátricos hospitalizados con cáncer sometidos a quimioterapia (Lopes-

Junior et al., 2020). Igualmente, la intervención con payasos es recomendada tanto en pacientes 

pediátricos como en adultos (Casellas-Grau et al., 2020).

Las actividades lúdicas, ayudan a abordar la problemática psicológica de los niños con 

cáncer. Se ha comprobado que estás favorecen el desarrollo intelectual, afectivo y social, 

permitiéndole encontrar motivaciones y satisfacciones que mejoran su calidad de vida (Chari et 

al., 2013). Tradicionalmente, los objetivos de las intervenciones a través del juego en el cáncer 

infantil han sido (Pitillas, 2012): obtener y dar información al paciente; favorecer la expresión 

subjetiva de estados internos; explorar conflictos inconscientes; y deliberar formas adaptativas 

de afrontamiento y resolución de problemas.

Además, se ha demostrado su eficacia para inducir relajación, distracción y aumentar la 

socialización de los pacientes (Lima & Santos, 2015; Ortigosa et al., 2009). Por otro lado, el juego ha 

permitido reforzar la adherencia al tratamiento (Artilheiro et al., 2011), reducir los niveles de ansiedad 

(Sajjad et al., 2014) y fomentar la expresión de emociones positivas en niños con cáncer (Paixão et al., 

2016). Estos estados pueden reducir la sintomatología asociada a los tratamientos (Salas et al., 2004) 

y mejorar el proceso de recuperación (Pintado & Cruz, 2016).

Desde la perspectiva del equipo de enfermería, el juego es importante para que el niño 

hospitalizado con cáncer en cuidados paliativos tenga la vida más cercana a la normalidad, ya que le 

proporciona alegría y bienestar, además de promover la interacción entre él y el profesional (Soares et 

al. 2016; França et al., 2018). Los juegos más utilizados han sido: juegos médicos, juego con muñecas, 

títeres o marionetas, juego con mascotas, y los juegos digitales o videojuegos (Ullan & Belver, 2019).



73

1.4.2. Las Nuevas Tecnologías y el Cáncer Infantil

Este enfoque basado en el juego, puede verse apoyado por las nuevas tecnologías de la 

información y comunicación (TIC) como robots o tabletas interactivas que fomenten la motivación 

intrínseca de uso (Jurdi et al., 2018) y que resulten atractivos, divertidos, desafiantes y experienciales, 

para tener el poder de cambiar la actitud y el comportamiento de los jugadores (Duffy et al., 2005; 

Safdari et al., 2016). A estos juegos, con una finalidad de promoción de la salud, se les ha denominado 

"juegos serios" (serious games), e incluyen juegos de promoción de la salud (por ejemplo, juegos sobre 

nutrición saludable o actividad física), juegos con información sobre enfermedades y procedimientos 

de tratamiento, juegos de rehabilitación (también conocidos como “exergames”), juegos para la 

distracción cognitiva durante procedimientos médicos dolorosos y juegos con contenido de psicología 

(Szczęsna, 2013). En este sentido, los videojuegos ofrecen amplios ejemplos de formas innovadoras 

de utilizar los juegos comerciales existentes para la mejora de la salud (Armstrong, 2014; Granic et al., 

2014; Kato, 2010; Szczęsna, 2013), y han demostrado ser eficaces para la educación, la distracción de 

la atención para aliviar el dolor, para promover estrategias de cambio de comportamiento y aumentar 

el compromiso del paciente, para mejorar los hábitos de estilo de vida saludable y la autogestión, para 

la promoción de la actividad física y psicosocial cuando se requiere la participación del paciente con 

cáncer y, finalmente, para mejorar la calidad de vida de los pacientes (Comello et al., 2016).

Además, el uso de videojuego y tabletas interactivas en el cáncer infantil ha mostrado resultados 

satisfactorios para la reducción de síntomas de ansiedad y depresión en pacientes y cuidadores 

(Bettini et al., 2019; Abdmajid et al., 2020; Li, Chung, & Ho, 2011; Wiener et al., 2011; Zhang et al., 

2019). Asimismo, se ha observado su eficacia para reducir las sensación de náusea después de la 

quimioterapia (Abdmajid et al., 2020), mejorar la adherencia al tratamiento (Kato, 2010), y promover 

la actividad física (Lee et al., 2017; Sabel et al., 2016).

En cuanto al diseño de los juegos, la revisión de la literatura realizada por Abdmajid et al., 2020, 

sugiere que estos juegos deben considerar: (1) el propósito del juego dentro del plan de tratamiento 

de la población objetivo; (2) la accesibilidad e idoneidad de la tecnología utilizada para el juego; y 

(3) la conexión social durante el juego. Del mismo modo, debe cumplir con los princios básicos de 

diseño (Pinelle et al., 2008), generando una adecuada experiencia de usuario, con un diseño intuitivo, 

comprensible, utilizable, agradable y capaz de generar emociones inherentes al diseño (Norman, 

2006). Pudiendo además incluir elementeo de gamificación hacia la consecuciónde los objeitivos 

clínicos y sociales (Gairín, 2017).

El uso de TIC con pacientes oncológico pediátricos se encuentra en auge dado el gran atractivo 
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que presentan para los jóvenes de hoy en día y las posibilidades que ofrecen con un mayor grado 

de inmersión y efectividad del juego para favorecer estados positivos (Berns et al., 2020; Duffy et 

al., 2005). En el cáncer infantil principalmente los beneficios observados han sido: la reducción de 

síntomas como las náuseas asociadas a la quimioterapia; la distracción en procedimientos invasivos 

como la venopunción; la motivación en la rehabilitación física y psicológica consecuencia de la 

enfermedad; y la mejor adaptación a la enfermedad (Caldwell et al., 2013; Li, Chung, & Ho, 2011; 

Lopez-Rodriguez et al., 2020).

Adicionalmente, el uso de las TIC con niños oncológicos se ha dirigido a facilitar el contacto con 

el exterior, dadas las condiciones de aislamiento debido a la inmunodepresión provocada por los 

tratamientos que caracteriza la hospitalización en esta enfermedad (Liu et al., 2015; Peat et al., 2019; 

Shama & Lucchetta, 2007; Wesley & Fizur, 2015). El objetivo principal de estos trabajos ha sido facilitar 

la comunicación del paciente y su cuidador con los conocidos de su entorno externo al hospital (Liu et 

al., 2015; Peat et al., 2019).

Otro aspecto a resaltar en los escenarios de uso descritos anteriormente es que el destinatario de 

la actividad es normalmente un solo usuario, el paciente pediátrico (Caldwell et al., 2013; Fuchslocher, 

Gerling, et al., 2011; Lima & Santos, 2015; Nilsson et al., 2009), situando al cuidador como un 

participante secundario o sin tenerlo en cuenta en la actividad. A pesar de que, se recomienda incluir 

a los padres y cuidadores en las intervenciones terapéuticas, mejorando el vínculo emocional positivo 

(O’Connor et al., 2017), y que, además, los niños hospitalizados prefieren estar con sus padres en la 

habitación más que solos o con voluntarios en las salas del hospital (Sánchez, 2011).

A continuación se presenta un conjunto de trabajos relacionados que pueden ser clasificados en 

tres grupos: Nuevas tecnologías para mejorar la adaptación a la enfermedad y el contexto hospitalario, 

nuevas tecnologías para mejorar el impacto de la enfermedad, nuevas tecnologías que incluyen a la 

figura del cuidador. En la Tabla 3 podrá encontrar un cuadro resumen.

1.4.2.1. Nuevas Tecnologías para Mejorar la Adaptación a la Enfermedad y al 

Contexto Hospitalario

En este apartado se describirán los trabajos encontrados que a través del juego y las nuevas 

tecnologías buscan mejorar la comprensión de la enfermedad, la adherencia al tratamiento, la 

búsqueda de apoyo social, la comunicación y el contacto con el exterior en pacientes con cáncer 

infantil y sus cuidadores principales.

Con el objetivo de ayudar a los pacientes y cuidadores a comprender la enfermedad y mejorar la 

adherencia al tratamiento, el trabajo de Brokstein et al. (2002), introdujo STARBRIGHT, un entorno virtual 
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al cual se accedía por medio de un ordenador, para facilitar la adaptación durante las fases iniciales del 

diagnóstico y el tratamiento, sirviendo como una preparación para los tratamientos médicos y compresión 

sobre la enfermedad de cáncer infantil. Como resultado consiguió aumentar la sensación de control 

y domino de los pacientes con cáncer y sus familiares. El trabajo de Dragone et al. (2002), presentó un 

entorno virtual “A Space Adventure”, para ser usado a través del ordenador, con el objetivo de mejorar 

el locus de control y la comprensión de la enfermedad. Se concluyó que se aumenta el sentimiento de 

control y que existe una alta satisfacción con el juego. En la misma línea, el trabajo de Kato et al. (2008), 

evaluó el beneficio del uso de videojuegos a través de un mini ordenador, para mejorar la adherencia 

al autocuidado y toma de medicamentos, obteniendo resultados satisfactorios. El trabajo de Gerling et 

al. (2011), presentó un juego virtual, llamado Cytarius, como una herramienta clínica para enseñar a los 

niños las particularidades de la enfermedad e iniciar un debate entre los pacientes de cáncer, sus padres 

y el personal médico. En este contexto, los resultados de un estudio empírico revelaron una aceptación 

generalmente alta del juego entre los pacientes jóvenes, mientras que los padres y el personal médico 

destacaron su potencial educativo para abordar la enfermedad de cáncer.

Con el objetivo de crear comunidades donde los pacientes y sus cuidadores pudiesen encontrar apoyo 

con sus iguales y familiares a través de la conexión en línea (online), el trabajo de Bers et al. (2001), evaluó 

ZORA, un entorno virtual para ayudar a los pacientes a explorar cuestiones de identidad. En este entorno 

los pacientes pediátricos podían construir salas virtuales, conversar con otros en tiempo real a través de 

un avatar y publicar mensajes o historias entre sí. Los pacientes informaron que estaban satisfechos con 

Zora y que disfrutaron de la participación en el estudio. El personal del hospital también informó que les 

gustó mucho participar y las enfermeras no consideraron que Zora interfiriera con su rutina médica. Por 

el contrario, disfrutaron viendo a sus pacientes usar Zora. En general, los pacientes informaron que Zora 

era seguro, y que les permitió hablar entre sí en tiempo real a través de sus avatares, publicar mensajes 

y escribir historias para sus personajes. También informaron que en una medida moderada sintieron que 

el uso de Zora les ayudó a hacer amigos y a obtener apoyo de otros niños hospitalizados. El trabajo de 

Farnham et al. (2002), evaluó HutchWorld, una comunidad virtual para pacientes con trasplante de médula 

ósea y sus cuidadores, que proporcionaba soporte social e informativo. Este trabajo mostró, que el impacto 

del acceso a internet y uso de HutchWorld, mejoraba la satisfacción con la vida y la adecuada búsqueda de 

apoyo social después del procedimiento de trasplante. Asimismo, el trabajo de Fels et al. (2003), estudió la 

usabilidad y utilidad de una solución de conexión con su familiares en el exterior a través de una BlackBerry. 

Los resultados indicaron que es más útil para los niños y jóvenes que están hospitalizados por una 

estancia corta.

I. INTRODUCCIÓN | 1.4. Intervenciones para la Mejora del Impacto de la Enfermedad: Nuevas Tecnologías de Juego



76 CÁNCER INFANTIL Y NUEVAS TECNOLOGÍAS DE JUEGO: HABITAPP | Carrión-Plaza, Alicia. Universitat de València

Con el mismo objetivo, el trabajo de Shama & Lucchetta (2007), evaluó un programa basado en TIC 

que pretende conectar a los adolescentes con leucemia entre sí, y volver a conectarlos con sus amigos 

conocidos involucrándolos en eventos “normales”. Como resultado se demostró que mejoraban las 

habilidades psicosociales. El trabajo de Fuchslocher, Gerling, et al. (2011), presentó un videojuego, llamado 

“Adventures in Sophoria”, para favorecer el juego colaborativo entre iguales y facilitar la intercomunicación 

de adolescentes durante el tratamiento del cáncer. La mayoría de los pacientes expresaron deseo de 

tener más contacto con sus amigos, prefiriendo la interacción con ellos a la opción de jugar con otros 

niños hospitalizados. Por otro lado, contrariamente a los resultados de investigaciones anteriores, que 

demuestran que un juego de promoción de la salud se percibe más positivamente si se aborda directamente 

la enfermedad (Fuchslocher, Niesenhaus, & Krämer, 2011), los resultados de este estudio revelaron que 

la versión del juego sin contenido relacionado con el cáncer se evaluó mejor que la versión explícita. 

Además, las entrevistas con el personal de enfermería sugirieron que los pacientes jóvenes con cáncer 

prefieren realizar actividades que los distraigan de su condición médica que actividades que les recuerden 

su enfermedad. Sin embargo, las entrevistas con los padres también sugirieron la necesidad de un entorno 

en línea especialmente diseñado para niños con cáncer.

Por otro lado, con el objetivo de prevenir el bajo rendimiento escolar en pacientes oncológicos, el 

trabajo de Barbosa et al. (2014), evaluó el uso de tecnologías como tabletas y juegos educativos para 

reforzar las actividades curriculares para niños y adolescentes sometidos a tratamiento oncológico. 

Los participantes eran los pacientes y cuidadores y los resultados mostraron muy buena aceptación. 

Además, el estudio piloto de Weibel et al. (2020), exploró cómo un robot de telepresencia ayudaba 

a los niños en edad escolar y a los adolescentes con cáncer a permanecer social y académicamente 

conectados con sus clases durante el tratamiento del cáncer. Los resultados muestran que los 

participantes experimentaron los robots como facilitadores de los procesos de interacción social con 

los compañeros de clase y de inclusión en las actividades de aprendizaje, reduciendo su sensación de 

soledad y falta de nivel educativo.

Los trabajos presentados en este resumen han evaluado principalmente cuestiones de aceptación 

y satisfacción en los pacientes y cuidadores.

1.4.2.3. Nuevas Tecnologías para Mejorar el Impacto de la Enfermedad: 

Estado Psicológico y Emocional

Como se ha descrito, el cáncer infantil tiene un impacto en el estado psicológico, emocional y 

físico del paciente y su cuidador. En este apartado se describirán los trabajos encontrados que a través 
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del juego y las nuevas tecnologías buscan mejorar estos síntomas.

El estudio de Li, Montaño, et al. (2011), examinó la eficacia del juego terapéutico, utilizando 

juegos de ordenador de realidad virtual, para minimizar la ansiedad y reducir los síntomas depresivos. 

Se empleó un diseño de grupo de control no equivalente antes y después de la prueba, entre sujetos. 

En el estudio participaron 122 niños (8 - 16 años de edad), 70 formaron el grupo de control que recibía 

atención de enfermería de rutina y 52 en el grupo experimental que recibía intervenciones de juego 

terapéutico ingresados en una sala de oncología pediátrica para el tratamiento del cáncer durante 

un período de 14 meses. Los resultados mostraron que los niños del grupo experimental reportaban 

niveles menores de depresión estadísticamente significativos respecto del grupo control, aunque no 

hay diferencias significativas en los niveles de ansiedad.

Del mismo modo, el trabajo de Sajjad et al. (2014), presentó el videojuego 3D con técnica de 

terapia psicológica incrustada en un formato de videojuego terapéutico para pacientes con cáncer 

diagnosticados con un tumor cerebral, con el objetivo de medir los síntomas psicológicos y trabajar en 

ellos a través de la terapia de juego. En el estudio participaron 76 pacientes (10 - 14 años), 38 cada uno 

en el grupo de control y el grupo experimental. Los resultados mostraron que el grupo experimental 

mejoraba significativamente los síntomas de ansiedad y depresión.

En esta línea también se ha encontrado el juego terapéutico ShopTalk, creado para ayudar a los 

jóvenes que viven con cáncer a hablar de su enfermedad de forma no amenazante. El objetivo de este 

estudio fue mostrar cómo se utiliza el juego en entornos clínicos y reunir información sobre la utilidad 

de ShopTalk para establecer una relación terapéutica y para evaluar cuestiones psicosociales clave en 

la vida del niño. Los resultados revelaron que había diferencias significativas en las variables de dolor 

mostrando mejoría de los pacientes con cáncer en el grupo experimental (Sharifpour et al., 2020).

En cuanto a tecnologías inmersivas, como la Realidad Virtual (RV), los trabajos de (Nilsson et al., 

2009; Windich-Biermeier et al., 2007), presentan una evaluación del miedo y el estrés de los pacientes 

en un grupo control y en un grupo experimental, demostrando que la distracción con RV es eficaz para 

reducir el miedo y el estrés durante procedimientos dolorosos como la venopunción.

Asimismo, con el objetivo de diseñar y probar un juego de distracción del dolor y la incomodidad 

durante y después de la quimioterapia, Ng et al. (2018) desarrollaron un juego de simulación de granja 

en RV llamado Farmooo usando unas gafas de RV Oculus y un sensor de movimiento. Los resultados 

de su valoración con un grupo de expertos sugirieron un gran potencial como recurso de distracción 

durante el tratamiento con quimioterapia.
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1.4.2.2. Nuevas Tecnologías para Mejora el Impacto de la Enfermedad en el Cuidador

La inclusión del cuidador principal en las terapia de juego se ha recomendado como una parte 

esencial en las intervenciones con niños con cáncer (O’Connor et al., 2017).

En este apartado se describe la línea de trabajos relacionados en los que la figura del cuidador 

principal es el receptor directo de la intervención individualmente, o actúa como agente activo en la 

intervención con el paciente pediátrico oncológico.

Entre los trabajos que presentan intervenciones destinadas únicamente al cuidador principal, 

encontramos el trabajo de Farnham et al. (2002), donde se presenta una comunidad virtual para 

pacientes y cuidadores, pero lo hace como un recurso individual que cada uno de ellos puede usar de 

manera independiente. 

Asimismo, el trabajo de Wakefield et al. (2016), presenta una intervención de terapia cognitivo-

conductual en línea para cuidadores, con el objetivo de abordar las desigualdades en el apoyo que se presta 

a los padres después del tratamiento, lo que es motivo de especial preocupación para las familias rurales y 

remotas. El estudio concluyó que la herramienta presentó una buena aceptación y factibilidad.

En esta misma línea, el trabajo de Haunberger et al. (2019), presentaron un instrumento de 

evaluación en línea para identificar a los pacientes oncológicos y/o cuidadores con una elevada carga 

psicosocial, con el objetivo de facilitar la adopción de protocolos de actuación y tratamiento adaptados 

a las necesidades detectadas. Este instrumento fue evaluado por un grupo de expertos que concluyó 

que el instrumento era adecuado y podía llevarse a una fase de prueba con familias de pacientes 

oncológico pediátricos.

En relación a los trabajos donde la intervención de juego a través de TIC está destinado a pacientes 

oncológicos pediátricos y su cuidador principal, y que valoran a este como un agente activo en la 

intervención y no un mero espectador o moderador, solo encontramos el trabajo de Quintinilla et al. 

(2014), que presentaba un parque ecológico con elementos tecnológicos de juego dentro del hospital 

para pacientes y sus cuidadores, con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los pacientes con 

cáncer y ayudar a una mejor respuesta en su tratamiento terapéutico, por medio de programas con 

actividades lúdicas, relajación, esparcimiento, artísticas, conocimiento general, entre otras, y fortalecer 

la relación familiar con actividades grupales. Este trabajo solo presenta la idea de la intervención, pero 

todavía no hay datos concluyentes sobre su implementación en hospitales.

El análisis en este ámbito pone de relieve la falta de trabajos que tengan en cuenta la figura del 

cuidador como un agente activo en la intervención con el paciente pediátrico oncológico.

Asimismo, se pone de manifiesto que existen soluciones tecnológicas para la terapia de juego 
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en oncología pediátrica que han presentado una buena experiencia de juego y aceptación, así como 

un impacto positivo en factores psicosociales. Sin embargo, también hemos podido comprobar que 

pocos estudios realizan un estudio controlado para evaluar el impacto que la intervención tiene en 

el estado psicológico del paciente y cuidador como receptores de la misma. Por otro lado, no se ha 

encontrado ningún estudio que presente una solución tecnológica a las problemáticas detectadas, 

que fomente la interacción entre el paciente y el cuidador valorando a este último como un agente 

activo en la interacción, que ofrezca conectar en directo e interactuar en tiempo real con un entorno 

externo al hospital permanentemente presente y que realice un estudio controlado de la eficacia de 

la intervención para la mejora del impacto de la enfermedad oncológica en pacientes pediátricos 

y cuidadores. Por estas razones, esta tesis propone el diseño y evaluación de una intervención 

tecnológica de juego, que tenga en cuenta estos factores.
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Bers et al. (2001)
Brokstein et al. (2002)
Dragone et al. (2002)
Farnham et al. (2002)
Fels et al. (2003)
Shama & Lucchetta (2007)
Windich-Biermeier et al. (2007)
Kato et al. (2008)
Li , Montaño et al. (2011)
Nilsson et al. (2009)
Fuchslocher Gerling et al. (2011)

Gerling et al. (2011)
Barbosa et al. (2014)
Sajjad et al. (2014)
Quintinilla et al. (2014)
Wakefield et al. (2016)

Ng et al. (2018)
Haunberger et al. (2019)
Weibel et al. (2020)

Sharifpour et al. (2020)

Estudio Paticipantes en el estudio Participación 
del cuidador

Interacción Propósito Estudio

Niños/as 11-15 años
Niños/as 10-17 años
Niños/as 4-11 años
Niños/as ≥ 18 años

Niños/as 12–18 años
Adolescentes

Niños/as 5–18 años
Niños 13–23 años

Niños /as 8–16 años
Niños/as 5–18 años

Niños/as n/a

Niños/as 7–19 años
Niños/as 8–16 años

Niños/as 10–14 años
Niños/as 5–14 años y Expertos

Cuidadores

Expertos
Cuidadores/as

Niños/as 12 –14 años

Niños/as 14 –18 años

no
si
no
si
no
no
no
no
no
no
no

no
si
no
si
si

si
si
no

no

presencial
presencial
presencial
individual
en línea
en línea

individual
individual
presencial
individual
en línea

en línea
presencial
individual
presencial
individual

individual
individual
en línea

individual

Socialización
Educación
Educación

Socialización
Socialización

Comunicación
Distracción
Motivación
Motivación
Distracción

Distracción y
Socialización
Educación
Educación
Motivación

Comunicación
Terapia cognitivo-

conductual
Distracción

Atención psicosocial
Educación

Socialización
Distracción

Satisfacción y aceptabilidad
Sensación de control

Satisfacción y aceptabilidad y sentimiento de control
Satisfacción con la vida y ajuste social

Ajuste psicoemocional
Afecto positivo

Dolor, miedo y distres
Autocuidado, adherencia al tratamiento

Depresión y ansiedad
Dolor y distres

Satisfacción y aceptabilidad

Satisfacción y aceptabilidad
Satisfacción y aceptabilidad

Ansiedad  y depresión
Satisfacción y aceptabilidad

Aceptación y factibilidad

Aceptación y factibilidad
Aceptación y factibilidad

Interacción social y aprendizaje

Dolor

Fuente: Elaboración propia.
Nota. Presencial: la interacción entre los participantes se da en el mismo lugar, cara a cara. En línea: la interacción entre los participantes se da en un entorno 
virtual. Individual: no hay interacción con otra persona.

Tabla 3

Tecnologías de Juego para Mejorar la Estancia Hospitalaria en Pacientes con Cáncer Infantil
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1.4.3. Síntesis

Las intervenciones realizadas por los psicólogos en el cáncer infantil se han centrado principalmente 

en ayudar al afrontamiento de la enfermedad, aumentando el conocimiento sobre esta, y brindando 

grupos de apoyo social a pacientes y cuidadores (Law et al., 2019; O’Connor & Halkett, 2019; Salem 

et al., 2017; Sánchez-Egea et al., 2019; Suzuki & Kato, 2003). Del mismo modo, su objetivo ha sido 

mejorar la calidad de vida y el bienestar psicológico del paciente y su familia, con la disminución de 

problemas emocionales y una adaptación más favorable a la nueva situación (Ibáñez & Baquero, 2009; 

Wechsler et al., 2014).

En situaciones de enfermedad, como es el caso del cáncer infantil, se ha comprobado que el 

optimismo actúa como predictor de la supervivencia de pacientes, cuando esta no es extremadamente 

grave (Nieto, 2018). Siguiendo este enfoque, muchas técnicas y estrategias de intervención psicológicas 

se basan en generar estados emocionales positivos de manera directa, o en su defecto a partir de 

fomentar un ambiente propicio para estas (Floro et al., 2016).

Estas intervenciones se han dirigido no solo al paciente sino también a los padres, hermanos y la 

familia extensa (Fotiadou et al., 2008; Kazak & Noll, 2015).

En este sentido, el juego ha sido utilizado y recomendado como una parte esencial de los cuidados 

de los niños oncológicos en el hospital (Montoya & Gonzalez, 2001; Ullan & Belver, 2019). Por ello, los 

hospitales ofrecen varias actividades recreativas o lúdicas, como ver televisión, usar computadoras, 

juegos y juguetes, la realización de dibujos, o la actuación de los payasos, que proporcionan diversión, 

sentimientos de alegría, distracción, e interacción con los demás (Lima & Santos, 2015).

Las actividades lúdicas, ayudan a abordar la problemática psicológica de los niños con cáncer, 

fomentando la expresión de emociones positivas, reforzando la adherencia al tratamiento, y 

reduciendo los niveles de ansiedad (Artilheiro et al., 2011; Paixão et al., 2016; Pintado & Cruz, 2016; 

Sajjad et al., 2014).

Este enfoque basado en el juego, puede verse apoyado por las nuevas tecnologías como robots o 

tabletas interactivas que fomentan la motivación intrínseca de uso y que resultan atractivos, divertidos, 

desafiantes y experienciales, para tener el poder de cambiar la actitud y el comportamiento de los 

pacientes (Duffy et al., 2005; Jurdi et al., 2018; Safdari et al., 2016).

Las nuevas intervenciones para la mejora del impacto de la enfermedad en el cáncer infantil 

están utilizando las nuevas tecnologías de la información y comunicación (TIC), dado el gran atractivo 

que presentan para los jóvenes de hoy en día y las posibilidades que ofrecen, con un mayor grado 

de inmersión y efectividad del juego para favorecer estados positivos (Berns et al., 2020; Duffy et 
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al., 2005). Sus beneficios igualmente son la reducción de síntomas, como las náuseas, asociadas a 

la quimioterapia; la distracción en procedimientos invasivos, como la venopunción; la motivación 

en rehabilitación física de los niños, en enfermedades crónicas, neurológicas o traumatológicas; y la 

mejor adaptación a la enfermedad (Caldwell et al., 2013; Li, Chung, & Ho, 2011; Lopez-Rodriguez et 

al., 2020).

Adicionalmente, el uso de las TIC con niños oncológicos se ha dirigido a facilitar el contacto con 

el exterior, dadas las condiciones de aislamiento debido a la inmunodepresión provocada por los 

tratamientos que caracteriza la hospitalización en esta enfermedad (Liu et al., 2015; Peat et al., 2019; 

Shama & Lucchetta, 2007; Wesley & Fizur, 2015).

El análisis de los trabajos relacionados sobre el uso de TIC para la mejora del impacto del cáncer 

infantil en el paciente pediátrico oncológico y su cuidador principal, pone de manifiesto que:

- Por un lado, existen soluciones tecnológicas de juego en oncología pediátrica que han presentado 

una buena experiencia de juego y aceptación, así como un impacto positivo en factores psicosociales.

- Por otro lado, se ha evidenciado la necesidad de desarrollar una intervención lúdico-educativa 

basada en las TIC con el objetivo de fomentar la interacción entre el paciente y el cuidador valorando 

a este último como un agente activo en la interacción, y que ofrezca conectar en directo e interactuar 

en tiempo real con un entorno externo al hospital permanentemente presente. Además, se pone de 

manifiesto la falta de estudios controlados que prueben la eficacia de la intervención y las TIC utilizadas 

para la mejora del impacto de la enfermedad oncológica en pacientes pediátricos y cuidadores.
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II. MÉTODO
En esta sección se describirán los objetivos e hipótesis, los participantes, las variables e 

instrumentos utilizados, el diseño y funcionalidades de la herramienta utilizada para la intervención. 

Asimismo, se hará una descripción del procedimiento, el diseño de la investigación, la intervención 

realizada y los análisis estadísticos utilizados.

II. MÉTODO
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2.1. Objetivos e Hipótesis
En el ámbito de esta tesis doctoral, se propone la evaluación del estado psicológico, 

emocional y social del paciente pediátrico oncológico y su cuidador familiar principal durante 

la hospitalización, y el desarrollo e implementación de una intervención lúdico-educativa y 

tecnológica, que atienda a estos tres objetivos: 1. que ponga a los pacientes en contacto con un 

contexto externo al hospital; 2. que involucre no sólo al paciente sino también a los cuidadores; 

3. que evalúe el impacto psicosocial en el contexto de hospitalización por enfermedad de cáncer 

infantil en el paciente, cuidador y equipo médico.

En el presente apartado se presenta el objetivo de estudio general, los objetivos específicos e 

hipótesis que guían el desarrollo de este trabajo.

2.1.1. Objetivo General

Mejorar el estado psicológico, emocional y social del paciente, y su cuidador principal, durante la 

hospitalización a causa del cáncer infantil, mediante la utilización de la aplicación móvil de observación 

biológica interactiva HabitApp para pacientes y cuidadores.

2.1.2. Objetivos Específicos e Hipótesis

Para lograr nuestro objetivo general, se establecieron unos objetivos específicos que nos ayudarán 

a conocer a la población de estudio (Estudio 1. Descriptivo); y explorar el impacto a corto plazo de 

la intervención con HabitApp (Estudio 2. Valoración del impacto de la intervención). Partiendo de 

lo anteriormente expuesto, los objetivos específicos que guían este estudio, así como las hipótesis 

concretas que se derivan de cada uno de estos objetivos, son los siguientes:

Objetivo 1. Estudiar las principales características sociodemográficas y clínicas de los pacientes 

(diagnosticados de cáncer) y la relación existente entre ellas.

Hipótesis 1.1. Los pacientes serán mayoritariamente niños de 1 a 4 años (Berlanga et al., 

2016; Pardo et al., 2018).

Hipótesis 1.2. Los pacientes presentarán sentimientos de depresión, ansiedad, miedo, tristeza, 

enfado y quejas somáticas (Cheng et al., 2019; Irestorm et al., 2020; Wroot et al., 2020; Yang 

et al., 2019; Yardeni et al., 2020).

Hipótesis 1.3. Un mayor nivel de depresión estará relacionado con un mayor nivel de ansiedad, 

de emociones negativas y de quejas somáticas en los pacientes (Abdel-Khalek, 2004; Cerutti 

et al., 2020; Galambos et al., 2018; Guzmán, 2011; Harmon et al., 2019; Jackson et al., 2011; 

Liu et al., 2017; Millgram et al., 2019; Pitceathly et al., 2009; Shanahan et al., 2015; Spiegel & 

II. MÉTODO | 2.1. Objetivos e Hipótesis
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Giese-Davis, 2003; Voepel‐Lewis et al., 2018; Yardeni et al., 2020).

Objetivo 2. Estudiar las principales características sociodemográficas y clínicas de los cuidadores 

familiares principales y la relación existente entre ellas.

Hipótesis 2.1 Los cuidadores principales serán mayoritariamente mujeres (Barrera et al., 

2013; Carlsson et al., 2019; Pardo et al., 2015; Salas & Castillejos, 2016).

Hipótesis 2.2. Los cuidadores principales presentarán sentimientos de depresión, ansiedad, 

miedo y quejas somáticas (Fletcher et al., 2010; Rahmani et al., 2018; Bilani et al., 2019; 

Carlsson et al., 2019; Labrell el at., 2019).

Hipótesis 2.3. Un mayor nivel de depresión estará relacionado con un mayor nivel de ansiedad y de 

quejas somáticas en los cuidadores principales (Shanahan et al., 2015; van Warmerdam et al., 2019).

Objetivo 3. Analizar la relación entre las variables sociodemográficas y clínicas estudiadas en los 

pacientes pediátricos oncológicos y sus cuidadores principales.

Hipótesis 3.1. Un menor nivel de depresión, ansiedad y quejas somáticas en los pacientes, 

estará relacionado con un mayor nivel de bienestar en los cuidadores principales (Bilani et al., 

2019; Köteles et al., 2014, Mahdavi et al., 2017).

Hipótesis 3.2. Un menor nivel de ansiedad, depresión y quejas somáticas en los cuidadores, 

estará relacionado con un mayor nivel de bienestar en los pacientes pediátricos oncológicos 

(Goldstein‐Leever et al., 2018; Kawamura, 2016; Fallucco et al., 2019).

Objetivo 4. Estudiar el impacto de la intervención en el estado psicológico, emocional y social de 

los pacientes pediátricos oncológicos y de sus cuidadores principales.

Hipótesis 4.1. Los pacientes pediátricos del grupo experimental presentarán mejores 

indicadores del estado psicológico, emocional y social durante la intervención y después 

de esta (post-intervención) en comparación con la evaluación pre-intervención, y con los 

pacientes del grupo control (Montoya & González, 2001).

Objetivo 5. Estudiar el impacto de la intervención en el estado psicológico, emocional y social de 

los cuidadores familiares principales.

Hipótesis 5.1. Los cuidadores principales del grupo experimental presentarán mejores 

indicadores del estado psicológico, emocional y social durante la intervención y después 

de esta (post-intervención) en comparación con la evaluación pre-intervención, y con los 

cuidadores del grupo control (Montoya & González, 2001).

Objetivo 6. Estudiar la valoración subjetiva de los pacientes, cuidadores y personal sanitario, en 

cuanto al impacto de la intervención en el contexto hospitalario.
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2.2. Descripción de los Participantes y Criterios de Inclusión
Los participantes del presente estudio son tres grupos de sujetos: los pacientes pediátricos 

diagnosticados de cáncer, sus cuidadores principales, y el personal sanitario. La muestra total estuvo 

por 89 pacientes pediátricos con sus correspondientes 89 cuidadores familiares. El personal sanitario 

participante fueron tres, una auxiliar de enfermería de la Unidad de Oncología Infantil y dos enfermeras 

de la Unidad de Trasplante Infantil, una de ellas coordinadora de la Unidad.

En este apartado se describirán los criterios de inclusión y exclusión para la participación en el 

estudio. Seguidamente, se describirá la muestra total del estudio y se especificará el flujo de la muestra 

con relación a los estudios realizados en este trabajo (Estudio 1. Descriptivo; Estudio 2. Valoración del 

impacto de la intervención) y a los instrumentos de evaluación utilizados (estudio observacional y 

pruebas de autoinforme).

2.2.1. Criterios de Inclusión y Exclusión

Los criterios de inclusión de los pacientes fueron: estar hospitalizados por un mínimo de 24 

horas, y tener entre 2 y 16 años. Se excluyeron del estudio los pacientes en fase de diagnóstico y fase 

terminal de la enfermedad y aquellos que por recomendación médica no se encontrasen en un estado 

óptimo para la participación (ver Tabla 4).

Pacientes

Tener un diagnóstico de cáncer.

Estar ingresado en la UOP* y ATP* al menos 

24 horas.

Tener entre 2 y 16 años de edad.

Cuidadores

Estar al cargo del acompañamiento y 

cuidado de un paciente con cáncer infantil 

hospitalizado.

Ser la persona que más tiempo acompaña 

al paciente hospitalizado.

Criterios de inclusión Criterios de exclusión

Pacientes

Encontrarse en fase de diagnóstico de la 

enfermedad o fase terminal.

Presentar un estado clínico no óptimo 

para la realización de la actividad lúdica 

(recomendación médica).

No hablar o entender español.

Cuidadores

No presentar disponibilidad en el momento 

de realización de la intervención.

No hablar o entender español.

Tabla 4

Reclutamiento: Criterios de Inclusión y Exclusión

Nota. *Unidad de Oncología Pediátrica (UOP); *Área de Trasplante Pediátrico (ATP)

II. MÉTODO | 2.2. Descripción de los Participantes y Criterios de Inclusión
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2.2.2. Flujo de la Muestra

En el estudio participaron un total de 89 díadas formadas por el paciente pediátrico oncológico y 

su cuidador principal. En la Tabla 5 se describe la muestra. En cuanto al sexo, 58 fueron chicos (65%) 

y 31 chicas (35%), con edades comprendidas entre los 2 y los 16 años (M = 7.89, DT = 5.04), y los 

cuidadores fueron 30 hombres (34%), y 59 mujeres (66%), con edades comprendidas entre los 24 y 

los 64 años (M = 39.90, DT = 7.17).

Mujeres

Hombres

Total

n

31

58

89

n

59

30

89

n

90

88

178

%

34.8

65.2

100

%

66.3

33.7

100

%

50.6

49.4

100

Pacientes Cuidadores Total

Tabla 5

Distribución de la Muestra Total

Mujeres

Hombres

Total

n

10

23

33

n

58

29

87

n

98

52

150

%

39.3

69.7

100

%

66.7

33.3

100

%

65.3

34.7

100

Pacientes Cuidadores Total

Tabla 6

Participantes en el Estudio Descriptivo: T1. Pre-intervención

2.2.2.1. Estudio 1. Descriptivo

El estudio descriptivo se realizó mediante pruebas de autoinforme que debían ser cumplimentadas 

por los participantes con edad de al menos 9 años, que es la edad mínima marcada por uno de los 

instrumentos de evaluación. Atendiendo a este requisito, en la Tabla 6 se describe la muestra para 

este estudio.

Los participaron fueron 33 pacientes pediátricos, 23 chicos (70%) y 10 chicas (39%), con edades 

comprendidas entre los 9 y los 16 años (M = 12.40, DT = 2.45) y 87 cuidadores principales, 29 hombres 

(33%) y 58 mujeres (67%), con edades comprendidas entre los 25 y los 64 (M = 39.91, DT = 7.25).
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2.2.2.2. Estudio 2. Valoración del Impacto de la intervención

El estudio del impacto a corto plazo de intervención con HabitApp se realizó a través de una 

observación ad hoc durante la intervención y la comparación del estado clínico pre y post intervención 

de un grupo experimental y un grupo control a través de las puntuaciones obtenidas con pruebas de 

autoinforme.

En la Tabla 7 se describe el conjunto de participantes distribuidos en función del análisis realizado. En 

el estudio de observación ad hoc participaron 39 pacientes pediátricos, 25 chicos (64%) chicos, y 14 chicas 

(36%), con edades comprendidas entre los 2 y los 16 años (M = 6.33, DT = 4.24) y 39 cuidadores, 24 mujeres 

(61%), y 15 hombres (38%), con un rango de edad entre 30 a 64 años (M = 40.91, DT = 7.14).

Tabla 7

Participantes en el Estudio del Impacto de la Intervención con HabitApp: Observación Ad Hoc y 

Pruebas de Autoinforme

Pacientes

Chicas

Chicos

Total

Participantes en el 
estudio del impacto 
de la Intervención

Cuidadores

Mujeres

Hombres

Total

n

14

25

39

n

24

15

39

n

2

5

7

n

11

14

25

n

4

9

13

n

27

13

40

n

6

14

20

n

38

27

65

%

36

64

100

%

61

39

100

%

28.6

71.4

26

%

56

44

100

%

30.8

69.2

65

%

67.5

32.5

100

%

30

70

100

%

58.5

41.5

100

Intervención

Observación

Grupo
experimental

Pruebas de autoinforme

Grupo
control

Total

El análisis comparativo con grupo experimental y control se realizó con una muestra significativamente 

menor debido a la muerte experimental. En la Figura 3, se describe el flujo de la muestra de pacientes. Los 

participantes fueron 20 pacientes pediátricos, 14 chicos (70%) y 6 chicas (30%), con edades comprendidas 

entre los 9 y los 16 años (M = 12.25, DT = 2.51). De los cuales, 7 pertenecían al grupo experimental (26%) 

(M = 13.86, DT = 2.19) y 13 al grupo control (65%) (M = 11.38, DT = 2.29).

II. MÉTODO | 2.2. Descripción de los Participantes y Criterios de Inclusión
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En la Figura 4, se describe el flujo de la muestra de cuidadores principales. Los participantes fueron 

63 cuidadores, con un total de 24 valores perdidos (28%), 27 hombres (41%) y 38 mujeres (58%), con 

edades comprendidas entre los 25 y los 64 (M = 40.43, DT = 7.98). De los cuales, 24 pertenecían al grupo 

experimental (38%) (M = 41.32, DT =  8.30) y 40 pertenecían al grupo control (61%) (M = 39.88, DT = 7.83).

Figura 3 

Diagrama de Flujo de los Pacientes Oncológicos Participantes en el Estudio y los Abandonos

Excluídos n = 56
Edad ≤ 8 años

Grupo control
n = 21

Analizado n = 13 Analizado n = 7

Perdido para la 
segunda evaluación 

a las 48h
n = 8

Perdido para la 
segunda evaluación 

a las 48h
n = 5

Grupo experimental 
n = 12

Asignado a la lista 
de espera n = 1

n = 33

Muestra Total
n = 89 pacientes pediátricos oncológicos

Pacientes elegibles para responder a las 
pruebas de autoinforme

Análisis

Seguimiento
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Figura 4 

Diagrama de Flujo de los Cuidadores Principales Participantes en el Estudio y los Abandonos

Excluídos n = 2
No se pudo contactar con ellos

Grupo control
n = 53

Analizado n = 39 Analizado n = 24

Perdido para la 
segunda evaluación 

a las 48h
n = 14

Perdido para la 
segunda evaluación 

a las 48h
n = 14

Grupo experimental 
n = 38

Asignado a la lista 
de espera n = 4

n = 87

Muestra Total
n = 89 cuidadores principales

Cuidadores elegibles para responder a las 
pruebas de autoinforme

Análisis

Seguimiento

II. MÉTODO | 2.2. Descripción de los Participantes y Criterios de Inclusión
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2.3. Variables e Instrumentos
En este apartado se presentarán las variables e instrumentos utilizados para la recogida de 

datos. Las variables que operativizan los objetivos e hipótesis de este trabajo son: sociodemográficas, 

psicológicas, emocionales, de bienestar, psicosociales y de satisfacción con la intervención. Los datos se 

reunieron mediante una batería de pruebas de autoinforme, una escala de observación, y una entrevista 

semiestructurada. En la Tabla 8 se describen las variables y los instrumentos utilizados. Asimismo, en el 

Anexo A, B, C, y D podrán encontrar el conjunto de instrumentos de evaluación utilizados.

2.3.1. Variables Sociodemográficas y Clínicas: Cuestionario Ad Hoc

Se elaboró un cuestionario ad hoc, para ser cumplimentado por el cuidador familiar participante, 

compuesto por trece ítems referentes al paciente (edad, sexo, número de hermanos, posición que 

ocupa respecto a sus hermanos, estudios, diagnóstico, tiempo desde el diagnóstico, tratamiento 

actual, tiempo desde que comenzó con el tratamiento actual, condición de hospitalización, causa 

de la hospitalización actual, y número de las hospitalizaciones anteriores) y siete ítems referentes al 

cuidador (edad, sexo, situación laboral, estado civil, nivel de estudios, parentesco con el paciente, y 

valoración de la hospitalización anterior).

Adicionalmente, con el objetivo de conocer qué intervenciones y recursos lúdico-educativos eran 

los habitualmente utilizados por los pacientes, se realizó un cuestionario ad hoc que constaba de un 

listado de quince recursos lúdico-educativos tecnológicos (1. Videojuego en tabletas interactivas o 

móvil, 2. Videojuego en PlayStation, Wii o Nintendo, 3. Ver videos en internet o YouTube, 4. Escuchar 

música, 5. Ver televisión, y 6. Pasar tiempo en redes sociales) y tradicionales (1. Atender al aula 

hospitalaria y hacer actividades con las maestras, 2. Participar en el proyecto “can de la mano”, 3. 

Jugar con juegos del “carrito de juguetes” del hospital, 4. Jugar con peluches, 5. Leer libros o escuchar 

cuentos, 6. Pintar, 7. Jugar a juegos de mesa, 8. Hacer manualidades, 9. Divertirse con los actuaciones 

de los payasos y otros teatros del hospital) disponibles en la unidad de cáncer infantil del hospital. 

Esta lista de recursos se elaboró tras un proceso de observación y recogida de información previo. 

Los pacientes debían marcar con una aspa aquellos recursos del listado que utilizaban, podían ser 

marcados tantos como recursos utilizados, y ordenar (del 1º, 2º, 3º al último) aquellos marcados 

según la frecuencia de uso poniendo un 1 al más usado y descendiendo en la lista hasta el menos 

usado. Las encuestas fueron completadas por los pacientes con la ayuda de sus cuidadores. 
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2.3.2. Variables Psicológicas, Emocionales y de Bienestar: 

Cuestionarios de Autoinforme

En este apartado se describen las variables que han sido estudiadas en este trabajo consideradas 

como aquellas que se ven más afectadas a lo largo del proceso de la enfermedad de cáncer infantil 

tanto para el paciente como para su cuidador, así como los instrumentos de autoinforme utilizados 

para su registro y evaluación.

2.3.2.1. Depresión y Ansiedad

Con el objetivo de conocer el estado psicológico de los pacientes y sus cuidadores se evaluaron 

las variables: Depresión y Ansiedad.

La depresión se evaluó con el Inventario de Depresión Estado-Rasgo (IDER) es un autoinforme 

diseñado por Spielberger et al. (1995), y adaptado al español por Buela-Casal y Agudelo (2008). Evalúa 

el grado de afectación (Estado) y la frecuencia de ocurrencia (Rasgo) del componente afectivo de la 

depresión en adolescentes, jóvenes y adultos. Así, el área de contenido que abarca es la presencia 

de afectos negativos (Distimia) y la ausencia de afectos positivos (Eutimia) en la depresión en los 

siguientes términos:

Distimia Rasgo: Frecuencia de la presencia de la depresión en cuanto a afectividad negativa. Se 

evalúan en este caso la desgracia, el decaimiento, la desgana, el hundimiento y la tristeza.

Eutimia Rasgo: Frecuencia de la presencia de la depresión en cuanto a ausencia de afectividad 

positiva. En este caso se trata de forma inversa el disfrutar de la vida, la plenitud, la dicha, la esperanza 

y la energía.

Distimia Estado: Grado en el que un estado de depresión está presente en el momento de la 

evaluación en términos de presencia de afectividad negativa. Comprende los ítems que evalúan los 

sentimientos de pena, decaimiento, desdicha, hundimiento y tristeza.

Eutimia Estado: Grado en el que un estado de depresión está presente en el momento de la 

evaluación en términos de ausencia de afectividad positiva. Comprende los ítems que evalúan de 

forma inversa el sentirse bien, el ánimo, el estar contento, el entusiasmo y la energía.

Cada una de las dos escalas está compuesta por 10 ítems, en la escala de Estado se le pide al 

participante que rodee la opción que más se aproxima a cómo se siente en este momento, las opciones 

de respuesta indican intensidad: 1 = Nada, 2 = Algo, 3 = Bastante y 4 = Mucho. Para la escala de Rasgo se le 

pide que responda a cómo se siente generalmente, la mayor parte del tiempo, en este caso las opciones de 

respuesta miden frecuencia: 1= Casi nunca, 2 = Algunas veces, 3 = A menudo y 4 = Casi siempre.

II. MÉTODO | 2.3. Variables e Instrumentos
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Los resultados del cálculo de la fiabilidad en términos de consistencia interna en sus escalas y 

subescalas, se clasifican como muy satisfactorios (entre α = .65 y α = .96) (Spielberger et al., 2008).

De cara a la interpretación debe considerarse que, según los baremos normativos de la escala y 

las normas de interpretación, puntuaciones inferiores al percentil 75 se consideran normales, mientras 

que puntuaciones superiores al percentil 75 indican presencia de depresión. A mayor puntuación 

mayor indicio de depresión. Por ejemplo, una puntuación alta en Eutimia, indica baja afectividad 

positiva. Se informará sobre el porcentaje de participantes que se encuentra con puntuaciones por 

debajo del percentil 30, entre el percentil 30 y 75, y superiores a 75.

La ansiedad se evaluó con el Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI), es un autoinforme 

diseñado por Spielberger et al. (1970), y adaptado al español por Buela-Casal et al. (2011). Evalúa la 

ansiedad en sus dos conceptos independientes: la ansiedad como estado transitorio (Ansiedad Estado 

(AE)) y como tendencia relativamente estable (Ansiedad Rasgo (AR)). Cada una de las dos escalas está 

compuesta por 20 ítems, con un sistema de respuesta Likert de 4 puntos según la intensidad con la 

que ocurre cada ítem (0 = Nada; 1 = Algo; 2 = Bastante; y 3 = Mucho). Los resultados del cálculo de la 

fiabilidad en términos de consistencia interna de sus escalas, se clasifican como bastante buenos con 

Alfa de Cronbach entre α = .83 y α = .92. Puede obtenerse una puntuación en cada escala que oscila 

desde 0 a 60 puntos, siendo una mayor puntuación mayor nivel de ansiedad en el evaluado.

La escala STAI es adecuada para ser aplicada en adolescentes y adultos, por lo que a los pacientes 

se les evaluó con su versión para niños, el Cuestionario de Autoevaluación Ansiedad Estado-Rasgo en 

Niños (STAIC) es un autoinforme diseñado por Spielberger en colaboración con Edwards et al. (1990). 

En su versión para niños evalúa la ansiedad Estado y Rasgo, compuestas por 10 ítems con una escala 

de respuesta tipo Likert de 3 puntos (1 = Nada, 2 = Algo, y 3 = Mucho). Con una puntuación máxima 

de 60 puntos y una consistencia interna bastante buena con Alfa de Cronbach entre α = .83 y α = .93.

De cara a la interpretación debe considerarse a mayor puntuación mayor indicio de ansiedad. 

Esta escala ofrece una baremación en base al grupo normativo. Se informará sobre el porcentaje de 

participantes que se encuentra con puntuaciones por debajo del percentil 30, entre el percentil 30 y 

75, y superiores al percentil 75.

2.3.2.2. Tristeza, Miedo, Enfado y Felicidad

El estado de ánimo de los participantes se evaluó con el Cuestionario de Estados de Ánimo (MOOD), 

es un autoinforme diseñado por Rieffe et al. (2004) y adaptado al español por Górriz et al. (2013). Evalúa 

cuatro estados de ánimo: Tristeza, Miedo, Enfado y Felicidad, pudiendo ser aplicado en niños desde los 8 

años. Está compuesto por 20 ítems y la escala de respuesta es tipo Likert de 3 puntos (1 = Nunca, 2 = A 
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veces, y 3 = A menudo). La consistencia interna ha demostrado ser adecuada con un Alfa de Cronbach entre 

α = .69 y α = .78 (Tristeza α = .69, Miedo α = .69, Enfado α = .78, y Felicidad α = .76).

2.3.2.3. Afecto y Quejas Somáticas

El bienestar de los participantes se evaluó con la Escala de Experiencia Positivas y Negativas 

(SPANE), es un autoinforme diseñado por Diener & Biswas-Diener (2009) y adaptado al español por 

León-Pinilla et al. (2015). Evalúa la frecuencia con la que se han experimentado sentimientos positivos 

y negativos, pudiendo ser aplicado en niños desde los 8 años. Está compuesto por 12 ítems, seis 

referidos a experiencias o estados de ánimo positivos o agradables (por ejemplo, “En las últimas cuatro 

semanas tuve sentimientos alegres”) y seis referidos a experiencias o estados de ánimo negativos o 

desagradables (por ejemplo, “En las últimas cuatro semanas tuve sentimientos de miedo”). La escala 

de respuesta es tipo Likert de 5 puntos (1= Muy raramente o nunca, 2= Raramente, 3 = A veces, 4 = A 

menudo, y 5 = Muy a menudo o siempre). Cuenta con tres dimensiones:

-	 Afecto Positivo (SPANE-P): Sume las puntuaciones, que varían de 1 a 5, para los seis 

artículos: positivos, buenos, agradables, felices, alegres y contentos. La puntuación puede 

variar entre 6 (la más baja posible) y 30 (la más alta puntuación de sentimientos positivos).

-	 Afecto Negativo (SPANE-N): Sume las puntuaciones, que van del 1 al 5, de los seis 

elementos: negativos, malos, desagradables, tristes, temerosos y enojados. La puntuación 

puede variar entre 6 (la más baja posible) y 30 (la más alta puntuación de sentimientos 

negativos).

-	 Balance Afectivo (SPANE-B): La puntuación de los sentimientos negativos se resta de la 

puntuación de sentimientos positivos, y la puntuación de diferencia resultante puede variar 

de -24 (el más infeliz posible) a 24 (el equilibrio de afecto más alto posible). Un encuestado 

con una puntuación muy alta de 24 informa que rara vez o nunca experimenta ninguno de los 

sentimientos negativos, y muy a menudo o siempre tiene todos los sentimientos positivos.

La consistencia interna ha demostrado ser adecuada con un Alfa de Cronbach entre α = .81 y α = .89).

Los síntomas somáticos también fueron evaluados como parte del bienestar de los participantes, a través 

del Listado de Quejas Somáticas (SCL), es un autoinforme diseñado por Jellesma et al., (2006) y adaptado al 

español por Górriz et al. (2015). Evalúa la frecuencia con que se han experimentado quejas corporales (por 

ejemplo, dolor de estómago) pudiendo ser aplicado en niños desde los 8 años. Está compuesto por 11 ítems 

con una escala de respuesta tipo Likert de tres puntos (1 = Nunca, 2 = A veces, y 3 = A menudo). La consistencia 

interna ha demostrado ser adecuada con un Alfa de Cronbach entre α =.80 y α = .82.

Todos los autoinformes utilizados con los participantes pueden ser aplicados para niños y 

II. MÉTODO | 2.3. Variables e Instrumentos
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niñas a partir de ocho años o más, edad en la que ya se considera al menor buen informador de sus 

sentimientos y experiencias (DiBartolo & Grills, 2006; Waters et al., 2010).

2.3.3. Variables Psicosociales: Escala Observacional Ad Hoc

El estudio las variables psicosociales de los participantes, pacientes y cuidadores, se realizó 

mediante una escala de observación ad hoc. El diseño y uso de esta escala ad hoc fue motivado por la 

falta de evidencias en la literatura acerca de escalas observacionales validadas para la evaluación del 

comportamiento (físico, emocional, psicológico y social) manifestado por niños de 0 a 6 años, en casos 

donde el autoinforme no es posible o dificultoso, por ejemplo, durante una interacción continua o un 

estado clínico complejo como el cáncer.

De acuerdo con las indicaciones de Chorney et al., (2015) se desarrolló la medida observacional 

siguiendo un riguroso proceso: (1) se definió el propósito de la medida de observación; (2) se formuló 

un sistema de codificación preliminar mediante una observación no sistemática; (3) se definieron 

operativamente los factores; (4, 5) se realizó un estudio piloto con dos observadores; y (6) se estudió 

la concordancia entre ambos. Para ello, se realizó una observación inicial no sistemática durante 

un mes, centrada en la vida hospitalaria, la interacción natural entre el paciente y el cuidador y los 

factores psicosociales implicados. El trabajo de Artilheiro et al., (2011) y Montoya-Castilla (2002) fue 

utilizado como ejemplo para elaborar la escala de observación. La versión final de la escala mide siete 

comportamientos no verbales de los pacientes (Afecto, Nerviosismo, Quejas Somáticas, Actividad 

Física, Interacción Social, Interés en el Juego y Satisfacción) y seis de los cuidadores (Afecto, Nerviosismo, 

Proximidad, Interés en el Juego y Satisfacción), uno de ellos verbal (Reacciones Emocionales), y con 

una escala de valoración con un rango de cuatro alternativas de registro que van de 0 a 3, 0 indica la 

dimensión más negativa de este factor y el 3 la más positiva.

Para estudiar su fiabilidad interna, se realizó un estudio previo con una muestra de 58 pacientes 

pediátricos no exclusivamente oncológicos (M = 7, DT = 3.28) (33% niñas) y sus cuidadores (n = 22, 

M = 39 años, DT = 5.23) (73% mujeres). Los resultados del análisis de concordancia interjueces, 

estudiado a través del índice Kappa (Fleiss, 1981), mostró una muy buena concordancia entre 

los jueces para los factores Nerviosismo, Actividad Física y Quejas Somáticas (K = .94; .87; .90); 

y buena para Afecto, Interacción, Satisfacción e Interés (K = .65; .75; .77; .77) observada en los 

pacientes. En el caso de la observación de los cuidadores la concordancia obtenida entre los 

jueces también fue muy buena para Nerviosismo y Reacción Emocional (K = .90; .86); y buena 

para Proximidad, Satisfacción e Interés (K = .67; .77; .68); y moderada para el rasgo Afecto (K = .60).
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A fin de complementar el estudio observacional, esta escala incluyó una sección para agregar 

comentarios realizados por los participantes que apoyen las puntuaciones anotadas, así como anotar 

eventos ocurridos durante el juego considerados relevantes para la investigación.

2.3.4. Satisfacción y Experiencia de Usuario

2.3.4.1. Pacientes y Cuidadores

La experiencia de los usuarios se evaluó mediante un cuestionario ad hoc. En la versión para los 

pacientes se evaluaron cuatro dimensiones: satisfacción con HabitApp (ítems 1, 4, 5 y 6); adecuación 

al contexto (ítem 2); dificultad percibida de uso (ítem 3) y potenciales de uso o futuras mejoras (ítem 

7, 8 y 9), para evitar el efecto de la aquiescencia se invirtieron los ítems 5 y 3. Con un total de 9 ítems 

y escala de respuesta tipo Likert de 5 puntos (1 = Nada, 2 = Poco, 3 = Algo, 4 = Bastante, y 5 = Mucho). 

En la versión para cuidadores se evaluaron cinco dimensiones: la satisfacción de su hijo (ítems 1, 4, 5 y 

6); su satisfacción (ítem 8); adecuación al contexto (ítem 2); dificultad de uso (ítem 3) y potenciales de 

uso o futuras mejoras (ítems 7 y 9), se invirtió el ítem 6. Con un total de 9 ítems y escala de respuesta 

tipo Likert de 5 puntos (1 = Muy en desacuerdo, 2 = En desacuerdo, 3 = Indeciso, 4 = De acuerdo, 5 = 

Muy de acuerdo).

2.3.4.2. Personal Sanitario

La experiencia del personal sanitario con la presencia HabitApp en la Unidad de Oncología y 

Trasplante Infantil se evaluó mediante una entrevista semiestructurada, con una duración aproximada 

de veinte minutos. Las áreas de indagación fueron:

-	 Conocer si se había observado algún tipo de impacto a nivel anímico, actitudinal o clínico en 

algún paciente en concreto, o si se considera que en algún caso este impacto podría producirse.

-	 Conocer su opinión sobre las ventajas o inconvenientes encontrados en el uso de HabitApp 

respecto de otras iniciativas, actividades o recursos lúdico-educativos destinados a la mejora del 

impacto psicológico, emocional y social de la hospitalización en pacientes y cuidadores.

-	 Saber su opinión respecto de sus potenciales de uso o futuras mejoras, tanto en el diseño 

como en la aplicación.

II. MÉTODO | 2.3. Variables e Instrumentos
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Depresión

		            
Ansiedad

Afectos
		           
Síntomas 
Somáticos

Demográficas

Psicológicas

		            
		            

Emocionales

Bienestar	         		
         
		            
		           
Psicosociales

Valoración Subjetiva

Variables Instrumentos Dimensiones Rango de Respuesta Fiabilidad

Paciente y Cuidador: Cuestionario ad hoc

Paciente y Cuidador: IDER. Inventario Depresión 
Estado-Rasgo (Spielberger et al., 2008)

Paciente: STAIC. Cuestionario Ansiedad Estado
-Rasgo en niños (Spielberger et al., 1990)
Cuidador: STAI. Cuestionario Ansiedad 
Estado-Rasgo (Spielberger et al., 2011)
Paciente y Cuidador: MOOD. Cuestionario 
Estados de Ánimo (Górriz et al., 2013)
Paciente y Cuidador: SPANE. Escala Experiencia 
Positivas y Negativas (León-Pinilla et al., 2015)
Paciente y Cuidador: SCL. Listado de Quejas 
Somáticas (Górriz et al., 2015)
Paciente y Cuidador: Escala observacional 
ad-hoc

Paciente y Cuidador: Cuestionario ad hoc
Personal Sanitario: Entrevista semiestructurada

Ansiedad Estado
Ansiedad Rasgo

Miedo, Tristeza, Enfado, Felicidad

Afecto Positivo, Afecto Negativo, Balance Afectivo

Quejas Somáticas

Paciente: Afecto, Nerviosismo, Quejas Somáticas, 
Actividad Física, Interacción Social, Interés, Satisfacción
Cuidador: Afecto, Nerviosismo, Proximidad, Reacciones 
emocionales, Interés, Satisfacción
Paciente: Satisfacción, Adecuación, Dificultad, Potencial
Cuidador: Satisfacción, Adecuación, Dificultad, Potencial
Personal Sanitario: Impacto, Ventajas, Inconvenientes, 
Potencial

α = .65 - α = .96

α = .83 - α = .93
α = .83 - α = .92

α = .69 - α = .78

α = .81 - α = .89

α =.80 - α = .82

K = .94 - K = .65
K = .90 - K = .60

1 = Nada  - 4 = Mucho
1 = Casi nunca  - 4 = Casi siempre

1 = Nada  - 3 = Mucho
1 = Casi nunca  - 3 = A menudo

1 = Nunca  - 3 = A menudo

1= Nunca  - 5 = Siempre

1 = Nunca  - 3 = A menudo

0 = negativo  - 3 = positivo

1 = Nada  - 5 = Mucho
1 = Muy en desacuerdo  - 
5 = Muy de acuerdo

Paciente: Edad, Sexo, Número de hermanos, Posición respecto a sus hermanos, Estudios, Diagnóstico, 
Tiempo desde el diagnóstico, Tratamiento actual, Tiempo en el tratamiento actual, Condición de 
hospitalización, Causa de hospitalización actual, Número de hospitalizaciones previas, Recursos lúdicos
Cuidador: Edad, Sexo, Situación laboral, Estado civil, Nivel de estudios, Parentesco con el paciente, 
Valoración de la hospitalización anterior
Depresión Estado Eutimia, Distimia, Total, Depresión
Rasgo Eutimia, Distimia, Total

Tabla 8

Variables e Instrumentos Empleados en la Evaluación de los Participantes: Pacientes y Cuidadores

Nota. Índices de fiabilidad Alfa de Cronbach = α , y Kappa = K 
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2.4. Procedimiento y Diseño de la Investigación
En este apartado se describe el procedimiento llevado a cabo para la consecución de esta tesis. 

Seguidamente, se presenta el diseño de investigación adoptado para alcanzar los objetivos del estudio. 

Finalmente, se detalla cómo se realizó la intervención con la herramienta tecnológica HabitApp.

Todo el proceso de recogida de datos fue realizado en el Hospital Universitario y Politécnico la 

Fe de Valencia. Se realizó la evaluación a los pacientes y sus cuidadores principales en dos momentos 

temporales, el día del ingreso o lo más cercano al ingreso, y 48 horas después. El estudio plantea un 

diseño longitudinal con dos momentos de evaluación, mixto con medidas cuantitativas y cualitativas, 

y comparativo entre un grupo control (no recibe intervención) y un grupo experimental (recibe 

intervención). La recolección de datos de la presente investigación se llevó a cabo entre junio de 2017 

y agosto de 2018.

El procedimiento seguido consistió en la identificación de todos los pacientes con cáncer 

infantil que eran hospitalizados en la unidad de oncología pediátrica (UOP) y en el área de trasplante 

pediátrico (ATP), con el fin de realizar una previsión diaria sobre los sujetos que podían ser candidatos 

a estudio. Una vez organizada dicha previsión durante los meses en los que se iba a realizar el pase de 

cuestionarios, se procedió a acudir semanalmente (de lunes a domingo) con tal de poder entrevistar 

a los sujetos. Estando en la UOP, se llevó a cabo un control del día de ingreso y del estado clínico en 

el que los pacientes eran hospitalizados. Una vez se sabía esto, el equipo investigador se coordinaba 

con el personal de oncología con tal de acudir a las visitas de los médicos a las habitaciones de los 

pacientes como uno más del equipo sanitario.

Cuando llegaba un paciente de interés para el estudio, un miembro del equipo investigador 

pasaba a la habitación acompañado del equipo sanitario, quien presentaba al investigador e introducía 

el objetivo de este en la unidad y observaba todo el procedimiento de revisión de la enfermedad como 

uno más del equipo de asistencia al paciente y su familia.

Una vez finalizaba la revisión sobre el estado del cáncer del sujeto y de darle las indicaciones 

pertinentes según hiciera falta tanto al paciente como a su familiar, el oncólogo pasaba a presentar al 

miembro del equipo de esta investigación.

En dicha presentación se comunicaba que la persona presente era un “psicólogo/a” procedente 

de la Universidad de Valencia, en la cual se estaba haciendo una investigación sobre el cáncer infantil. 

Una vez presentado, el miembro del equipo explicaba al familiar y al paciente en qué consistía la 

investigación y que su participación en esta era absolutamente voluntaria, pudiéndose retirar en 

cualquier momento de ella si así lo deseaban.

II. MÉTODO | 2.4. Procedimiento y Diseño de la Investigación
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En el caso de que el paciente y su cuidador principal aceptaran, se procedía la entrega del 

consentimiento informado (ver Anexo E), señalándoles que su firma indicaba que se les había explicado 

en qué consistía la investigación y las diversas condiciones de participación, así como también 

otorgaban la autorización para el uso de los datos que nos proporcionaran para la cumplimentación 

del estudio. Tras la firma del cuidador principal y del paciente en el caso de que tuviera 12 años o más, 

se procedía a explicarles los aspectos en los que quizá pudiera tener dudas a la hora de completar el 

cuestionario.

Una vez resueltas las dudas, se les dejaba que cumplimentaran los cuestionarios por cuenta 

propia. Mientras tanto, el miembro del equipo investigador esperaba en la puerta de la habitación. 

Una vez finalizada la cumplimentación, se procedía a recopilar el dossier de evaluación del paciente y 

su cuidador principal y se realizaba un breve feedback sobre el proceso de evaluación, recordándoles 

que se volvería a realizar la evaluación en 48 horas (ver Tabla 9).

En el grupo control no se realizó ninguna intervención entre los dos momentos de evaluación, 

mientras que, en el grupo experimental, se realizó una intervención lúdico-educativa de 

aproximadamente treinta minutos a través de la herramienta tecnológica de observación biológica 

interactiva HabitApp para pacientes y cuidadores.

Durante la intervención se recogió información observacional y cualitativa, relativa a las 

reacciones psicológicas, emocionales, sociales y de satisfacción con la intervención, a través de la 

escala observacional ad hoc. La escala registró tres momentos de evaluación en pacientes y cuidadores, 

antes de la intervención, a los diez minutos de juego y a los veinte minutos de juego.

En el grupo experimental se realizó la valoración subjetiva de la intervención realizada. Para 

ello, los pacientes y sus cuidadores cumplimentaron un cuestionario autoinformado que registró la 

experiencia de usuario, junto con el resto de cuestionarios de la segunda evaluación a las 48 horas 

desde la primera evaluación.

Por último, se recogía la valoración subjetiva del equipo sanitario a través de una entrevista 

semiestructurada realizada de manera individual en una sala de despacho de la unidad una semana 

después de las intervenciones.
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Se obtuvo el consentimiento de la dirección del área clínica infantil para la realización del estudio 

en el Servicio de Pediatría General, con la aprobación del presidente de la Comisión de Investigación 

del Hospital Universitario La Fe de Valencia. Los datos fueron recogidos según los estándares de la 

Declaración de Helsinki (OMS, 2013).

Tabla 9

Diseño de Investigación y sus Fases: T1. Evaluación Pre-Intervención e Intervención; T2. Evaluación 

Post-Intervención; T3. Seguimiento

Nota. T1: Tiempo 1, T2: Tiempo 2, T3: Tiempo 3

Grupo Control

Grupo 

Experimental

Condición de 
estudio

T1
Momento del ingreso

Evaluación
Pre-intervención

Recogida del 
consentimiento 

informado y datos 
demográficos

Batería de 
instrumentos de 

evaluación

Recogida del 
consentimiento 

informado y datos 
demográficos

Batería de 
instrumentos de 

evaluación

No intervención

Sesión de HabitApp 
(30 minutos 

aproximadamente)

Escala Observación 
(pre-juego, 10 
minutos, y 20 

minutos del juego)

Batería de 
instrumentos de 

evaluación

Batería de 
instrumentos de 

evaluación

Valoración 
subjetiva encuesta 

y entrevistas

Entrevistas 
a personal 
sanitario

Intervención Evaluación
Post-intervención

Evaluación de 
Seguimiento

T2
48 horas después 

de la primera 
evaluación

T3
Una semana

después

Fases del estudio 

II. MÉTODO | 2.4. Procedimiento y Diseño de la Investigación
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2.5. Herramienta Tecnológica de Intervención: HabitApp
En este apartado se detallará el desarrollo, la implementación, y las funcionalidades de uso que 

ofrece el sistema de observación biológica interactivo HabitApp en entornos pediátricos.

2.5.1. Justificación

HabitApp se presenta como aplicación móvil de apoyo en la actividad educativa, para fomentar 

un estado emocional, psicológico y social óptimo en largos periodos de aislamiento y privación de 

contacto social, y para reducir el dolor y la ansiedad experimentada ante procedimientos dolorosos.

El uso de la tecnología y el refuerzo positivo de las terapias con animales en entornos hospitalarios 

ha sido ampliamente fundamentado. El desarrollo de HabitApp plantea llevar a cabo la unión de ambos 

conceptos para permitir que aquellos pacientes hospitalizados, especialmente aquellos con estancias 

prolongadas y estrictas normas de aislamiento e higienización, para los que no sería posible de otra 

forma, puedan beneficiarse de los efectos positivos de estas intervenciones (Fine & Weaver, 2018; 

Lambert et al., 2014; Pressman & Cohen, 2005). Para ello, se ideó una plataforma de observación 

biológica interactiva que permitiese a los pacientes pediátricos del Hospital Universitario y Politécnico 

La Fe de Valencia disfrutar de los contenidos ofrecidos por el zoo local Bioparc.

2.5.2. Diseño e Implementación

El diseño de esta aplicación fue realizado para este estudio bajo la financiación recibida por la 

fundación MINECO España EDRF-FEDER y dirigido por Javier Jaén Profesor Catedrático de la Universitat 

Politècnica de València. Todos los derechos de copyright pertenecen a Javier Jaén.

El proceso de diseño comenzó en el equipo creativo y se complementó y evaluó en un proceso 

iterativo con el equipo directivo, educativo y sanitario del hospital. Los objetivos específicos que 

dirigieron el proceso de diseño fueron: desarrollar una aplicación que permitiese a los pacientes 

y cuidadores sacar provecho tanto de la tecnología como de la interacción con los animales, para 

favorecer su bienestar durante la hospitalización y servir como recurso lúdico-educativo en terapias o 

actividades rutinarias del personal sanitario del hospital.

La aplicación debía recoger una carga de contenidos que favoreciese el objetivo mencionado, y 

que además ofreciera, de cara al usuario final (paciente y cuidadores), unas características visuales 

atractivas y con una mecánica de uso fácil y rápida de aprender.

Por otro lado, se tuvo en cuenta el contexto de aplicación: contexto de alto riesgo de infección, 

en ocasiones restringido a la única presencia de un cuidador junto con el paciente, y donde el acceso 

a recursos lúdico-educativos y de carácter exploratorio puede verse restringido. Por ello, la aplicación 
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HabitApp se implementó en dispositivos tablet con sistema operativo Android, dada su portabilidad, 

fácil manejo (casi naturales para las nuevas generaciones), y su fácil higienización.

Adicionalmente, el equipo educativo de Bioparc colaboró en este diseño desarrollando un conjunto de actividades 

lúdico-educativas en formato impreso. Concretamente se desarrollaron tres cuadernillos con ejercicios ajustados 

a la edad curricular de los pacientes: infantil (0 -6), primaria (6-11) y secundaria (12-16), y basados en la actividad de 

observación biológica y posterior reflexión. Estos cuadernillos podrán solicitarse a la autora de este trabajo.

2.5.3. Funcionalidades

HabitApp permite el visionado de un conjunto de recursos audiovisuales, el manejo de aquellos 

recursos que sean controlables, la captura de imágenes sobre los medios visionados y la interacción con 

estas imágenes. Atendiendo a la disponibilidad y contenido de los recursos podemos distinguir entre:

-	 Recursos reservables: únicamente serán accesibles dentro de la aplicación. Los recursos 

reservable se gestionarán a través de un subsistema de gestión de reservas al que solo tendrá 

acceso el “usuario administrador” para generar nuevas reservas y dar acceso al canal de 

visionado de dichas cámaras, en este caso la visualización del contenido en tiempo real y 

control de las cámaras instaladas en Bioparc.

-	 Recursos no reservables: accesibles dentro de la aplicación sin necesidad de ninguna reserva.

-	 Recursos de YouTube: recursos (vídeos) de YouTube. Se incluyen dentro de los recursos no 

reservables. Podemos distinguir entre dos tipos: vídeos pregrabados, se pueden reproducir 

como cualquier otro vídeo presente en YouTube; y vídeos en directo, proveen de streaming 

o vídeos en directo ofreciendo al usuario contenido en tiempo real de una cámara colocada 

en un sitio determinado que transmite la información que percibe en tiempo real. Dentro de 

estos recursos se incluye un video de presentación que muestra las diferentes funcionalidades 

de la herramienta (https://www.youtube.com/watch?v=LBKeXlT4Rsk&feature=youtu.be).

-	 Recursos controlables por el usuario: cámaras instaladas en Bioparc expresamente para 

este proyecto. Se incluyen dentro de los recursos reservables y ofrecen contenidos en tiempo 

real. Tienen la facultad de poder ser controladas mediante comandos de modo que ofrecen 

una experiencia interactiva al usuario.

La aplicación está constituida por tres módulos principales: el módulo de autentificación, el 

módulo de visionado de recursos, y el módulo de interacción con las imágenes.

El módulo de autenticación, permite registrar un nuevo usuario e iniciar sesión con un usuario 

existente en el sistema (ver Figura 5).

II. MÉTODO | 2.5. Herramienta Tecnológica de Intervención: HabitApp
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El módulo de visionado de recursos, permite visionar los recursos, controlar el movimiento de 

aquellos recursos reservables que estén disponibles para el usuario y generar imágenes mediante 

la captura de pantalla del visionado de un recurso en un momento determinado. Los recursos 

audiovisuales pueden ser, recursos reservables y controlables, en este caso referentes al zoo local, 

aparecen con el literal «BIOPARC»”, y recursos de YouTube, que se estructuran en «VIDEOS EN 

DIRECTO», y «VIDEOS GRABADOS» (ver Figuras 6 y 7).

Figura 5

HabitApp. Módulo de Autenticación: Inicio de Sesión

Figura 6

HabitApp. Módulo de Visionado de Recursos: Sesión Iniciada

Nota. Copyright ©2020, Universidad Politécnica de Valencia, Dr. J. Jaén.

Nota. Copyright ©2020, Universidad Politécnica de Valencia, Dr. J. Jaén.
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Figura 7

HabitApp. Módulo de Visionado de Recursos: Recurso de YouTube

Nota. Copyright ©2020, Universidad Politécnica de Valencia, Dr. J. Jaén.

En la Figura 8 se muestra una captura de pantalla del visionado de un recurso controlable. 

Mediante el icono de usuarios en la esquina superior izquierda de la pantalla destacado en rojo, se 

puede acceder al menú de usuarios conectados a la cámara. En la Figura 9, se muestra este panel 

desplegado donde aparece destacado el nombre del usuario, si hubiese más usuarios conectados 

aparecerían sin destacar debajo del usuario. Mediante la selección de cualquiera de los usuarios, 

dicho usuario recibirá el control del manejo del recurso. En caso de recibir el control se avisará al 

usuario pertinente de que tiene el control para poder mover la cámara y automáticamente aparecerá 

destacado el icono de mandos de control en la esquina superior derecha de la pantalla (ver Figura 10).

En caso de que el usuario quiera capturar el contenido de la pantalla, podrá hacerlo mediante el 

botón habilitado para este fin (marcado en rojo en la parte superior derecha de la Figura 8), y que está 

habilitado para todos los tipos de recursos que existen.

II. MÉTODO | 2.5. Herramienta Tecnológica de Intervención: HabitApp
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Figura 8

HabitApp. Módulo de Visionado de Recursos:  Recurso Controlable 

Figura 9

HabitApp. Módulo de Visionado de Recursos:  Dar Control sobre el Recurso Controlable

Nota. Copyright ©2020, Universidad Politécnica de Valencia, Dr. J. Jaén.

Nota. Copyright ©2020, Universidad Politécnica de Valencia, Dr. J. Jaén.
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Figura 10

HabitApp. Módulo de Visionado de Recursos. Recurso Controlable. Controles del recurso

Nota. Copyright ©2020, Universidad Politécnica de Valencia, Dr. J. Jaén.

Una vez pulsado este botón de captura de pantalla (icono de cámara), se mostrará la imagen 

completa con un recuadro reajustable para que el usuario pueda elegir qué área de la imagen quiere 

recortar (ver Figura 11), el usuario podrá aceptar y cancelar la captura realizada con los iconos de la 

esquina superior derecha. Si el usuario elige cancelar este proceso, volverá al visionado del recurso 

en el que se encontraba a la hora de hacer la captura; en caso de aceptar la captura, se presentarán 

las opciones de: «GUARDARLA» la imagen se guardará en la carpeta de imágenes y el usuario será 

redirigido a dicha carpeta (ver Figura 12); «GUARDARLA Y VOLVER AL VÍDEO» actúa de la misma forma 

que la opción anterior, pero el usuario es redirigido al recurso donde se generó la imagen (ver Figura 

13); y «NO ME GUSTA CÓMO HA QUEDADO» el usuario puede repetir la redimensión de la imagen.

II. MÉTODO | 2.5. Herramienta Tecnológica de Intervención: HabitApp
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Figura 11

HabitApp. Módulo de Visionado de Recursos. Redimensionar Imagen

Figura 12

HabitApp. Módulo de Visionado de Recursos. Opciones de la Imagen Generada

Nota. Copyright ©2020, Universidad Politécnica de Valencia, Dr. J. Jaén.

Nota. Copyright ©2020, Universidad Politécnica de Valencia, Dr. J. Jaén.

El módulo de interacción hace referencia a la navegación en la carpeta «IMÁGENES» del menú de 

navegación lateral de la página principal (ver Figura 13). 
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Figura 13

HabitApp. Módulo de Interacción con las Imágenes. Pestaña «IMÁGENES»

Figura 14

HabitApp. Módulo de Interacción con las Imágenes. Imágenes Guardadas

Nota. Copyright ©2020, Universidad Politécnica de Valencia, Dr. J. Jaén.

Nota. Copyright ©2020, Universidad Politécnica de Valencia, Dr. J. Jaén.

Cuando se selecciona uno de los ítem de la lista, que corresponden a las distintas carpetas de las 

imágenes de los usuarios creadas automáticamente según el día de la realización de la captura de la 

imagen, se nos muestran en pantalla las imágenes que hay guardadas dentro de esta carpeta (Figura 14).

Si seleccionamos una de las imágenes, esta se mostrará en grande y podremos observar las 

opciones que tenemos disponibles para esta imagen (ver Figura 15). Así, las acciones que se pueden 

llevar a cabo son:

II. MÉTODO | 2.5. Herramienta Tecnológica de Intervención: HabitApp
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Figura 15

HabitApp. Módulo de Interacción con las Imágenes. Opciones sobre una Imagen

Nota. Copyright ©2020, Universidad Politécnica de Valencia, Dr. J. Jaén.

-	 Saber más: Transportará al usuario a SearchActivity, donde podrá realizar más acciones 

sobre esta imagen y conocer algo de información sobre la misma. Esta opción fue suprimida 

para este estudio.

-	 Ir al vídeo: HabitApp mostrará al usuario el recurso donde se generó esta imagen.

-	 Borrar: El usuario puede elegir borrar esta imagen de su directorio de imágenes.

-	 Compartir/Dejar de compartir: El usuario puede cambiar la visibilidad de la imagen seleccionada.

2.5.4. Intervención

La intervención lúdico-educativa se realizó en un único momento temporal, con una duración de 

unos treinta minutos aproximadamente, teniendo en cuenta las diferencias encontradas en la duración 

de las estacias hospitalarias y dando la oportunidad de participar a aquellos que solo se encontraban 

hospitalizados cuarenta y ocho horas. La intervención se realizó en las habitaciones de los pacientes 

a través de dos tabletas Android 10.1 de 10 pulgadas y un enrutador inalámbrico para asegurar la 

correcta conexión a la Internet. Se ofreció una tableta al paciente y otra al cuidador, y ellos podían 

decidir si interactuar a través del uso compartido de una tableta, o a través de las dos visionando 

recursos diferentes o compartiendo el visionado y control de las cámaras. Al inicio de la sesión, el 

investigador presentó un resumen de las funcionalidades e instrucciones de uso de la herramienta, 

indicando dónde encontrar el video introductorio dentro de la aplicación para recordar su manejo. 

Seguidamente, se explicó la exclusividad del acceso a las cámaras del zoológico, y que solo ellos y otras 
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familias hospitalizadas en esa unidad podían usar la herramienta, recordando que podían ver lo que 

otras familias habían compartido y que ellos también podían compartir las fotos realizadas. Después, 

se recomendó el uso de un conjunto de recursos específicos según la edad o el estado en el que se 

encontraba el paciente, por ejemplo, si el paciente se encontraba muy cansado o dolorido, los videos 

relacionados con el océano que inducen a la relajación podrían ser recomendados. Por último, se les 

animó a explorar la herramienta de forma libre y a expresar sus impresiones sobre lo que estaban 

viendo y realizando en voz alta, informando que el investigador permanecería presente durante la 

sesión por si surgían dudas y problemas técnicos. Se indicó que la sesión podía durar aproximadamente 

30 minutos, pero podían decidir terminar en cualquier momento. Una vez finalizada la sesión, se les 

dejaba el cuadernillo impreso de actividades educativas correspondiente a su edad.

Los aspectos psicológicos principales en los que se basa la intervención con HabitApp han sido: 

-	 Mejorar el bienestar de los pacientes y sus cuidadores a través de actividades de interacción 

con animales en un contexto permanentemente presente y externo al hospital que favorece estados 

de ánimo positivos (Fine & Weaver, 2018; Lambert et al., 2014; Liu et al., 2015; Peat et al., 2019).

-	 Promover el vínculo emocional positivo entre el paciente y el cuidador principal, y con otros 

agentes dentro del hospital, a través de actividades de cooperación e interacción (Lipsey & Wilson, 

2001; Pressman & Cohen, 2005).

-	 Empoderar al paciente a través del juego ofreciendo una sensación de poder y control ante 

su situación de enfermedad que ayude al fomento de sentimientos de logro y confianza en el niño/a 

(Drewes, 2005).

II. MÉTODO | 2.5. Herramienta Tecnológica de Intervención: HabitApp
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2.6. Análisis de Datos
Para el análisis de los datos cuantitativos se utilizó el paquete estadístico SPSS 24.0 para Windows. 

A continuación, se exponen los análisis estadísticos empleados para obtener los resultados de esta 

investigación.

Para dar respuesta a los objetivos se hizo uso de las siguientes pruebas:

Comprobación de los supuestos para la realización de pruebas paramétricas: se han comprobado los 

supuestos de normalidad de la distribución de los datos y de homocedasticidad de las varianzas, tomando 

la decisión de utilizar pruebas paramétricas, con nivel de significación p ≤ .001, p < .01, p < .05.

Estadísticos descriptivos: se ha hecho uso de análisis de frecuencias y porcentajes (%), para 

facilitar la información que contienen los datos; Medias (M), para informar de la tendencia central de 

los datos; Desviaciones típicas (DT), para indicar el grado de dispersión de los datos.

Pruebas t student para muestras independientes: se ha utilizado para comparar las medias de las 

variables sociodemográficas y clínicas cuya variable independiente solo constaba de dos categorías (por 

ejemplo, malestar emocional en pacientes pediátricos, etc.). La prueba t para dos muestras independiente 

permite contrastar hipótesis referidas a la diferencia entre dos medias independientes. Se estudio el tamaño 

del efecto a través de la d de Cohen (pequeño d = .20; moderado d = .50; grande d = .80) (Cohen, 1960).

ANOVAs de un factor: se ha utilizado para realizar comparaciones de medias en el caso de 

que la variable independiente constara de más de dos categorías (por ejemplo, nivel de estudios, 

etc.). Mediante esta prueba se contrastan las hipótesis de medias surgidas por la relación entre dos 

variables, la dependiente y la independiente. Se estudió el eta cuadro η2
p  para estimar el tamaño del 

efecto (pequeño η2
p = 0,1;  moderado η2

p = 0,3; grande η2
p = 0,5) (Cohen, 1973), y se utilizaron pruebas 

post hoc: Bonferroni.

Coeficiente de correlación de Pearson: se ha utilizado para estudiar la posible relación entre las 

variables. Este coeficiente se interpreta de forma que se puede encontrar una covariación entre variables 

positiva (ambas variables se relacionan en el mismo sentido), una covariación negativa (relación entre las 

variables en sentido inverso) o una ausencia de covariación (las variables no están relacionadas).

Análisis de Regresión: se ha utilizado para estudiar la posible relación predictiva entre las variables. 

Este análisis se interpreta de forma que se puede encontrar el valor predictivo de un conjunto de 

variables predictoras sobre una variable predicha u objetivo.

MANOVA MANCOVA y ANCOVA: se ha utilizado para estudiar el impacto de la intervención 

analizando el cambio en las puntaciones post-intervención (variable dependiente) en función del 

grupo (control o experimental) (variable independiente), conociendo y controlando las puntaciones 



113

pre-intervención (covariable).

ANOVAs de medidas repetidas (MR): se ha utilizado para estudiar los cambios producidos por la 

intervención en las variables psicosociales observadas en el grupo experimental en tres momentos de 

observación durante la intervención.

Análisis de los datos cualitativos: se ha utilizado para estudiar las anotaciones realizadas durante 

la observación de la intervención en el grupo experimental y las transcripciones de las entrevistas 

con el personal sanitario. Se realizó una codificación inductiva y un mapeo temático (Meier, Spada, 

& Rummel, 2007). Los temas se refinaron mediante un análisis comparativo de todo el conjunto de 

datos del investigador principal de este estudio y un analista experto. Se obtuvo un conjunto de temas 

clave que dan cuenta de los aspectos más significativos. Estos resultados se presentan siguiendo las 

indicaciones de la Asociación Americana de Psicología (APA) para optimizar el rigor de la investigación 

cualitativa en psicología (Levitt et al., 2018). 

II. MÉTODO | 2.6. Análisis de Datos
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III. RESULTADOS
En esta sección se describirán los objetivos e hipótesis, los participantes, las variables e 

instrumentos utilizados, el diseño y funcionalidades de la herramienta utilizada para la intervención. 

Asimismo, se hará una descripción del procedimiento, el diseño de la investigación, la intervención 

realizada y los análisis estadísticos utilizados.

III. RESULTADOS
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3.1. Perfil de las Características Generales y Clínicas del Paciente 

Pediátrico Oncológico

En este punto presentamos los resultados del Estudio 1. Descriptivo en los pacientes pediátricos 

oncológicos. A continuación, describiremos sus principales características sociodemográficas y clínicas 

y la relación existente entre ellas.

3.1.1. Variables Sociodemográficas y Clínicas del Paciente

El perfil sociodemográfico del total de los pacientes pediátricos con cáncer (n = 89, entre los 2 

a los 16 años, M = 7.89, DT = 5.04) puede observarse en la Tabla 10. Los resultados mostraron que 

la mayoría de los pacientes con cáncer eran chicos (65%), ocupaban el puesto de hermano mayor en 

la familia (60%) y se encontraban cursando educación infantil (37%), seguido del 33% que cursaba 

educación primaria, y el 23% secundaria, finalmente, el 7% cursaban bachillerato.

En relación con las variables clínicas de los pacientes, podrá observarse que el diagnóstico 

predominante fue la Leucemia (34%), seguida del Blastoma (17%), y en la mayoría, el diagnóstico fue 

recibido hace no más de un año (70%) y habían comenzado el tratamiento hace no más de tres meses 

(58%). En su mayoría estaban hospitalizados para recibir el tratamiento de forma programada (55%), 

y para el 35% era su primera hospitalización.

En la Figura 16, puede observarse que la mayoría (52%) de los pacientes participantes estaba en 

tratamiento con quimioterapia, recibida en la sala general de la unidad de oncología pediátrica (66%).

III. RESULTADOS | 3.1. Perfil de las Características Generales y Clínicas del Paciente Pediátrico Oncológico
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Tabla 10

Características Sociodemográficas y Clínicas de los Pacientes en la Línea Base: T1. Pre-Intervención

Sexo

	 n = 89

Numero de hermanos 

	 n = 69, M = 1.17, DT = 1.10, Rango 0/6

Posición que ocupa entre los hermanos/as 

	 n = 67, M = 1.57, DT = 0.98, Rango 1/7

Curso académico 

	 n = 87

Diagnóstico 

	 n = 89

Tiempo desde el diagnóstico 

	 n = 86, M = 11.75, DT = 19.48, Rango 0/156

Tratamiento actual 

	 n = 80

Tiempo con el tratamiento 

	 n = 73, M = 5.05, DT = 6.13, Rango 0/24

Chicos

Chicas

0

1

2

3

4

6

1°

2°

3°

5°

7°

Infantil

Primaria

Secundaria

Bachillerato

Leucemia

Linfoma

Tumor 

Sarcoma

Blastoma

Otro

≤ 1 mes

De 2-3 meses

De 4-6 meses

De 7-12 meses

De 13-24 meses 

De 25-36 meses

> 36 meses

Quimioterapia

Trasplante de médula

Sin tratamiento/ En remisión

Otro

≤ 1 mes

De 2-3 meses

De 4-6 meses

58

31

20

26

18

3

1

1

40

22

3

1

1

32

29

20

6

30

7

12

14

16

10

14

19

14

10

15

7

4

42

21

7

10

24

16

14

65.20

34.80

29.00

37.70

26.10

4.30

1.50

1.50

59.70

32.8

4.50

1.50

1.50

36.80

33.20

23.00

7.00

33.70

7.90

12.90

15.1

17.2

10.80

19.80

22.10

16.20

11.70

17.40

8.10

4.70

52

26

9

12

32.90

21.90

19.20

Características sociodemográficas de los pacientes en la línea base n %
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Condición de hospitalización 

	 n = 89

Causa de la hospitalización 

	 n = 78

Hospitalizaciones previas 

	 n = 64, M = 2.5, DT = 4.88, Rango 0/28

De 7-12 meses

De 13 24 meses 

Sala general Oncología Pediátrico

Sala Trasplante Pediátrico

Tratamiento 

Neutropenia y fiebre

Infección

Cirugía

Otro

Primera hospitalización

Entre 1-5

Entre 6-10

Entre 10-20

> 20

12

7

59

30

43

16

5

8

6

23

18

13

40

6

16.40

9.60

66

34

55

20

6

10

8

35.90

28.10

19.70

6.30

9.50

Características sociodemográficas de los pacientes en la línea base n %

Figura 16

Tipo de Cáncer y Estado de la Enfermedad en los Pacientes Pediátricos Oncológicos

Diagnóstico

Otro
11%

Blastoma 
18%

Otro 
12%

Sarcoma 
16%

Sin tratamiento, 
en revisión 

8%

Trasplante 
de médula 

26%Linfoma 
8%

Tumor  
14%

Leucemia
34%

Quimioterapia 
54%

Estado de la enfermedad

Por otro lado, en la Tabla 11 se presentan los resultados del análisis de frecuencias de uso de los 

recursos lúdico-educativos del hospital. Se muestra el porcentaje de pacientes (n = 27, entre 2 y 16 

años, M = 8.04, DT = 3.96) que utilizó cada recurso, así como la preferencia por sexo, edad y orden de 

preferencia (1º, 2º y 3º puesto) de aquellos que fueron elegidos. Los recursos más utilizados fueron, la 

televisión (11%), ver videos en internet o YouTube (10%), jugar a videojuegos en tabletas interactivas o 

móviles (10%), atender al aula hospitalaria o hacer actividades con las maestras (9%), jugar a juegos de 
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mesa (9%), y leer libros o escuchar cuentos (8%). En general, observamos que los recursos tecnológicos 

(8%) son más utilizados que los tradicionales (6%), y son los chicos (8%) y mayores de seis años (8%) 

son los que más los usan. El recurso más utilizado por los menores de 6 años fue jugar con videojuego 

en tabletas interactivas o móviles (12%).
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Tecnológicos
	

1
	

2
	

3
	

4
	

5
	

6
Tradicionales
	

1
	

2
	

3
	

4
	

5
	

6
	

7
	

8
	

9
Tecnológicas n (M

)
Tradicionales n (M

) 
TOTAL n

Recursos lúdico-
educativos

Frecuencia

n
n

n
n

n
n

n
n

%
%

%
%

%
%

%
%

Sexo

Chicos
< 6 años

Chicas
≥ 6 años

1º
2º

3º

Edad
Preferencia

19122092291861051512171213
15.17
12.00
199

9.55
6.03

10.05
4.52

11.06
4.52

9.05
3.02
5.03
2.51
7.54
6.03
8.54
6.03
6.53
7.62
6.03
100

4.92
4.92
3.28
3.28

36.07
22.95

1.64
3.28
3.28
1.64
4.92
3.28
3.28
1.64
1.64

12.57
2.73
100

332222141221322117.67
1.67
61

5.26
8.77
7.02
1.75

38.60
22.81

1.75
0.00
0.00
0.00
1.75
3.51
1.75
3.51
3.51

14.04
1.75
100

354122131000121228.00
1.00
57

10.34
3.45
3.45
1.72

37.93
20.69

8.62
1.72
3.45
1.72
1.72
0.00
1.72
0.00
3.45

12.93
2.49
100

622122125121101027.50
1.44
58

7.76
7.76

11.21
4.31

12.93
6.90

8.62
1.72
4.31
2.59
6.90
4.31
9.48
5.17
6.03
8.48
5.46
100

99135158102538511679.83
6.33
116

12.05
3.61
8.43
4.82
8.43
1.20

9.64
4.82
6.02
2.41
8.43
8.43
7.23
7.23
7.23
6.43
6.83
100

10374718452776665.33
5.67
83

8.00
5.33
9.33
5.33
8.00
4.00

8.00
4.00
4.00
4.00
8.00
8.00
8.00
8.00
8.00
6.67
6.67
100

6474636333666665.00
5.00
75

10.48
6.45

10.48
4.03

12.90
4.84

9.68
2.42
5.65
1.61
7.26
4.84
8.87
4.84
5.65
8.20
5.65
100

13813516612372961167
10.17
7.00
124

Tabla 11

Frecuencia de Pacientes según los Recursos Lúdico-Educativos U
tilizados en la H

ospitalización

Nota. Tecnológicos: 1.Videojuego en tabletas interactivas o m
óvil, 2.Videojuego en PlayStation, W

ii o Nintendo, 3.Ver videos en internet o YouTube, 4.Escuchar m
úsica, 5.Ver televisión, y 6.Pasar tiem

po 
en redes sociales. Tradicionales: 1.Atender al aula hospitalaria y hacer actividades con las m

aestras, 2.Participar en el proyecto “can de la m
ano”, 3.Jugar con juegos del “carrito de juguetes” del hospital, 

4.Jugar con peluches, 5.Leer libros o escuchar cuentos, 6.Pintar, 7.Jugar a juegos de m
esa, 8.Hacer m

anualidades, 9.Divertirse con los actuaciones de los payasos y otros teatros del hospital.
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3.1.2. Perfil de Salud del Paciente: Variables Psicológicas, 

Emocionales y de Bienestar

En este apartado se describe el perfil psicológico, emocional y de bienestar de los pacientes 

(n = 33, entre 9 y 16 años, M = 12.42, DT = 2.45).

Variables Psicológicas

En la Tabla 12 se presentan los resultados para las variables psicológicas depresión y ansiedad 

estudiadas en el paciente pediátrico, cuyas dimensiones son Depresión Rasgo Eutimia, Distimia, Total, 

Depresión Estado Eutimia, Distimia, Total, y Ansiedad Rasgo y Ansiedad Estado. Asimismo, pueden 

observarse las puntuaciones de los pacientes en estas variables distribuidas en función de los baremos 

de las escalas del cuestionario.
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IDER

STAIC

Depresión
Rasgo

Depresión
Estado

Ansiedad Rasgo
Ansiedad Estado

Eutim
ia

Distim
ia

Total
Eutim

ia
Distim

ia
Total

Escalas y variables estudiadas en 
la línea base

n
*

M

n
n

n

Rango
Rango de 
la escala

DT

%
%

%

Curtosis
Asim

etría

< 30
> 75

30 -75

Datos norm
ativos (percentil)

2929293131312830

5 - 20
5 - 20
5 - 40
5 - 20
5 - 20
5 - 40
0 - 60
0 - 60

5 - 14
5 - 11

10 - 25
5 - 20
5 - 14

10 - 28
20 - 30
20 - 46

9.17
7.03

16.21
9.97
7.42

17.39
30.50
30.07

3.28
1.84
4.53
3.83
2.17
5.07
4.42
8.65

13151112881515

44.80
51.70
37.90
38.70
25.80
25.80
51.70
48.40

131217141514144

10.30
6.90
3.40

16.10
25.8

29.00
00.00
38.70

44.90
41.40
58.70
45.20
48.40
45.10
48.30
12.90

.17
.57
.08
.89
.94
.48
-.22
.47

321589012

-1.42
-0.59
-1.06
0.66
1.22
-0.73
0.18
-1.21

Tabla 12

Características Psicológicas de los Pacientes en la Línea Base: T1. Pre-Intervención

Nota. *Presencia de valores perdidos en las variables estudiadas sobre la m
uestra total n = 33. 
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Los resultados mostraron que en cuanto a la disposición general para desarrollar síntomas de 

depresión,  la mayoría de los pacientes pediátricos con cáncer no presentaban depresión patológica 

mostrando puntuaciones por debajo del percentil 75. Sin embargo, un 29% de los pacientes mostraron 

presencia de síntomas depresivos en el momento del estudio, especialmente de tipo distímico (26%). 

En cuanto a la ansiedad, encontramos que la mayoría de los pacientes no presentaban disposición 

general para desarrollar síntomas de ansiedad. Pero un 30% de los pacientes mostraron niveles 

preocupantes, por encima del percentil 75, de ansiedad en el momento del estudio.

Variables Emocionales

En la Tabla 13, se presentan los resultados para las variables emocionales estudiadas en el 

paciente pediátrico oncológico, cuyas dimensiones son Tristeza, Miedo, Enfado y Felicidad.

Los resultados reflejaron que los pacientes experimentaron sentimientos de felicidad, enfado, 

miedo, y tristeza. Solo la felicidad (M = 2.52, DT = .44) mostró niveles por encima de la media 

(puntuación 2). En la Figura 17, se puede observar que los pacientes reportaron experimentar felicidad 

“a menudo” (69%) y enfado, miedo y tristeza “a veces” (84%, 75%, 50%) respectivamente.

Tabla 13

Características Emocionales de los Pacientes Pediátricos Oncológicos en la Línea Base: T1. 

Pre-Intervención

-0.73

-1.12

-0.68

-1.64

.76

.39

.67

-.14

.31

.34

.37

.44

1.27

1.40

1.50

2.52

1 - 2

1 - 2

1 - 2.25

1.75 - 3

1 - 3

1 - 3

1 - 3

1 - 3

30

32

32

32

Tristeza

Miedo

Enfado

Felicidad

MOOD

Escalas y variables 

estudiadas en la línea base

n* Rango de 

la escala

Rango Asimetría CurtosisM DT

Nota. *Presencia de valores perdidos en las variables estudiadas sobre la muestra total n = 33.
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Tristeza

A veces  

n = 15 

50% A veces  

n = 24 

75%

A veces  

n = 27 

84%

A menudo  

n = 3 

10%

Nunca  

n = 2 

6%

A menudo  

n = 22 

69%

A veces

n = 10 

31%

Nunca  

n = 15 

50%

Nunca  

n = 8 

25%

Enfado

Miedo

Felicidad

Nota. Puntuaciones de corte Nunca = 1, A veces >1 = 2, A menudo >2 = 3

Figura 17

Distribución de los Pacientes según el Estado Emocional: Tristeza, Miedo, Enfado y Felicidad

Variables de Bienestar

En la Tabla 14, se presentan los resultados para las variables de bienestar Afecto y Quejas 

somáticas.

Los resultados mostraron que, hay más afecto positivo que negativo y el balance es positivo. 

Asimismo, aunque las quejas somáticas presentan puntuaciones por debajo de la media (puntuación 

2), la mayoría de los pacientes (81%) presentaban síntomas somáticos “a veces” (ver Figura 18).
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3.1.3. Relación entre las Variables del Paciente

3.1.3.1. Comparación de Medias: Variables Sociodemográficas y Clínicas del Paciente

En este punto presentamos los resultados obtenidos a partir de las pruebas de comparación de 

medias realizadas en un único momento temporal, Estudio 1. Descriptivo (n = 33, entre los 9 y los 16 

años,  M = 12.42, DT = 2.45), acompañadas del tamaño del efecto.

Para realizar los análisis de comparación de medias de este apartado se tuvieron en cuenta las 

principales variables sociodemográficas de los pacientes pediátricos oncológicos, tales como el sexo, 

el curso académico, el diagnóstico, el tiempo desde el diagnóstico, la condición de hospitalización o el 

Tabla 14

Características de Bienestar de los Pacientes Pediátrico Oncológicos en la Línea Base: T1. 

Pre-Intervención

-0.99

0.11

-0.41

-1.06

.09

.55

-.08

.39

3.63

3.08

6.24

.34

24.66

10.62

14.03

1.44

18 - 30

6 - 17

1 - 24

1 – 2.09

6 - 30

6 - 30

-24 - 24

1 - 3

29

29

29

31

Afecto Positivo

Afecto Negativo

Balance Afectivo

Quejas Somáticas

SPANE

SCL

Escalas y variables 

estudiadas en la línea base

n* Rango de 

la escala

Rango Asimetría CurtosisM DT

Nota. *Presencia de valores perdidos en las variables estudiadas sobre la muestra total n = 33.

Quejas Somáticas

A veces  

n = 25 

81%

A menudo  

n = 1 

3%

Nunca  

n = 5 

16%

Nota. Puntuaciones de corte Nunca = 1, A veces >1 = 2, A menudo >2 = 3

Figura 18

Distribución de los Pacientes según las Quejas Somáticas
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número de hospitalizaciones previas, así como todas las variables clínicas psicológicas. Se encontraron 

diferencias significativas en función del “sexo” y el “curso académico”.

En la Tabla 15, se presentan las diferencias encontradas según el sexo. Se puede observar que las 

chicas han mostrado un mayor nivel de Depresión Rasgo Eutimia, Distimia y Total, Tristeza, y Quejas 

Somáticas. Los chicos han mostrado mayores niveles de Afecto Positivo y Balance Afectivo. El tamaño 

del efecto observado ha sido grande. No se observaron diferencias significativas en las variables 

Depresión Estado, Ansiedad, Miedo, Enfado, Felicidad y Afecto Negativo.

En la Tabla 16, pueden observarse las diferencias respecto al curso académico. Se han encontrado 

diferencias en las puntuaciones de Enfado y Quejas Somáticas. Concretamente, se observó que los 

niños en secundaria y en bachillerato tenían puntuaciones significativamente mayores en Enfado 

que los de primaria. En cuanto a las Quejas Somáticas, los pacientes en bachillerato presentaban 

mayores puntuaciones que los de primaria y secundaria. Igualmente, los de secundaria puntuaban 

más en Quejas Somáticas que los de primaria. El tamaño del efecto fue moderado. No se observaron 

diferencias significativas según el curso académico en las variables Depresión, Ansiedad, Miedo, 

Tristeza, Felicidad y Afecto.
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niversitat de València

IDER

MOOD
SCL

Depresión
Rasgo

Tristeza
Quejas Somáticas

Eutimia
Distimia
Total

Escalas y variables estudiadas en 
la línea base

n* n* M MDT DT

dpt (gl)Levene pChicos ChicosChicas Chicas Chicas

20
20
20
22
22

9
9
9
8
9

8.35
6.25

14.60
1.18
1.36

3.28
1.33
4.04
0.27
0.32

11.00
8.75

19.78
1.50
1.64

2.60
1.64
3.49
0.33
0.32

.138

.853

.392

.760

.937

-0.89
-1.81
-1.38
-1.26
-0.91

-2.66 (1, 27)
-3.97 (1, 27)
-3.56 (1, 27)
-2.41 (1, 28)
-2.19 (1, 29)

.013

.000

.001

.022

.036

Tabla 15

Prueba T comparando Chicos y Chicas en las Variables Psicológicas, Emocionales y de Bienestar de los Pacientes Pediátricos

Nota. *Presencia de valores perdidos en las variables estudiadas sobre la muestra del estudio n = 33. Prueba de homogeneidad de las variables de Levene p > .05. Prueba del 
tamaño (TE) del efecto d de Cohen: TE pequeño d = .20; TE moderado d = .50; TE grande d = .80.

MOOD
SCL

Enfado
Quejas somáticas

Escalas y variables estudiadas 
en la línea base

n* n* n*M M MDT DT DT

η2
p

pF (gl)Levene pPrimaria ESO Bachillerato

12
12

16
15

4
4

1.54
1.46

1.42
1.28

1.94
1.93

.35

.33
.30
.26

.47

.15
.461
.337

.20

.38
3.67 (2, 29)

2.829 (2, 28)
.038
.001

Tabla 16

ANOVA de las Variables Psicológicas, Emocionales y de Bienestar de los Pacientes Pediátricos en Función del Curso Académico

Nota. ESO: Educación Secundaria Obligatoria. *Presencia de valores perdidos en las variables estudiadas sobre la muestra total n = 33. Prueba de homogeneidad de las variables 
de Levene p > .05. Prueba del tamaño del efecto (TE) eta cuadro: TE pequeño η2

p = .10; TE moderado η2
p = .30; TE grande η2

p  = .50.
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3.1.3.2. Correlaciones entre las Variables del Paciente

En este punto presentamos los resultados obtenidos a partir del análisis de Correlación de 

Pearson teniendo en cuenta las variables sociodemográficas y las variables clínicas psicológicas de los 

pacientes pediátricos enfermos de cáncer.

En relación con las variables sociodemográficas de la muestra de pacientes se ha observado una 

relación estadísticamente significativa y positiva entre el “tiempo en tratamiento” y el “número de 

ingresos previos” (r = .58, p = .003), y entre el “tiempo en tratamiento” y la Tristeza (r = .43, p = .031). 

Es decir, los pacientes que llevaban más tiempo en tratamiento también habían estado más veces 

ingresados previamente y presentaban puntuaciones más altas en Tristeza.

No se han encontrado relaciones significativas en función de la edad de los pacientes, ni con el 

resto de variables sociodemográficas.

Respecto a las variables clínicas psicológicas de los pacientes, en la Tabla 17 se presentan los 

resultados del análisis de correlación. Como se puede observar, mayor frecuencia en Depresión Rasgo 

(Eutimia, Distimia y Total), se ha relacionado de forma significativa y positiva con mayor presencia de 

Depresión Estado (Eutimia y Total). Respecto a la ansiedad, se ha observado una relación significativa 

y positiva entre la Depresión Estado Distimia y la Ansiedad Rasgo, y entre la Depresión Estado Eutimia 

y Distimia y la Ansiedad Estado.

En cuanto a las variables emocionales también se han observado relaciones significativas. 

Concretamente, la Depresión Rasgo (Distimia y Total) mostró una relación significativa y positiva con 

la Tristeza y el Miedo, y la Depresión Estado (Eutimia y Total) se relacionó de forma significativa y 

positiva con la Tristeza, el Miedo, el Enfado y las Quejas somáticas, y de forma negativa y en todas sus 

dimensiones (Depresión Estado Eutimia, Distimia y Total) con la Felicidad.

Asimismo, todas las dimensiones de la escala de depresión IDER (Eutimia, Distimia y Total) Rasgo 

y Estado están relacionadas significa con los niveles de la escala de bienestar subjetivo SPANE (Afecto 

Positivo y Negativo, y Balance Afectivo). Concretamente, se ha observado que mayores puntuaciones 

en Depresión se relacionan con mayor Afecto Negativo, y menor Afecto Positivo y Balance afectivo.

Igualmente, se ha observado una relación significativa y positiva entre la Ansiedad Estado y las 

variables emocionales Tristeza y Enfado, y de bienestar Afecto Negativo y Quejas Somáticas, y negativa 

con la Felicidad, el Afecto Positivo y el Balance Afectivo.

En cuanto a las variables de bienestar, se relacionan con las variables emocionales, mostrándose 

relaciones significativas y positivas entre el Afecto Positivo y el Balance afectivo con la Felicidad, y el 

Afecto Negativo y las Quejas Somáticas con la Tristeza, el Miedo y el Enfado. Además, se observa cómo 
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mayor frecuencia de Afecto Positivo, se relaciona con mayores niveles de Felicidad, y que los niveles 

altos de Afecto Positivo se relaciona con menores niveles de Tristeza y Miedo. Igualmente, mayores 

niveles de Felicidad se relacionan con menores niveles de Tristeza y Miedo. Igualmente, el Balance 

Afectivo se relacionaba de forma significativa y negativa con la Tristeza, el Miedo, y el Enfado.



131

IDER

STAIC

M
O

O
D

SPAN
E

SCL

Depresión
Rasgo

Depresión
Estado

1. Eutim
ia

2. Distim
ia

3. Total
4 Eutim

ia
5. Distim

ia
6. Total
7. Ansiedad Rasgo
8. Ansiedad Estado
9. Tristeza
10. M

iedo
11. Enfado
12. Felicidad
13. Afecto Positivo
14. Afecto N

egativo
15. Balance Afectivo
16. Q

uejas Som
áticas

Escalas y variables estudiadas en 
la línea base

1-
.52

**

.94
**

.43
*

.14
.39

*

.21
.36
.34
.33
.24
-.28
-.41

*

.39
*

-.43
*

.19

2-
.79

**

.43
*

.44
*

.52
**

.23
.36
.42

*

.38
*

.28
-.35

-.65
**

.61
**

-.69
**

.33

3-
.49

**

.28
.49

**

.08
.31
.41

*

.41
*

.29
-.35

-.55
**

.52
**

-.59
**

.27

4-.38
*

.92
**

.09
.66

**

.55
**

.46
*

.68
**

-.64
**

-.65
**

.61
**

-.68
**

.62
**

5-
.72

**

.53
**

.50
**

.19
.34
.09

-.44
*

-.39
*

.51
**

-.48
**

.29

6-.30
.72

**

.50
**

.49
**

.56
**

-.68
**

-.67
**

.69
**

-.73
**

.61
**

7-.34
-.04
.20
-.24
-.12
-.25
.37
-.33
-.06

8-
.47

**

.35
.51

**

-.51
**

-.50
**

.51
**

-.54
**

.47
**

9-
.48

**

.37
*

-.38
*

-.55
**

.42
*

-.53
**

.61
**

10-.19
-.44

*

-.41
*

.50
**

-.48
**

.49
**

11--.32
-.37
.43

*

-.42
*

.44
*

12-
.67

**

-.54
**

.66
**

-.86
**

13-
-.73

**

.94
**

-.64
**

14-
-.92

**

.55
**

15              -
-.64

**

Tabla 17

Correlaciones Bivariadas entre las Variables Psicológicas, Em
ocionales y de Bienestar del Paciente Pediátrico

N
ota. **p < .01, *p < .05. Se indica si la asociación fue m

oderada (r ≥ .30; som
breadas en gris claro) o elevada (r ≥ .50; som

breadas en gris oscuro).
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3.1.3.3. Modelos de Predicción del Malestar Psicológico del Paciente

Dada la alta comorbilidad entre la depresión y el cáncer infantil, se ha querido profundizar más allá 

estudiando la capacidad predictiva de síntomas de malestar, como la ansiedad, las quejas somáticas, 

la tristeza y el afecto negativo, las cuales han mostrado asociaciones significativas en los estudios 

anteriormente realizados en este trabajo y en la literatura. Por otro lado, hemos querido estudiar el 

valor predictivo de las dimensiones positivas como son el afecto positivo y la felicidad, como variables 

potencialmente protectoras de la depresión.

Para ello, y teniendo en cuenta el tamaño de la muestra, se han realizado tres modelos 

independientes de regresión lineal simple.

En la Tabla 18 se muestran los modelos predictivos. Se ha comprobado el supuesto de 

multicolinealidad y las variables incluidas en los modelos correlacionaban por debajo de r > .9. Además, 

en todos los modelos Durbin-Watson indicó independencia de los errores (cerca de 2, y entre 1 y 3).

El modelo 1, compuesto por las variables predictoras Quejas Somáticas y Ansiedad 

Estado, explicaba el 70% de la varianza de la Depresión Estado Total, en concreto, la Ansiedad 

Estado (ß = .55) fue el predictor más importante, aunque las Quejas Somáticas también 

presentaron un valor predictivo no muy alejado (ß = .38).

El modelo 2, compuesto por las variables predictoras Tristeza, Afecto Negativo, explicaba el 57% 

de la varianza de la Depresión Estado Total, en concreto, el Afecto Negativo fue el predictor más 

importante (ß = -.55) y el único con valor predictivo.

El modelo 3, compuesto por las variables predictoras Felicidad, Afecto Positivo, explicaba el 53% 

de la varianza de la Depresión Estado Total, mostrando una relación negativa y significativa, el Afecto 

Positivo fue el predictor más importante (ß = -.41), seguido de la Felicidad (ß = -.39).
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Tabla 18

Análisis de Regresión lineal para la Variable Objetivo Depresión Estado Total del Paciente Pediátrico

p

.009

.000

.024

.001

.045

.036

t 

2.81

4.11

2.40

3.87

-2.11

-2.22

β

.38

.55

.34

.55

-.39

-.41

SE B

1.98

.08

2.21

.23

2.14

.25

B

5.58

.31

5.28

.88

-4.51

-.55

Quejas Somáticas

Ansiedad Estado

Tristeza

Afecto Negativo

Felicidad

Afecto Positivo

Modelo 1

	 SCL

	 STAIC

Modelo 2

	 MOOD

	 SPANE

Modelo 3

	 MOOD

	 SPANE

Escalas y variables 

estudiadas en la línea base

Depresión estado total del paciente pediátrico

Nota. ***p ≤ .001, **p < .01, *p < .05. 

Modelo 1. R2 = .70, ∆R2 = .59 F(2, 26) = 20.85***, Durbin-Watson = .95. Modelo 2. R2 = .57, ∆R2 = .54 F(2, 26) 

= 17.45***, Durbin-Watson = 1.54. Modelo 3. R2 = .53, ∆R2 = .49 F(2, 26) = 14.34***, Durbin-Watson = 2.24.
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3.2. Perfil de las Características Generales y Clínicas del 

Cuidador Familiar Principal
En este punto presentamos los resultados del Estudio 1. Descriptivo en los cuidadores principales. 

A continuación, describiremos sus principales características sociodemográfica y clínicas y la relación 

existente entre ellas.

3.2.1. Variables Sociodemográficas del Cuidador

El perfil sociodemográfico del total de la muestra de cuidadores (n = 89, entre los 25 y los 64 años, 

M = 39.9, DT = 7.17) puede observarse en la Tabla 19. Los resultados mostraron que principalmente 

fueron más mujeres (66%), y el parentesco con el paciente era de progenitor (70%). La mayoría estaban 

casados (66%), y se encontraban activos laboralmente con contrato indefinido (36%), con un nivel de 

estudios primarios (34%) y superiores (36%).
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Respecto a las familias que han tenido hospitalizaciones previas, la valoración realizada por los 

cuidadores de la última hospitalización fue principalmente (52%) “muy buena” (Ver Figura 19).

Tabla 19

Características Sociodemográficas y Clínicas de los Cuidadores Familiares Principales en la Línea 

Base: T1. Pre-Intervención

%

33.70

66.30

70.00

10.00

20.00

9.90

4.20

63.40

14.10

8.50

14.50

8.60

27.50

36.20

14.50

10.00

20.00

34.00

35.70

7.80

4.70

20.30

15.60

51.60

n

30

59

62.30

8.90

17.80

7

3

45

10

6

10

5

19

25

10

7

14

24

25

4.99

3.00

12.99

9.98

  33.02

Sexo 

	 n = 89

Parentesco con el paciente 

	 n = 89

Estado civil 

	 n = 71

Situación laboral 

	 n = 69

Nivel de estudios 

	 n = 70

Valoración de la última hospitalización 

	 n = 64, M = 3.94, DT = 1.40, Rango 0/5

Hombres

Mujeres

Progenitor

Abuelo/a

Cuidador externo

Soltero

Viudo

Casado

Viviendo en Pareja

Divorciado

Funcionario

Contrato temporal

Desempleo

Contrato indefinido

Autónomo

Graduado sin completar

Graduado escolar

Bachillerato

Estudios superiores

Muy mala

Mala

Neutra

Buena

Muy buena

Características sociodemográficas de los cuidadores en la línea base
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3.2.2. Perfil de Salud del Cuidador: Variables Psicológicas, 

Emocionales y de Bienestar

Variables Psicológicas

En la Tabla 20 se presentan los resultados para las variables psicológicas depresión y ansiedad 

estudiadas en el cuidador principal, cuyas dimensiones son Depresión Rasgo Eutimia, Distimia, 

Total, Depresión Estado Eutimia, Distimia, Total y Ansiedad Rasgo y Ansiedad Estado. Asimismo, 

pueden observarse las puntuaciones en depresión y ansiedad respectivamente, de los cuidadores 

en estas variables distribuidas en función de los baremos de las escalas en comparación con los 

datos normativos.

60 %

50 %

40 %

30 %

20 %

10 %

0 %

7.80 %

Muy mala Mala Neutra Buena Muy buena

4.70 %

20.30 %
15.60 %

51.60 %

Figura 19

Distribución de los Cuidadores según su Valoración de la Última Experiencia Hospitalaria
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IDER

STAI

Depresión
Rasgo

Depresión
Estado

Ansiedad Rasgo
Ansiedad Estado

Eutim
ia

Distim
ia

Total
Eutim

ia
Distim

ia
Total

Escalas y variables estudiadas en 
la línea base

< 30
> 75

30 - 75

-.37
.70
.69
-.30
-.13
-.30
.88
-.01

.45
1.01
.90
-.22
.89
.42
.85
.54

%

20.00
20.50
15.30
50.60
40.20
43.70
20.00
43.70

%

47.10
45.80
48.20
40.20
38.00
47.10
49.40
49.40

%

32.90
33.70
36.50
9.20

21.80
9.20

30.60
6.90 

n1617134435381738

n4138413533414143

n2828318198266

8583858787878687 n
*

Rango de 
la escala

Rango
M

DT
Asim

etría
Curtosis

3.41
2.60
5.76
3.68
4.03
7.06
9.97

12.03

10.14
7.85

18.07
13.03
9.18

22.21
21.25
25.32

5 - 18
5 - 16

10 - 35
5 - 20
5 - 20

10 - 40
3 - 53
1 - 58

5 - 20
5 - 20
5 - 40
5 - 20
5 - 20
5 - 40
0 - 60
0 - 60

Tabla 20

Características Psicológicas de los Cuidadores Fam
iliares Principales en la Línea Base: T1. Pre-Intervención

N
ota. *Presencia de valores perdidos en las variables estudiadas sobre la m

uestra total n = 89.
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Los resultados mostraron que en cuanto a la disposición general para desarrollar síntomas de 

depresión,  la mayoría de los cuidadores no tenían depresión patológica presentando puntuaciones 

por debajo del percentil 75. Sin embargo, un 44% de los cuidadores mostraron presencia de síntomas 

depresivos en el momento del estudio, especialmente de tipo eutímico (51%). En cuanto a la ansiedad, 

encontramos que la mayoría de los cuidadores no presentaban disposición general para desarrollar 

síntomas de ansiedad. Pero, un 44% de los cuidadores mostraron niveles preocupantes, por encima 

del percentil 75, de ansiedad en el momento del estudio.

Variables Emocionales

En la Tabla 21 se presentan los resultados para las variables emocionales estudiadas en el cuidador 

principal, cuyas dimensiones son Tristeza, Miedo, Enfado y Felicidad.

Los resultados reflejaron que los cuidadores experimentaron sentimiento de felicidad, miedo, 

enfado y tristeza. Solo la felicidad (M = 2.32, DT = 0.54) presentó niveles por encima de la media 

(puntuación 2). En la Figura 20, se puede observar que los cuidadores reportaron experimentar 

felicidad “a menudo” (54%), y enfado, miedo y tristeza y “a veces” (68%, 67%; 64%) respectivamente.

MOOD Tristeza
Miedo
Enfado
Felicidad

Escalas y variables 
estudiadas en la línea base

Curtosis

-.42
-.15
-.41
-.42

Asimetría

.48

.22

.39
-.34

n*

87
87
87
87

DT

.52

.50

.55

.54

M

1.76
1.91
1.81
2.32

Rango

1 - 3
1 - 3
1 - 3
1 - 3

Rango de 
la escala

1 - 3
1 - 3
1 - 3
1 - 3

Tabla 21

Características Emocionales de los Cuidadores Familiares Principales en la Línea Base: T1. 

Pre-IntervenciónPre-Intervención

Nota. *Presencia de valores perdidos en las variables estudiadas sobre la muestra total n = 89.
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Variables de Bienestar

En la Tabla 22 se presentan los resultados para las variables de bienestar Afecto y Quejas somáticas.

Los resultados mostraron que hay más afecto positivo que negativo, y el balance es positivo. 

Asimismo, aunque las quejas somáticas presentan puntuaciones por debajo de la media (puntuación 

2), la mayoría de los cuidadores (88%) presentaban síntomas somáticos “a veces” (ver Figura 21).

Figura 20

Distribución de los Cuidadores según el Estado Emocional: Tristeza, Miedo, Enfado y Felicidad

Tristeza

A veces  

n = 58

67%

A veces  

n = 56

64%

A menudo  

n = 20

23%

A menudo  

n = 24 

28%

A veces  

n = 59 

68%

A menudo  

n = 17 

21%

Nunca  

n = 11 

11%

Nunca  

n = 4 

3%A menudo  

n = 45 

54%

A veces

n = 37 

43%

Nunca  

n = 9 

10%

Nunca  

n = 7 

8%

Enfado

Miedo

Felicidad

Nota. Puntuaciones de corte Nunca = 1, A veces >1 = 2, A menudo >2 = 3
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3.2.3. Relación entre las Variables Sociodemográficas y Clínicas del Cuidador

3.2.3.1. Comparaciones de Medias: Variables Sociodemográficas y Clínicas del Cuidador

En este punto presentamos los resultados obtenidos a partir de las pruebas de comparación de 

medias realizadas en un único momento temporal, T1 (pre-intervención), acompañadas del tamaño 

del efecto.

Para realizar los análisis de comparación de medias de este apartado se tuvieron en cuenta las 

principales variables sociodemográficas de cuidadores familiares principales, tales como el sexo, su 

actividad laboral, nivel de estudios y el estado civil, así como todas las variables clínicas.

Solo se han encontrado diferencias significativas en función del “estado civil” del cuidador 

familiar principal. En la Tabla 23, puede observarse estas diferencias. Concretamente el análisis post 

SPANE

SCL

Afecto Positivo
Afecto Negativo
Balance Afectivo
Quejas Somáticas

Escalas y variables 
estudiadas en la línea base

Curtosis

.09

.20

.24
-.82

Asimetría

-.48
.45
-.56
.36

n*

87
87
87
87

DT

4.82
4.62
8.27
0.34

M

20.90
15.92
4.98
1.58

Rango

8 - 30
7 - 30

-18 - 22
1 – 2.36

Rango de 
la escala

6 - 30
6 - 30

-24 - 24
1 - 3

Tabla 22

Características de Bienestar de los Cuidadores Familiares Principales en la Línea Base: T1. 

Pre-Intervención

Nota. *Presencia de valores perdidos en las variables estudiadas sobre la muestra total n = 89.

Quejas Somáticas

A veces 

n = 76 

88%

A menudo

n = 9   

10%

Nunca

n = 2  

2%

Nota. Puntuaciones de corte Nunca = 1, A veces >1 = 2, A menudo >2 = 3

Figura 21

Distribución de los Cuidadores según las Quejas Somáticas
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hoc de Bonferroni indicó, que los casados puntuaron significativamente más alto en Afecto Positivo 

que los solteros y tenían mejor Balance Afectivo que los viudos y que los solteros. El tamaño del efecto 

observado fue pequeño.

No se encontraron diferencias significativas en función del estado civil en el resto de variables 

estudiadas: depresión, ansiedad, estado emocional, afecto negativo y quejas somáticas. Tampoco, 

respecto al sexo, actividad laboral o nivel de esudios.
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SPANE Afecto Positivo

Balance Afectivo

Escalas y variables 
estudiadas en la línea 

base

Soltero Viudo Casado Viviendo en pareja Divorciado

n*

7

7

n*

3

3

n*

45

45

n*

10

10

n*

6

6

.293

.234

Levene
p

F p η2
p

7

7

DT

6.12

12.12

DT

3.05

6.00

DT

4.63

7.79

DT

4.08

5.87

DT

22.50

5.86

.024

.032

M

15.86

-4.28

M

20.67

5.00

M

21.91

5.93

M

19.80

8.00

M

22.50

8.00

3.01

2.82

Tabla 23

ANOVA de las Variables Psicológicas, Emocionales y de Bienestar de los Cuidadores Principales en Función de su Estado Civil

Nota. *Presencia de valores perdidos en las variables estudiadas sobre la muestra total n = 89, gl = 4.66. Prueba de homogeneidad de las variables de Levene p > .05. Prueba del 
tamaño del efecto (TE) eta cuadro: TE pequeño η2

p = .10; TE moderado η2
p = .30; TE grande η2

p = .50. 
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3.2.3.2. Correlaciones entre las Variables Estudiadas del Cuidador

En este punto presentamos los resultados obtenidos a partir del análisis de Correlación de 

Pearson teniendo en cuenta las variables sociodemográficas y las variables clínicas psicológicas de los 

cuidadores principales de los pacientes pediátricos enfermos de cáncer.

En relación con las variables sociodemográficas de la muestra de cuidadores se ha observado 

una relación significativa y negativa entre el “tiempo en tratamiento” y la Depresión Estado Eutimia 

(r = -.24; p = .042), Distimia (r = -.28; p =.018) y Total (r = -.29; p = .014). Es decir, los cuidadores 

cuyos hijos llevaban más tiempo en tratamiento mostraban menores tasas de depresión en el 

momento del estudio.

No se han encontrado relaciones significativas en función de la edad de los cuidadores, ni con el 

resto de variables sociodemográficas.

Respecto a las variables clínicas psicológicas de los cuidadores, en la Tabla 24 se presentan 

los resultados del análisis de correlación. Como se puede observar todas las variables estudiadas 

presentaron correlaciones significativa moderadas y altas. Las relaciones fueron positivas entre las 

variables de Depresión, Ansiedad y las emociones negativas, Tristeza, Miedo, Enfado, Afecto Negativo 

y Quejas Somáticas. Mientras que la Felicidad, el Afecto Positivo y el Balance Afectivo, se relacionaban 

positivamente entre si, pero negativamente con el resto de las variables citadas anteriormente.
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3.2.3.3. Modelos de Predicción del Malestar Psicológico del Cuidador

En relación con los modelos de predicción estudiados en los pacientes, y dadas las asociaciones 

encontradas entre las variables predictoras y objetivo, se ha querido profundizar más en ellas 

estudiando la capacidad predictiva de las Quejas Somáticas, la Ansiedad Estado, la Tristeza, el Afecto 

Negativo, la Felicidad, y el Afecto Positivo, sobre la Depresión Estado del cuidador. Para ello, se ha 

realizado una regresión jerárquica en tres pasos siguiendo el orden de los modelos del paciente.

En la Tabla 25 pueden observarse los resultados del modelo. Se ha comprobado el supuesto de 

multicolinealidad y las variables incluidas en los modelos correlacionaban por debajo de r > .9. Además, en 

todos los modelos Durbin-Watson indicó independencia de los errores (cerca de 2, y entre 1 y 3).

En la predicción de la Depresión Estado del cuidador, el primer modelo fue significativo, aunque solo la 

Ansiedad Estado fue parcialmente explicativa. El segundo modelo, en el que se incluyeron el Afecto Negativo, 

y la Tristeza, predijo un 74% de la varianza de forma significativa. La Ansiedad se mantuvo como un predictor 

positivo y significativo y la Tristeza explicaba también parte de la varianza. Por último, en el tercer modelo, donde 

se incorporaron las dimensiones positivas, Afecto Positivo y Felicidad, mejoró la capacidad predictiva hasta ser 

del 76%. La Ansiedad y el Afecto Positivo fueron predictores significativos de la varianza de la Depresión Estado 

del cuidador. Sin embargo, no lo son ni las Quejas Somáticas, ni el Afecto Negativo, ni la Tristeza, ni la Felicidad.

Modelo 1
	 SCL
	 STAI
Modelo 2
	 SCL
	 STAI
	 SPANE
	 MOOD
Modelo 3
	 SCL
	 STAI
	 SPANE
	 MOOD
	 SPANE
	 MOOD

Quejas Somáticas
Ansiedad Estado

Quejas Somáticas
Ansiedad Estado
Afectos negativos
Tristeza

Quejas Somáticas
Ansiedad Estado
Afecto Negativo
Tristeza
Afecto Positivo
Felicidad

Escalas y variables 
estudiadas en la línea base

Depresión Estado Total del Cuidador Principal

B

2.44
.46

-.06
.41
.02

3.07

-.58
.37
.00

1.87
-.34
-.54

p

.064

.000

.969

.000

.900

.014

.694

.000

.994

.122

.020

.658

t 

1.88
12.49

-.04
9.59
.13

2.50

-.39
8.61
.00

1.56
-2.38
-.44

β

.12

.79

-.00
.71
.01
.23

-.03
.62
.00
.14
-.23
-.04

SE B

1.30
.037

1.56
.04
.14

1.23

1.46
.04
.13

1.20
.14

1.21

Tabla 25

Análisis de Regresión Lineal para la Variable Objetivo Depresión Estado Total del Cuidador Principal

Nota. ***p ≤ .001, **p < .01, *p < .05.

Modelo 1. R2 = .72, ∆R2 = .71 F(2, 84) = 105.35***,  Modelo 2. R2 = .74, ∆R2 = .73 F(2, 82) = 3.94* 
Modelo 3. R2 = .78, ∆R2 = .76 F(2, 80) = 7.35**, Durbin-Watson = 1.82.
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3.3. Relación entre las Variables Sociodemográficas y Clínicas 

del Paciente y el Cuidador
En este punto presentamos los resultados del estudio de la relación entre las variables 

sociodemográficas y clínicas estudiadas en los pacientes pediátricos oncológicos y sus cuidadores 

principales.

3.3.1. Comparaciones de Medias: Variables Sociodemográficas y 

Clínicas del Paciente y del Cuidador

Para esta comparación de medias se tuvo en cuenta las principales variables sociodemográficas 

del paciente y del cuidador principal, como el sexo, curso académico del paciente (primaria o ESO), la 

situación laboral, el nivel de estudios, y el estado civil del cuidador principal. Así como el diagnóstico 

o la condición de hospitalización. Estos datos fueron contrastados con todas las variables clínicas del 

paciente pediátrico y de su cuidador principal.

En la Tabla 26 pueden encontrarse los resultados de las variables que mostraron diferencias 

estadísticamente significativas. Concretamente el “estado civil” del cuidador con las puntuaciones en 

las variables clínicas estudiadas en el paciente, y el “curso académico” del paciente con la puntuación 

en las variables clínicas estudiadas en el cuidador.

Los resultados en función del estado civil del cuidador familiar principal han mostrado 

estadísticamente significativas en las variables clínicas de los pacientes: Depresión Estado, Enfado y 

Quejas somáticas. Concretamente, los pacientes cuyos cuidadores principales eran viudos mostraron 

mayor ausencia de afectividad positiva relacionada con la Depresión Estado (Eutimia), mayores niveles 

de enfado y de quejas somáticas que los pacientes cuyos padres estaban casados, viviendo en pareja, 

o divorciados. El tamaño del efecto observado fue entre moderado y grande.

Los resultados en función del curso académico del paciente han mostrado diferencias 

estadísticamente significativas en relación con las variables clínicas de los cuidadores: Ansiedad Rasgo, 

Ansiedad Estado y Afecto Negativo. Concretamente, los cuidadores a cargo de pacientes escolares de 

menor edad (primaria) presentaron una frecuencia de ansiedad (Ansiedad Rasgo) significativamente 

mayor que los que se encontraban a cargo de pacientes en la ESO. Igualmente, los cuidadores a cargo 

de pacientes pre-escolares mostraron niveles significativamente mayores de ansiedad en el momento 

del estudio (Ansiedad Estado) que los se encontraban a cargo de adolescentes en la ESO. Además, 

aquellos cuidadores de pacientes en primaria tenían mayores niveles de afecto negativo que los 

cuidadores de adolescentes en la ESO. El tamaño del efecto observado fue pequeño.
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No se observaron diferencias significativas en función del sexo o condición de hospitalización 

(sala general de UOP o trasplante UTP), tratamiento, diagnóstico o causa del ingreso actual. Tampoco, 

respecto a la situación laboral de los cuidadores. 
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IDER

MOOD
SCL

STAI

SPANE

Depresión Estado	

Enfado
Quejas Somáticas

Ansiedad Rasgo
Ansiedad Estado
Afecto Negativo

Eutimia
Total

Escalas y variables estudiadas en 
la línea base

Escalas y variables estudiadas en 
la línea base

Estado civil del cuidador principal Levene p

Levene p

F (gl)

F (gl)

p

p

η2
p

η2
pCurso académico del paciente pediátrico

Variables del Paciente

Variables del cuidador

Viudo

Pre-escolar

Casado

Primaria

Viviendo en pareja

ESO

Divorciado

Bachillerato

.260

.074

.072

.244

.191

.396

.845

.52

.33

.54

.41

.11

.09

.10

DT

.71
1.41
.00
.06

DT

9.02
12.94
4.54

DT

3.14
5.08
.23
.22

DT

11.10
11.56
4.67

DT

2.87
3.46
.12
.40

DT

6.47
9.50
3.96

DT

3.11
5.26
.37
.35

DT

12.46
10.67
4.18

.002

.044

.002

.021

.023

.046

.036

M

19.50
27.00
2.25
2.05

M

19.84
27.58
15.73

M

9.79
17.86
1.44
1.38

M

25.36
26.83
17.14

M

8.75
15.00
1.31
1.27

M

16.61
18.22
13.39

M

8.50
15.50
1.44
1.34

M

21.46
25.17
17.67

7.13 (3, 20)
3.24 (3, 20)
7.52 (3, 19)
4.14 (3, 18)

3.36 (3, 80)
2.78 (3, 82)
2.99 (3, 82)

Tabla 26

Diferencia de Medias de las Variables Sociodemográficas y Clínicas Estudiadas en los Pacientes y sus Cuidadores

Nota. Prueba de homogeneidad de las variables de Levene p > .05. Prueba del tamaño del efecto (TE) eta cuadro: TE pequeño η2
p = .10; TE moderado η2

p = .30; TE grande η2
p = .50.
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3.3.2. Correlaciones entre las Variables Estudiadas en el Paciente 

Pediátrico y el Cuidador Principal

Tras realizar análisis de Correlación de Pearson teniendo en cuenta las variables sociodemográficas 

y las variables clínicas psicológicas del paciente pediátrico y su cuidador principal, en la Tabla 27 

pueden observarse aquellas relaciones que fueron estadísticamente significativas. A continuación, se 

comentarán aquellas relaciones que presentaron una asociación moderada (r ≥ .30; sombreadas en 

gris claro) o elevada (r ≥ .50; sombreadas en gris oscuro).

Si se observa en la tabla, la “edad” del paciente pediátrico y del cuidador principal correlacionaban 

de forma significativa y positiva, de modo que los pacientes de mayor edad también tenían cuidadores 

de mayor edad. Se observó una asociación baja pero significativa y negativa entre la edad del paciente 

y las puntuaciones de depresión y ansiedad en el cuidador, mostrando que cuando el paciente tenía 

más edad, el cuidador también presentaba menores síntomas ansioso-depresivo. Asimismo, la 

Felicidad del cuidador también aparecido asociaba de una forma baja pero significativa y positiva con 

la edad del paciente. Por lo que, pacientes de mayor edad, también tenían padres que puntuaban más 

en felicidad.

En cuanto a las variables psicológicas, se observó que la presencia de síntomas de Depresión 

Estado (Distimia, Eutimia y Total) en los pacientes pediátricos correlacionaba de forma significativa 

y negativa con la Felicidad de los cuidadores. Por lo tanto, los niños más deprimidos también tenían 

padres más infelices. Asimismo, se observaron relaciones estadísticamente significativas y positivas 

entre el Enfado del paciente y la Depresión Estado Distimia del cuidador, así como una relación 

significativa y negativa entre la Felicidad del paciente y la Depresión Estado Eutimia del cuidador. Es 

decir, aquellos pacientes más enfadados, también tenían cuidadores con más presencia de afecto 

negativo depresivo (Distimia) en el momento del estudio. Sin embargo, aquellos pacientes pediátricos 

con mayores niveles de felicidad, también tenían cuidadores que puntuaban menos en ausencia de 

afectos positivos relacionados con la depresión (Eutimia) en el momento del estudio.

En relación a las variables emocionales, se encontraron relaciones significativas entre las 

emociones experimentadas por los pacientes y por los cuidadores. Concretamente, aquellos pacientes 

más enfadados también tenían cuidadores más tristes y menos felices. Por el contrario, los pacientes 

que puntuaban más alto en Felicidad, también tenían cuidadores más felices y menos tristes. 

Igualmente, el Miedo de los pacientes correlacionaba de forma significativa y negativa con el Afecto 

Positivo y el Balance Afectivo de los cuidadores principales. Por otro lado, la Felicidad del paciente 
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correlacionaba de forma positiva con el Afecto Positivo y el Balance Afectivo, y de forma negativa con 

las Quejas somáticas. Es decir, pacientes pediátricos con más miedo se relacionaban con cuidadores 

con menos afecto positivo y menos balance afectivo, y pacientes más felices se relacionaban con 

cuidadores con más afecto positivo, mejor balance afectivo y menos quejas somáticas.

Por último, el Afecto Positivo del paciente se correlacionaba de forma significativa y negativa con 

la Tristeza del cuidador, y de forma positiva con la Felicidad y el Afecto Positivo del cuidador. Del mismo 

modo, las Quejas Somáticas del paciente se correlacionaban de manera significativa y positiva con la 

Tristeza del cuidador principal, y de forma negativa con la Felicidad y el Afecto Positivo de su cuidador 

principal.



15
1

IDER

MOOD

SPANE
SCL

Edad
Depresión Estado

Miedo
Enfado
Felicidad
Afecto Positivo
Quejas Somáticas

Eutimia 
Distimia
Total

Escalas y variables estudiadas en 
la línea base en el Paciente

IDER STAI MOOD SPANE SCL

Depresión EstadoEdad Ansiedad
Estado

Tristeza Felicidad Afecto
Positivo

Balance
Afectivo

Quejas
Somáticas

Variable del Cuidador

.40**

.15
-.05
-.09
.28
.17
.09
-.03
-.03

Eutimia

-.28**

.14

.06

.13

.22

.12
-.37*

-.17
.33

Distimia

-.18
.16
.20
.21
-.02
.40*

.02

.01

.14

Total

-.25*

.18

.15

.20

.12

.31
-.22
-.10
.28

-.29**

-.02
.13
.04
.18
.19
-.03
.07
.08

-.10
.30
-16
.29
.08

.55**

-.32
-.11
.37

.29**

-.50**

-.38**

-.54**

-.23
-.49**

.45*

.29
-.52**

.18
-.33
-.06
-.27
-.39*

-.21
.52**

.45*

-.42*

.17
-.30
-.04
-.24
-.38*

-.30
.45*

.35
-.37

-.07
.19
.32
.28
.10
.35

-.44*

-.37
.35

Tabla 27

Correlaciones Bivariadas entre las Variables del Paciente y su Cuidador

Nota. ***p ≤ .001, **p < .01, *p < .05. Se indica si la asociación fue moderada (r ≥ .30; sombreadas en gris claro) o elevada (r ≥ .50; sombreadas en gris oscuro).
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3.4. Impacto de la Intervención en el Paciente Pediátrico 

Oncológico
En este punto presentamos los resultados del Estudio 2. Valoración del impacto de la intervención 

con HabitApp en los pacientes pediátricos con cáncer. A continuación, se describen los resultados 

del estudio observacional de la intervención y seguidamente del estudio comparativo del grupo 

experimental y control a través de pruebas de autoinforme con los pacientes.

3.4.1. Observación: Variables Psicosociales del Paciente

El estudio de observación ad hoc de la intervención con HabitApp en los pacientes pediátricos 

oncológicos (n = 39, M = 6.33, DT = 4.24), registró tres tiempos de evaluación (pre-intervención, a los 

diez minutos de juego, y a los veinte minutos de juego). Se realizó un ANOVA de Medidas Repetidas 

(MR), para analizar si existían diferencias significativas en las variables psicosociales estudiadas en el 

paciente en los tres tiempos de observación. Se comprobó el supuesto de esfericidad.

En la Tabla 28 se presentan los resultados de este análisis, y se puede observar que existían 

diferencias significativas en las variables psicosociales observadas en los pacientes pediátricos en 

función del tiempo de observación. Concretamente el análisis post hoc de Bonferroni mostró que en 

las variables Afecto, Actividad Física, Interacción Social, Interés y Satisfacción las puntuaciones eran 

significativamente mayores en el segundo tiempo de observación (a los diez minutos de juego) y el 

tercer tiempo de observación (a los veinte minutos de juego), en comparación con el primer tiempo 

de observación (pre juego). No hubo diferencias significativas en las puntuaciones de estas variables 

entre el segundo momento (diez minutos de juego) y el tercer momento (veinte minutos de juego). El 

tamaño del efecto fue entre moderado y grande.

No se han encontrado diferencias significativas en función del sexo de los pacientes pediátricos.
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Afecto
Actividad física
Interacción social
Interés
Satisfacción

Variables estudiadas en 
la observación durante 

el juego

Tiem
pos de observación

Pre juego
10’ juego

20’ juego

95%
 IC

M
ínim

o
M

áxim
o

F
p

η
2p

.61
.26
.25
.25
.30

DT

.74
.96
.79
.60
.75

DT

.75
.55
.87
.75

1.01

DT

.66
.52

1.07
.88
.96

.000
.000
.000
.000
.000

M1.03
2.08
1.44
1.49
1.26

M2.15
2.56
2.23
2.15
1.92

M2.21
2.69
2.05
2.10
1.92

59.88
13.52
12.74
12.50
16.61

1.61
2.27
1.68
1.74
1.45

1.98
2.62
2.13
2.10
1.95

T1< T2·T3
T1< T2·T3
T1< T2·T3
T1< T2·T3
T1< T2·T3

Tabla 28

A
N

O
VA

 de las Variables Psicosociales en Función del Tiem
po de O

bservación (pre-juego, 10 M
inutos de Juego y 20 M

inutos de Juego) en los Pacientes que 

U
tilizaron H

abitA
pp

N
ota. n = 39, gl = 2, 79. Prueba del tam

año del efecto (TE) eta cuadro: TE pequeño η
2p  = .10; TE m

oderado η
2p  = .30; TE grande η

2p  = .50.

Resultados
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3.4.1.1. Análisis Cualitativo: Eventos Significativos de la Intervención

El análisis cualitativo de las anotaciones recogidas durante la observación a través de un análisis 

de categorías temáticas proporcionó un conjunto de eventos significativos de la intervención con 

HabitApp. En la Figura 22 se presentan estas categorías temáticas y cómo se relacionan unos con otros: 

impacto de la intervención en el estado físico, impacto de la intervención en el estado emocional, 

impacto de la intervención en la interacción social, e impacto de la intervención en las rutinas del 

hospital.

En la Tabla 29 se describen estas categorías indicando el número de pacientes en los que se 

observó la situación específica representada por esa categoría. Además, incluye la descripción de 

casos reales representantes de la categoría.

Figura 22 

Análisis Temáticos: Eventos Significativos de la Intervención con HabitApp

Impacto de la intervención

Rutinas del hospital

Estado emocional Interacción socialEstado físico
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Estado físico: la sesión tiene un 

impacto directo o indirecto en el 

estado físico de los pacientes (n = 7).

	 Se ha observado:

Estado emocional: la sesión tuvo un 

impacto significativo en el estado de 

ánimo, logrando estados positivos 

(n = 10)

“Superman, de siete años, en estado de enfermedad grave 

y con problemas neurológicos que le impedían moverse y 

hablar con normalidad. HabitApp logró motivarlo a tomar 

fotos trabajando en la movilidad fina de sus dedos y a tratar 

de hablar durante la sesión, imitando los sonidos de los 

animales. Su médico y su madre se sorprendieron mucho al 

ver que HabitApp lo alentaba y activaba”.

“La princesa Leia, de diez años de edad, había sido sometida 

a numerosas operaciones quirúrgicas y sufrido fuertes 

dolores durante las sesiones. Las enfermeras le habían 

dado todos los medicamentos posibles para el dolor y no 

pudieron aliviarla. Con HabitApp logró relajarse y se distrajo 

de su dolor y también dejó de exigir más medicación a las 

enfermeras”.

“Cat-woman, de nueve años, tenía fiebre alta; la medicina 

no podía bajarla y había estado acostada en la cama todo el 

día, mientras su madre le ponía toallas mojadas en la cabeza 

para tratar de reducir la fiebre. Ella y su madre se alegraron 

mucho cuando descubrieron HabitApp, se levantó de la 

cama y comenzó a explorar en busca de animales, riéndose 

junto a su madre. La fiebre bajó a los diez minutos de 

haber comenzado la sesión. La madre y las enfermeras se 

sorprendieron mucho”.

“Wonder-woman, de seis años, tenía fiebre y no quería 

hacer nada más durante varios días. Los profesores del 

hospital habían intentado animarla con actividades, pero 

ella no quería hacer nada. Cuando descubrió HabitApp 

pidió tener más sesiones, estaba muy interesada, sonreía 

y tomaba muchas fotos mientras su cuidador controlaba 

Análisis temático Reporte de ejemplos de casos reales

Tabla 29

Análisis Cualitativo del Impacto de la Intervención en el Paciente: Lista de Eventos Significativos y Casos

- Mejor resistencia a la fiebre (n = 3).

- Mejor control del dolor (n = 2).

- Aumento de la movilidad fina 

en pacientes con deterioro 

neurológico (n = 2).

III. RESULTADOS | 3.4. Impacto de la Intervención en el Paciente Pediátrico Oncológico
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la cámara en busca de animales. Además, después de la 

sesión deseaba ir a la escuela del hospital. Los profesores y 

las enfermeras se sorprendieron”.

“Iron-man, de doce años de edad, estaba muy triste, 

durante muchos días no quiso hacer nada, y también 

estaba molesto e irritado por la angustia inducida por el 

tratamiento. Encontró la sesión con HabitApp estimulante 

y mostró un afecto expresivamente positivo, a diferencia 

de los días anteriores. Durante la sesión se relajó y expresó 

a su cuidador las emociones y preocupaciones que había 

experimentado durante la estancia en el hospital”.

“Hulk, de siete años de edad, usaba muy frecuentemente su 

dispositivo personal tableta móvil cuando fue hospitalizado, 

lo que alarmó a su madre porque no le interesaba ninguna 

otra actividad y no tenía una comunicación adecuada con 

nadie. Ella creía que era adicto a él. Cuando descubrió 

HabitApp, dejó de usar su tableta inmediatamente y 

comenzó a usar la herramienta, interactuando con su madre 

quitándole el control de la cámara y mientras comentaban 

lo que veían y recordaban la vez que visitaron Bioparc”.

“Thor, de nueve años de edad, tenía náuseas y vómitos 

intensos causados por el tratamiento. No quería ver o hablar 

con nadie del hospital y tenía un comportamiento bastante 

defensivo y agresivo. Durante la sesión de HabitApp, sus 

náuseas y vómitos se redujeron, se olvidaron rápidamente, 

y tuvo una actitud totalmente diferente hacia el personal 

de salud, siendo bastante amigable y respondiendo a los 

comentarios de las enfermeras”.

“Deadpool, de cinco años de edad, procedente de Argelia, 

y su madre hablaba español con dificultad, por lo que 

Análisis temático Reporte de ejemplos de casos reales

Interacción social: la sesión tuvo 

un impacto significativo en la 

comunicación interpersonal (n = 14).

	 Se ha observado:

- Entre el paciente y el 

cuidador (n = 7).

- Entre el paciente y el personal 

médico de salud (n = 7).
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no tenían mucha interacción con el personal sanitario. 

Utilizando HabitApp, recordaron anécdotas de su país, 

contándolas al personal sanitario, lo que creó un ambiente 

relajado y comunicativo. Las enfermeras se sorprendieron 

por el cambio de actitud más comunicativo y amistoso”.

“Lara-croft, de nueve años de edad, estaba muy débil y muy 

afectada por el tratamiento agresivo, tuvo una extrema 

pérdida de peso y desarrolló una aversión a la comida. El uso 

de HabitApp la relajó y simultáneamente la ayudó a empezar 

a comer. Los doctores reportaron un cambio significativo en 

su historial médico con respecto a la comida”.

“Capitana Marvel, de nueve años, estaba muy preocupado 

porque tenía que ir al quirófano. Su abuela y su médico 

nos informaron de lo nerviosa que estaba. HabitApp se las 

arregló para llamar su atención y distraer su preocupación. 

El equipo de salud y su cuidador nos dijeron que este 

cambio de actitud había sido sorprendente. El cuidador 

pasó mucho tiempo observando a los animales e invitó a 

algunas enfermeras a observarlos”.

“Batman, de tres años, estaba muy aburrido y ansioso 

por estar solo en la sala de trasplantes. Su padre estaba 

exhausto y no tenía ideas para divertir a su hijo. HabitApp 

fue una poderosa herramienta para el padre, que llevó a su 

hijo a una divertida y relajante actividad lúdica y educativa 

que fue interesante para ambos”.

"Spider-Man, de cuatro años, se iba a casa, pero primero las 

enfermeras tuvieron que quitar el port-a-cath. Spiderman 

estaba muy nervioso y llorando. Viendo a las jirafas en 

HabitApp logró reducir su llanto, y disminuir su ansiedad 

mientras las enfermeras hacían la intervención”.

Análisis temático Reporte de ejemplos de casos reales

Rutinas del hospital: las sesiones 

tuvieron un impacto en el 

desempeño de las rutinas diarias 

del hospital (n = 7).

	 HabitApp fue muy útil para:

Total pacientes: n = 37 pacientes 

con eventos significativos

- Relajar a los pacientes 

durante intervenciones 

dolorosas o aterradoras, 

como la venopunción (n = 2).

- Promover la ingesta necesaria 

para su recuperación (n = 3).

- Ayudar a tomar la medicación 

(n = 7).

- Motivar a levantarse por la 

mañana y a limpiarse (n = 1).

III. RESULTADOS | 3.4. Impacto de la Intervención en el Paciente Pediátrico Oncológico
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3.4.2. Autoinforme: Variables Clínicas del Paciente

El estudio comparativo del impacto de la intervención con HabitApp evaluó las diferencias pre y 

post intervención en un grupo experimental (n = 7, M = 13.86, DT = 2.19) y un grupo control (n = 13, 

M = 11.38, DT = 2.29) de pacientes pediátricos enfermos de cáncer.

No se encontraron diferencias significativas respecto a la incidencia de valores perdidos en la 

condición experimental y control (chi-cuadrado = .096, p = .756), ni respecto a las puntuaciones en las 

variables estudiadas pre-intervención entre los pacientes con y sin valores perdidos.

Se comprobaron los supuestos de normalidad y los supuestos para la realización de análisis de varianzas 

y se realizó una análisis de varianza multivariable (MANOVA) para comprobar si había diferencia en la línea 

base (pre-intervención) entre el grupo experimental y el grupo control, y una (MANCOVA) para comprobar 

si tenían diferencias en las puntuaciones post-intervención, controlando el efecto de las puntuaciones en 

el momento pre-intervención. Los resultados indicaron que no había diferencias significativas en la línea 

base (F (1, 12) = .221, p = .987) lo que evidencia un nivel alto de homogeneidad entre el grupo experimental 

y control. En cuanto a las diferencias en las puntuaciones post-intervención, el análisis multivariado de 

covarianza, tampoco mostró diferencias significativas (F (1, 13) = .830, p = .530).

Para indagar más en este resultado, se realizaron análisis univariados ANOVA y ANCOVA. En la 

Tabla 30 pueden observarse los resultados, que nos indican que aunque las puntuaciones encontradas 

en las variables de estudio en el momento post-intervención presentaron valores más positivos en 

el grupo experimental que en el grupo control, estas diferencias no son significativas en función del 

grupo (control, experimental) o momento de evaluación (pre y post intervención). El tamaño del 

efecto encontrado fue pequeño. 
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IDER

STAIC

M
O

O
D

SPAN
E

SCL

Depresión
Estado

Eutim
ia

Distim
ia

Total

Ansiedad Estado

Tristeza

M
iedo

Enfado

Felicidad

Afecto Positivo

Afecto N
egativo

Balance Afectivo

Q
uejas Som

áticas

Escalas y variables estudiadas Pre y Post 
Intervención en el Paciente

Grupo control
Grupo experim

ental
AN

O
VA

AN
CO

VA

.00 [-2.923, 3.34]

.06 [-0.96, 2.87]

.02 [-3.29, 6.17]

.00 [-6.31, 8.19]

.04 [-.16, .37]

.05  [-.18, .44]

.01 [-.27, .42]

.01 [-.33, .44]

.02 [-6.05, 3.60]

.09 [-2.18, 7.21]

.09 [-11.70, 3.58]

.01 [-32, .23]

.00 [-2.90, 2.79]
.00 [-2.82, 3.24]
.01 [-2.22, 2.48]
.07 [-.85, 2.86]

.07 [-2.12, 7.68]
.04 [-2.63, 6.28]

.05 [-3.69, 10.02]
.02 [-5.44, 9.51]

.04 [-.41, .18]
.06 [-.12, .37]
.02 [-.27, .46]
.06 [-.16, .47]
.00 [-.28, .33]
.01 [-.35, .47]
.07 [-.57, .18]
.00 [-.39, .42]

.00 [-2.89, 2.84]
.00 [-5.23, 4.12]
.10 [-0.90, 4.33]
.13 [-1.18, 6.83]
.00 [-5.17, 5.43]

.06 [-10.47, 3.70]
.01 [-.24, .36]
.00 [-.29, .23]

η
2p

[ 95%
 IC]

η
2p

[ 95%
 IC]

F (gl)
F (gl)

p
p

DT
DT

.887

.306

.529

.787

.402

.382

.652

.775

.593

.268

.271

.716

.968
.887
.682
.271
.249
.401
.345
.573
.426
.282
.590
.315
.839
.755
.285
.927
.985
.803
.184
.153
.959
.325
.671
.805

3.40
2.43
1.99
1.73
5.73
3.77
4.74
6.32
.35
.24
.28
.32
.35
.37
.41
.43

3.70
4.41
1.80
3.82
6.24
7.04
.34
.29

10.29
12.71
7.57
6.00

15.14
18.71
27.14
34.71
1.32
1.18
1.32
1.25
1.43
1.38
2.63
2.39

24.39
22.86
9.29
8.57

13.29
14.29
1.36
1.51

2.59
3.35
1.82
1.96
4.55
4.86
7.84
8.00
.26
.25
.40
.32
.28
.43
.36
.40

2.27
4.47
2.95
3.81
4.68
6.54
.27
.25

10.23
12.92
7.20
7.00

17.92
20.54
30.31
36.75
1.21
1.31
1.42
1.40
1.46
1.44
2.44
2.41

24.42
22.30
11.00
11.40
13.42
10.90
1.42
1.48

Pre
Post
Pre
Post
Pre
Post
Pre
Post
Pre
Post
Pre
Post
Pre
Post
Pre
Post
Pre
Post
Pre
Post
Pre
Post
Pre
Post

M
M

.02 (1, 17)

1.11 (1, 18)

.41 (1, 18)

.08 (1, 17)

.74 (1, 17)

.81 (1, 18)

.21 (1, 18)

.08 (1, 18)

.30 (1, 15)

1.34 (1, 15)

1.32 (1, 15)

.14 (1, 18)

.00 (1, 18)
.02 (1, 18)
.17 (1, 18)

1.29  (1, 18)
1.42 (1, 18)
.74 (1, 18)
.94 (1, 18)
.33 (1, 17)
.67 (1, 17)

1.23 (1, 17)
.30 (1, 17)

1.07 (1, 18)
.04 (1, 17)
.10 (1, 18)

1.22 (1, 17)
.01 (1, 18)
.00 (1, 17)
.06 (1, 15)

1.91 (1, 17)
2.27 (1, 15)
.00 (1, 17)

1.04 (1, 15)
.19 (1, 17)
.06 (1, 18)

Tabla 30

A
N

O
VA

 de las Variables Psicológicas, Em
ocionales y de Bienestar en función del G

rupo (Control y Experim
ental) y Tiem

po de Evaluación (Pre y Post 

Intervención), y A
N

CO
VA

 Controlando el Efecto de las Puntuaciones Pre-Intervención en los Pacientes

N
ota. Prueba del tam

año del efecto (TE) eta cuadro: TE pequeño η
2p  = .10; TE m

oderado η
2p  = .30; TE grande η

2p  = .50.

III. RESULTADOS | 3.4. Impacto de la Intervención en el Paciente Pediátrico Oncológico



160 CÁNCER INFANTIL Y NUEVAS TECNOLOGÍAS DE JUEGO: HABITAPP | Carrión-Plaza, Alicia. Universitat de València

Por otro último, se realizó un estudio post hoc para analizar si había relaciones entre el estado 

clínico estudiado a través de las pruebas de autoinforme en los pacientes y cuidadores, y el impacto 

de la intervención observado en los pacientes pediátricos. Para este análisis, se calculó un índice de 

cambio (IC) del impacto observado en las variables psicosociales restando las puntuaciones obtenidas 

en el momento pre-juego a las observadas a los veinte minutos de juego. Seguidamente se realizó 

un análisis de Correlación de Pearson, evaluando la relación de este índice y las puntuaciones de las 

variables clínicas pre-intervención y post-intervención.

Los resultados no mostraron relaciones significativas entre las variables estudiadas en el paciente 

pediátrico. Es decir, el estado clínico del paciente parecía no influir en el impacto observado durante 

la intervención con HabitApp. Tampoco se encontraron diferencias en relación a la edad o el sexo de 

los pacientes.

Sin embargo, los resultados mostraron relaciones significativas entre el IC del impacto 

psicosocial observado en el paciente y el estado clínico sus cuidadores principales. En concreto, 

el Afecto observado en el paciente correlacionó de forma significativa y negativa con las 

puntuaciones pre-intervención del cuidador principal de las variables Tristeza (r = -.74, p = .010), 

Miedo (r = -.78, p = .005) y Quejas somáticas (r = -.67, p = .025), y positiva con las variables 

Balance Afectivo (r = .62, p =.044) y Felicidad (r = .74, p = .009). Es decir, las puntuaciones altas 

pre-intervención del cuidador en tristeza, miedo o quejas somáticas, se relacionaban con menor 

afecto positivo observado en el paciente durante la intervención. Por el contrario, puntuaciones 

altas en balance afectivo y felicidad del cuidador, se relacionaban con afecto más positivo en el 

paciente durante el juego.

Igualmente, la Actividad Física observada en el paciente durante la intervención mostró una 

relación significativa y negativa con la Ansiedad Rasgo (r = -78, p = .012) pre-intervención del cuidador 

principal. Es decir, puntuaciones más altas de ansiedad pre-intervención en el cuidador se relacionaban 

con mayor actividad física observada en el paciente durante el juego. 
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3.5. Impacto de la Intervención en el Cuidador Familiar Principal
En este punto presentamos los resultados del Estudio 2. Valoración del impacto de la intervención 

con HabitApp en los cuidadores familiares principales. A continuación, se describen los resultados 

del estudio observacional de la intervención y seguidamente del estudio comparativo del grupo 

experimental y control a través de pruebas de autoinforme con los cuidadores.

3.5.1. Observación: Variables Psicosociales del Cuidador

El estudio de observación ad hoc de la intervención con HabitApp en los cuidadores principales 

(n = 24, M = 40,91, DT = 7,14), registró tres tiempos de evaluación (pre-intervención, a los diez 

minutos de juego, y a los veinte minutos de juego). Se realizó un ANOVA de Medidas Repetidas 

(MR), para analizar si existían diferencias significativas en las variables psicosociales estudiadas 

en el cuidador en los tres tiempos de observación. Se comprobó el supuesto de esfericidad.

En la Tabla 31 se presentan los resultados de este análisis, y se puede observar que existían 

diferencias significativas en las variables psicosociales observadas en los cuidadores principales en 

función del tiempo de observación. Concretamente el análisis post hoc de Bonferroni mostró que 

en las variables Afecto, Proximidad, Interés y Satisfacción las puntuaciones eran significativamente 

mayores en el segundo tiempo de observación (a los diez minutos de juego) y el tercer tiempo de 

observación (a los veinte minutos de juego), en comparación con el primer tiempo de observación 

(pre-juego). El tamaño del efecto observado fue moderado. No hubo diferencias significativas en 

las puntuaciones de estas variables entre el segundo momento (diez minutos de juego) y el tercer 

momento (veinte minutos de juego). No se han encontrado diferencias significativas en función del 

sexo de los cuidadores.
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Afecto
Proximidad
Interés
Satisfacción

Variables estudiadas en 
la observación durante 

el juego

Tiempos de observación

Pre juego 10’ juego 20’ juego

95% IC

.30

.26

.26

.28

DT

.79

.57

.61

.87

DT

.47

.50

.56

.68

DT

.59

.61

.95

.83

.000

.000

.000

.000

M

1.39
1.52
1.39
1.42

M

2.03
2.06
2.06
2.18

M

2.03
2.00
1.82
2.06

 

13.96
11.26
11.37
12.31

1.67
1.73
1.56
1.68

1.97
1.99
1.95
2.09

T1< T2·T3
T1< T2·T3
T1< T2·T3
T1< T2·T3

Tabla 31

ANOVA de las Variables Psicosociales en Función del Tiempo de Observación (pre-juego, 10 Minutos de Juego y 20 Minutos de Juego) en los Cuidadores que 

Utilizaron HabitApp

Nota. n = 33, gl = 2, 64. Prueba del tamaño del efecto (TE) eta cuadro: TE pequeño η2
p = .10; TE moderado η2

p = .30; TE grande η2
p = .50.

F 

Mínimo Máximo

p η2
p Resultados



163

3.5.2. Autoinforme: Variables Clínicas del Cuidador

El estudio comparativo del impacto de la intervención con HabitApp evaluó las diferencias pre y 

post intervención en un grupo experimental (n = 24, M = 41.32, DT = 8.3) y un grupo control (n = 39, 

M = 39.88, DT = 7.83) de cuidadores principales de pacientes pediátricos con cánceres.

No se encontraron diferencias significativas respecto a la incidencia de valores perdidos en la 

condición experimental y control (chi-cuadrado = .8426, p = .259), ni respecto a las puntuaciones en 

las variables estudiadas pre-intervención entre los pacientes con y sin valores perdidos.

Se comprobaron los supuestos de normalidad y los supuestos para la realización de análisis 

de varianzas y se realizó un análisis de varianza multivariable (MANOVA) para comprobar si había 

diferencia en la línea base (pre-intervención) entre el grupo experimental y el grupo control, y 

una (MANCOVA) para comprobar si tenían diferencias en las puntuaciones post-intervención, 

controlando el efecto de las puntuaciones en el momento pre-intervención. Los resultados 

indicaron que no había diferencias significativas en la línea base (F(1, 48) = 1.73, p = .091) lo 

que evidencia un nivel alto de homogeneidad entre el grupo experimental y control. En cuanto 

a las diferencias en las puntuaciones post-intervención, el análisis multivariado de covarianza, 

tampoco mostró diferencias significativas (F(1, 47) = 1.04, p = .424)

Para indagar más en este resultado, se realizaron análisis univariados ANOVA y ANCOVA. En la 

Tabla 32 pueden observarse los resultados, que nos indican que, aunque las puntuaciones encontradas 

en las variables de estudio en el momento post-intervención presentaron valores más positivos en el 

grupo experimental que en el grupo control, estas diferencias no son significativas en función del 

grupo (control, experimental) o momento de evaluación (pre y post intervención).

Solo se encontró significación estadística en el momento post-intervención en los resultados 

del análisis ANOVA sin controlar el efecto pre-intervención (covariables) en la Ansiedad Estado del 

cuidador que se mostró significativamente (p =.046) menor en el grupo experimental. El tamaño del 

efecto fue pequeño.
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Por otro último, se realizó un estudio post hoc para analizar si había relaciones entre el estado 

clínico estudiado a través de las pruebas de autoinforme en los pacientes y cuidadores, y el impacto 

de la intervención observado en los cuidadores principales. Para este análisis, se calculó un índice de 

cambio (IC) del impacto observado en las variables psicosociales restando las puntuaciones obtenidas 

en el momento pre-juego a las observadas a los veinte minutos de juego. Seguidamente se realizó 

un análisis de Correlación de Pearson, evaluando la relación de este índice y las puntuaciones de las 

variables clínicas pre-intervención y post-intervención.

Los resultados mostraron que el estado clínico del cuidador pre-intervención se relacionaba 

con el impacto observado durante la intervención. Concretamente, el Afecto observado en el 

cuidador se relacionó de forma significativa y positiva con su Ansiedad Rasgo (n = 8, r = .75, 

p = .033) pre-intervención. Igualmente, la Satisfacción observada en el cuidador durante la 

intervención se relacionaron de forma significativa y negativas con sus puntuaciones en Afecto 

Negativo (n = 11, r = -.80, p = .003) pre-intervención. De manera, que aquellos cuidadores que 

puntuaban alto en Afecto Negativo pre-intervención, presentaron puntuaciones más bajas en la 

satisfacción observada durante la intervención.

Por último, se encontró que las puntuaciones en las variables clínica post-intervención también 

se relacionaban con el impacto observado durante la intervención. Concretamente, la Proximidad se 

relacionó de forma significativa y negativa su Depresión Estado Distimia (n = 10, r =  -.66, p = .039) post-

intervención. Es decir, aquellos que habían mostrado más proximidad con su hijo enfermo durante 

la intervención, también tenían menor presencia de afecto negativos relacionados con la depresión 

(distimia) en la evaluación post-intervención.

No se encontraron relaciones significativas por edad o el sexo de los cuidadores. Tampoco se 

encontraron relaciones significativas en función del estado clínico del paciente y el impacto de la 

intervención observado en el cuidador.
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3.6. Valoración Subjetiva: Pacientes, Cuidadores y Personal Sanitario
En este punto presentamos los resultados del estudio ad hoc sobre la valoración subjetiva de 

los pacientes, cuidadores y personal sanitario, en cuanto al impacto de la intervención en el contexto 

hospitalario.

3.6.1. Valoración Subjetiva de la Intervención de los Pacientes y sus Cuidadores

Este análisis se realizó a través de un cuestionario elaborado ad hoc que evaluaba la experiencia 

durante la intervención y la calidad de la herramienta de juego en los pacientes y cuidadores.

En la Figura 23 puede observarse como los pacientes se mostraron satisfechos (M = 4.80, 

DT = .42; M = 4.89, DT = .33; M = 1.70, DT = 1.25; M = 4.70, DT = .48) con la intervención, y 

consideraron la herramienta HabitApp un instrumento adecuado para el contexto hospitalario 

(M = 4.83, DT = .42). Por otro lado, la dificultad de uso reportada fue baja (M = 2.60, DT = 1.50) y el 

potencial de aplicación futura propuesto también fue bien valorado (M = 4.50, DT = .85; M = 4.70, DT 

= .67; M = 4.60, DT = .70). No se encontraron diferencias significativas según el sexo de los pacientes.
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Figura 23

Valoración Subjetiva de la Intervención de los Pacientes Pediátricos Oncológicos

Nota. n = 11 pacientes. Rango de respuesta de 0 - 5 (eje Y).
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En la Figura 24 puede observarse como los cuidadores reportaron percibir satisfacción en sus 

hijos/as pacientes (M = 3.82, DT = 1.55; M = 3.59, DT = 1.58; M = 3.59, DT = 1.66). Igualmente, ellos 

reportaron sentirse satisfacción (M = 3.70, DT = 1.64) con la intervención y valoraron la herramienta 

HabitApp como adecuada para el contexto hospitalario (M = 3.65 , DT = 1.62). También indicaron 

percibir cierta dificultad de uso (M = 3.94, DT = 1.25). El potencial de uso futuro fue valorado 

positivamente (M = 3.29, DT = 1.90; M = 3.35, DT = 1.66). No se encontraron diferencias significativas 

según el sexo de los cuidadores.

3.6.2. Valoración Subjetiva de la Intervención del Personal Sanitario

La valoración subjetiva del personal sanitario se realizó a través de una entrevista semiestructurada 

en la que participaron tres miembros del personal sanitario, una enfermera auxiliar de la Unidad de 

Oncología Pediátrica (EUOP1) y dos enfermeras de la Unidad de Trasplante Pediátrico (EUTP2), una de 

ellas coordinadora de las enfermeras de la unidad (ECUTP3).

Las entrevistas fueron transcritas y analizadas por la investigadora principal y el análisis fue 

supervisado por un analista experto. Los resultados del análisis cualitativo elucido tres categorías en 

las que se agruparon las respuestas ofrecidas por las enfermeras. Estas categorías son: HabitApp como 

amortiguador de los efectos negativos de la enfermedad; HabitApp como facilitador de la interacción 

y comunicación; y HabitApp una herramienta práctica y atractiva. A continuación, se presentan 
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Valoración Subjetiva de la Intervención de los Cuidadores Principales

Nota. n = 18 cuidadores principales. Rango de respuesta de 0 - 5 (eje Y).

III. RESULTADOS | 3.6. Valoración Subjetiva: Pacientes, Cuidadores y Personal Sanitario



168 CÁNCER INFANTIL Y NUEVAS TECNOLOGÍAS DE JUEGO: HABITAPP | Carrión-Plaza, Alicia. Universitat de València

cada una de estas categoría indicando las principales conclusiones extraídas de las respuestas de las 

enfermeras.

3.6.2.1. HabitApp como Amortiguador de los Efectos Negativos de la Enfermedad

Para el personal sanitario la intervención a través de HabitApp podría ayudar a mejorar el estado 

emocional de los pacientes: “Si, yo creo que en el momento que están depresivos por algo” (EUOP1), 

“Se estimulan en procesos de dejadez, dolor. Anímicamente están mal y siempre que les pueda sacar 

una mínima sonrisa y dar un mínimo de atención es positivo” (EUTP2).

Fue muy positivo, la niña estaba muy mal por el proceso de su enfermedad, y ver a los animales 

tuvo una reacción positiva en la niña, con una reacción hacia ella misma, como diciendo, si 

son capaces los animales de responder a unos estímulos tal vez yo, le fue muy bien. (EUTP2)

Pudiendo servir como una herramienta distractora o motivacional ante el tratamiento o 

procedimientos médicos percibidos como dolorosos por el paciente, así como evitando el aburrimiento 

en largos procesos de hospitalización. La enfermera auxiliar de la UOP dijo: “Les llamaba mucho la 

atención”, “Creo que para los que están muchos días, semanas ingresados, si que sería un recurso 

positivo”, “El niño antes se encontraba más aburrido y cuando les traes esto los activas un poco”, 

“En el momento que saben que les vas a hacer alguna técnica, que saben que les va a molestar. Esto 

serviría un poquito de relajación, para antes y para después”, “Serviría como de aliciente, como: si te 

portas bien, vas a poder ver a los animalitos”. Igualmente, la enfermera auxiliar de la UTP reportó:

El nivel de estrés de estos niños es muy alto, porque es un proceso que ellos llevan mucho 

tiempo, muy continuo, mucho personal que entra, entonces ellos, aunque no les hagas nada  

ya están como muy a la defensiva. Cuando se va a hacer una técnica si que necesita que su 

mente este distraída en otra cosa, no mirando el trabajo que el sanitario esta haciendo en ese 

momento porque se ponen más estresados, se ponen más nerviosos, entonces si su mente 

esta distraída, o en este caso viendo a los animalitos, esta mejor esta menos estresado y el 

personal sanitario trabaja más tranquilo. (EUTP2)

Aunque una de las enfermeras consideró que no sería adecuado usarla durante la intervención 

ya que no podrían realizar bien su trabajo si el niño está usando la aplicación: “No porque están en lo 

que están, no podríamos trabajar tan bien, porque lo suyo es que estén con la aplicación y que la estén 

toqueteando, y cuando estamos con ellos se tienen que estar quietecitos” (EUOP1).

Por otro lado, las enfermeras reportaron un caso de gran importancia para la recuperación de la 

enfermedad, en relación con la alimentación:

En los comentarios de los propios médicos, enfermería, auxiliares, se estaba comentando 
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porque la niña se había negado a comer, a la alimentación, no le gustaba nada, y me parece 

que específicamente vio una escena donde estaban el gorila comiendo, y a ella eso le impacto 

mucho y ella empezó dentro de su proceso de la enfermedad y la inapetencia que ella tenia, 

poquito a poquito fue comiendo más, la herramienta fue un estímulo. (EUTP2)

Igualmente, la coordinadora de las enfermeras de la UTP, cuando se le preguntó si creía el uso de 

HabitApp tuvo algún impacto a nivel anímico, actitudinal o clínico en los pacientes: “Estoy segura de 

que sí, fue un logro importante” (ECUTP3).

3.6.2.2. HabitApp como Facilitador de la Interacción y Comunicación

Las enfermeras reportaron que los pacientes se encontraban principalmente acompañados 

de sus cuidadores familiares, y que vieron como la herramienta generaba una interacción entre el 

paciente y su cuidador con un efecto terapéutico: “Casi siempre están con los padres” (EUOP1).

La abuela interacción con la abuela fue muy importante, la abuela le estaba transmitiendo, 

mira los animalitos como lo intentan, como lo hacen, fue respondiendo muy poco a poco, 

pero si se le veía que iba respondiendo a esas imágenes que ella estaba viendo. (EUTP2)

Igualmente, mostró potencial para mejorar la comunicación con el personal sanitario, la 

coordinadora de la UTP reportó:

El caso de un niño que era especialmente difícil de tratar, con mal genio, no se terminaba de 

adaptar a la unidad. Nos ha facilitado mucho la relación con este niño porque en el momento 

que tenía la herramienta cambiaba, era como que estaba mucho más interactivo con todas, 

y como que era mucho más fácil comunicarse con él. Era un niño que siempre estaba de muy 

mal humor, que no colaboraba en absoluto, como en la toma de medicaciones, como en 

la fisioterapia, como simplemente interactuar con las enfermera, decir cómo se sentía, qué 

necesitaba, no había forma de que contestara ninguna pregunta, mientras que lo vi, lo vi un 

día fue notable, estaba viendo lo que ocurría en el Bioparc, y empezamos ha hablar de lo que 

ocurría con los gorilas, los suricatos, y bueno la relación con el entorno fue tremenda, fue un 

cambio absoluto. (ECUTP3)

3.6.2.3. HabitApp una Herramienta Accesible y Atractiva

Las enfermeras reportaron que era una herramienta con ventajas excepcionales que la 

diferenciaban de otras actividades lúdico-educativas disponibles en la unidad. Especialmente 

presentó una gran ventaja para la unidad de trasplante pediátrico donde las normas de higiene son 

fundamentales:

Tiene una ventaja fundamental, lo primero es que es una herramienta fácil de utilizar, es una 
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tablet que se limpia con mucha facilidad, esto es una unidad de trasplante donde las normas 

de aislamiento y de higiene en contra de las infecciones son fundamentales, hay muchos 

juguetes que no pueden entrar en esta unidad debido a que no se pueden limpiar, mientras 

que la tablet se puede limpiar perfectamente. (ECUTP3)

Además, su naturaleza tecnológica le dota de un atractivo natural para las nuevas generaciones, 

además de para un amplio rango de edades (niños/as y adultos), con un manejo fácil de aprender que 

no generó ningún inconveniente: “Son niños de la edad de la informática, por lo que con una tableta 

ellos están súper acostumbrados y a los móviles, por lo que si“ (EUTP2), “He visto niños de 10 y 11 

años, y más pequeños, con la reacción de ver los animales con la ilusión de ahora se mueve, ahora 

se va para el lado derecho, para el izquierdo” (EUTP2), “Pensé, mira les gusta, porque a mi también 

me gustaría si fuera niña” (EUOP1), “Es fácil de manejar” (ECUTP3), “Inconvenientes no veo ningún 

inconveniente” (EUTP2).

Llevo aquí un año y medio, todo lo que se hace es muy original, las actividades destinadas a 

fomentar las emociones positivas, los payasos, todos los que venís aquí les viene muy bien. 

Pero quizás esto, por ser una herramienta tecnológica les puede llamar más la atención, que 

un día de clase, es algo que ellos pueden tocar. (EUOP1)

Destacar que se ha valorado muy positivamente que la herramienta ponga a los pacientes en 

contacto con un contexto externo al hospital que esté permanentemente presente, con contenido en 

tiempo real y exclusivo, y con la temática relacionada con animales: “Veía la reacción sobre todo con 

los suricatos que son mas activos yo veía que estaban muy pendientes de la imagen” (EUOP1), “Yo 

creo que si, porque los animales siempre son positivos, como los perros. Los niños desde pequeños 

siempre empiezan con los colores, los animales. Y cuando ellos pueden verlos desde otro sitio pues 

yo creo que es positivo” (EUOP1).

Y luego, cuando les dices, mira es que esto lo estás viendo como está pasando ahora mismo, 

no es una grabación, entonces lo estás viviendo como si estuvieras allí, solamente que te lo 

están haciendo, estás imágenes están en una tablet, pero es como si estuvieras ahí, entonces 

sí. (EUTP2)

Es un elemento vivo, es decir, lo niños pueden ver lo que está pasando en tiempo real. No es 

un juguete que no se mueve, no es un juguete en realidad, es como si estuvieran allí, es como 

una puerta al exterior que está un poco abierta para niños que están hospitalizados para un 

largo periodo de tiempo. (ECUTP3)

Por último, la coordinadora de la unidad de trasplante pediátrico expreso su desea de dispones 
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de la herramienta HabitApp en su unidad de forma permanente, con un gran potencial de uso: “Hay 

muchos momentos en los que se puede utilizar”.

Por supuesto, sería fundamental tenerla, su pudiéramos disponer de ella las 24 horas del día 

en las tardes, en las noches, en los fines de semana, hay muchas tardes que son muy largas y 

que los niños necesitarían más juegos, desde las 7 de la tarde a las 8, son cuando las tardes se 

hacen eternas, donde puedan jugar, donde puedan ver que está ocurriendo con los animales 

en el Bioparc en ese momento, y los fines de semana. (ECUTP3)
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IV. DISCUSIÓN Y CONCLUSIONES
En esta sección se expondrán las conclusiones alcanzadas en base a los resultados obtenidos 

y los objetivos e hipótesis inicialmente planteados. Asimismo, se relacionará con la literatura, 

comprobando si los hallazgos obtenidos son consistentes con esta. Finalmente, se discutirán la utilidad 

y las limitaciones de la presente investigación, y se comentarán las orientaciones para una futura línea 

de investigación.
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4.1. Discusión
El Cáncer Infantil, es una de las enfermedades que más tasa de incidencia tiene en la infancia y 

adolescencia en todo el mundo (AECC, 2020). Afortunadamente, las tasas de supervivencia también 

son altas, el 80% de los pacientes pediátricos sobreviven (Sáez-Benito et al., 2019; Steliarova-

Foucher et al., 2017). Sin embargo, los tratamientos continúan siendo muy invasivos, con numerosos 

efectos secundarios, que en muchos casos requieren de largas hospitalizaciones con condiciones de 

aislamiento muy severas que pueden ocasionar malestar psicológico, emocional y social, tanto en los 

pacientes pediátricos enfermos de cáncer, como en sus cuidadores (Álvarez & Lamarre, 2012; Astete, 

2018, Rodríguez et al., 2019). 

La atención socio-sanitaria hacia esta población recae en el conocimiento de sus fortalezas y 

necesidad para hacer frente al proceso de enfermedad y curación (Disabato et al., 2016; Dodd et 

al., 2020; Reynolds, 2017; Uhl et al., 2019). Para ello, la evaluación e intervención hospitalaria es 

especialmente relevante en los pacientes pediátricos oncológicos y sus cuidadores principales 

(Buchbinder et al., 2018; Marusak et al., 2018).

En este sentido, el juego ha demostrado ser un vehículo eficaz tanto para la evaluación como 

para la intervención, en niños y niñas con la enfermedad y sus familias. En el contexto clínico, el juego 

ha conseguido reducir síntomas físicos y psicológicos, mejorar el proceso de la enfermedad, así como 

mejorar la comprensión de la enfermedad y la adherencia al tratamiento (del Cañizo, 2015; Montoya 

& González, 2001; Riso et al., 2020; Schleisman & Elaine, 2018). En los últimos años, el juego ha 

adquirido un papel aún más relevante con la inclusión de las nuevas tecnologías en el día a día tanto 

de los niños, como de los adultos, con un amplio mercado de juegos disponibles. Esta es una gran 

oportunidad, para el diseño de juegos adaptados a los objetivos clínicos de esta población, con metas 

basadas en el fomento de las fortalezas y atención a las necesidades detectadas ante una atención y 

detección precoz (Li, Chung, & Ho, 2011; Sajjad et al., 2014).

En este trabajo el objetivo principal ha sido mejorar el estado psicológico, emocional y social del 

paciente pediátrico oncológico y su cuidador principal durante la hospitalización a causa del cáncer infantil, 

mediante la utilización de la aplicación móvil de observación biológica interactiva HabitApp para pacientes 

y cuidadores. A continuación, se comentan los resultados más relevantes al respecto de cada objetivo.

Objetivo 1. Estudiar las principales características sociodemográficas y clínicas de los pacientes 

(diagnosticados de cáncer) y la relación existente entre ellas.

Hipótesis 1.1. Los pacientes serán mayoritariamente niños de 1 a 4 años (Berlanga et al., 2016; 

Pardo et al., 2018).
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Los resultados van en la línea de la hipótesis planteada, el grueso de los participantes en este 

estudio eran chicos y se encontraban en educación infantil. Este resultado, es coherente con los datos 

epidemiológicos de la enfermedad, apoyados por el último informe de la Asociación Española Contra el 

Cáncer, el cual indicaba mayor frecuencia de la enfermedad en los chicos y entre las edades de 0 y 4 años 

(Pardo et al., 2018). Asimismo, el diagnóstico predominante coincide con los datos epidemiológicos 

en los últimos años, siendo la leucemia el diagnóstico más frecuente y la quimioterapia el tratamiento 

predominante (Sáez-Benito et al., 2019).

Hipótesis 1.2. Los pacientes presentarán sentimientos de depresión, ansiedad, miedo, tristeza, 

enfado y quejas somáticas (Cheng et al., 2019; Irestorm et al., 2020; Wroot et al., 2020; Yang et al., 

2019; Yardeni et al., 2020).

Los resultados obtenidos van parcialmente en línea de la hipótesis planteada. Si bien se esperaba 

un significativo desajuste psicológico, emocional y de bienestar en los pacientes pediátricos enfermos 

de cáncer, estos no han mostrado una disposición general para desarrollar síntomas ansioso-

depresivos, y la mayoría de los pacientes no presentaban reacciones de ansiedad y depresión graves 

en el momento del estudio. Sin embargo, y de forma consistente con la literatura, aunque en general 

los pacientes pediátricos con cáncer no presentaron síntomas ansioso-depresivos mayores a los de 

sus iguales, debemos destacar que un conjunto de pacientes, concretamente el 29%, presentaron 

síntomas depresivos en el momento del estudio, principalmente de tipo distímico (Cheng et al., 2019; 

Cooper et al., 2020; Hinz et al., 2019; Irestorm et al., 2020; Yardeni et al., 2020). Este resultado indica 

que estos pacientes tenían reacciones emocionales negativas de carácter temporal, las cuales suelen 

estar asociadas con eventos específicos y puntuales que generan sensación de malestar general, 

miedo, tristeza, ansiedad, hostilidad, disgusto y soledad (Spielberger et al., 2008). De acuerdo con la 

literatura, en el caso de los niños con cáncer estos síntomas depresivos posiblemente estén asociadas 

al hecho de tenerse que adaptar a los horarios y rutinas hospitalarias, una posible prolongación de 

la estancia, o mala noticia respecto el progreso de su enfermedad, así como con la ruptura de las 

actividades de su vida diaria y el alejamiento de sus familiares y amigos (Nóia et al., 2015).

Respecto a la ansiedad, el 30% de los pacientes, mostraron sintomatología en el momento 

del estudio. Esta ansiedad, es transitoria y puede variar en intensidad con el tiempo. Sin embargo, 

hace referencia al grado en que una situación especifica es vivida como peligrosa o amenazadora 

por cada niño en particular, y esto, generalmente, está condicionado por la experiencia pasada del 

niño, y podría condicionar cómo se adaptan a la hospitalización, responden a los tratamientos, o se 

relacionan con los cuidadores y con el personal sanitario (Spielberger et al., 1990; Perez & Greenzang, 
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2019). En los pacientes pediátricos con cáncer la ansiedad suele ser más elevada y frecuente mientras 

los pacientes reciben quimioterapia y durante el seguimiento después de sus tratamientos, donde 

pueden ser detectadas posibles recaídas, desarrollando una fuerte asociación entre sus emociones 

negativas y las consultas médicas (Nunns et al., 2018; Perez & Greenzang, 2019). No obstante, se 

necesita más investigación sobre los factores que pueden afectar a la aparición de estos síntomas 

ansioso-depresivos (Lazor et al., 2019).

En cuanto al estado de ánimo y el bienestar, los pacientes no mostraron niveles altos de 

emociones desagradables enfado, miedo y tristeza. Sin embargo, mostraron tener niveles altos de 

felicidad, y haber tenido tanto experiencias negativas como positivas. En este sentido, aunque el afecto 

positivo (experiencia de emociones y estados de ánimo agradables), fue mayor que el afecto negativo 

(experiencia de emociones y estados de ánimo desagradables), la balanza hedónica (equilibrio general 

entre afecto positivo y negativo) no mostró puntuaciones altamente positivas (Grosse et al., 2020).

Este resultado indica que a pesar de que el balance es positivo, las emociones negativas también 

estuvieron presentes con una alta frecuencia e intensidad (Grosse et al., 2020; Vera-Villarroel et al., 

2012). Además, el análisis de los síntomas somáticos demostró que la mayoría de los pacientes (81%), 

sufría síntomas como dolores de cabeza, vómitos, fatiga, dolores de espalda y mareos (Beck, 2008; 

Katz et al., 2015; Serra et al., 2013). En el caso de los niños, los síntomas somáticos frecuentes pueden 

ser indicativos de estar viviendo situaciones de estrés (Geue et al., 2018; Green et al., 2010; Irestorm 

et al., 2020; Rodríguez et al., 2019; Yardeni et al., 2020).

En relación con las variables sociodemográficas, se observó que las chicas tenían una tendencia 

mayor a experimentar síntomas depresivos y quejas somáticas (Crawley et al., 2014; Dardas et al., 

2018; Ernst et al., 2019; Górriz et al., 2015; Ma et al., 2020). Por el contrario, los chicos mostraron 

mayores niveles de afecto positivo y balance afectivo (Esteban-Gonzalo et al., 2020). Estos resultados 

son coherentes con los estudios previos, y pueden estar relacionados con los roles sociales todavía 

muy asociados con la idea de feminidad en la que las niñas estan más centradas en la emociones y 

positivamente vinculadas a los estados depresivos que los niños, por lo que las niñas suelen informar 

de la presencia de malestar con mayor frecuencia que los niños (Crawley et al., 2014; Esteban-Gonzalo 

et al., 2020).

Por otro lado, se encontraron diferencias significativas en base al curso académico. Concretamente, 

se observó que los niños en secundaria y en bachillerato estaban más enfadados que los de primaria. 

Igualmente, los pacientes en bachillerato mostrarón más quejas somáticas que los de primaria y 

secundaria, y los de secundaria más que los de primaria. Estos resultados, van en línea con los estudios 
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previos que sostienen que a menor edad, existe una mayor capacidad de adaptación a los cambios 

y demandas de la enfermedad, siendo la adolescencia dónde las secuelas serán mayores debido al 

proceso de desarrollo que se está viviendo (Doka, 2010; González, 2006; Grau, 2002; Magni et al., 

2015; Rodgers et al., 2019; Rubio & Díaz, 2016).

Por último, cabe destacar que en línea con los estudios previos, se observó que los pacientes que 

llevaban más tiempo en tratamiento y habían estado más veces ingresados previamente mostraron 

más tristeza (Cabrera et al., 2005; Desjardins et al., 2019; Dupuis et al., 2016; Walker et al., 2014).

En conclusión, se ha observado que durante la hospitalización y el tratamiento de la enfermedad 

los pacientes con cáncer infantil experimentan síntomatología depresiva y ansiosa, así como miedo, 

tristeza, enfado y quejas somáticas de manera no patológica con unos niveles cercanos a la norma. 

Sin embargo, la probabilidad de manifestar problemas psicológicos, como la ansiedad y la depresión, 

es cercana al 30%. En este sentido, se recomienda atender a la evolución de estos síntomas a lo largo 

de la enfermedad, dado que podrían ser predictores de problemas internalizados como la depresión 

(Clear et al., 2020; Harmon et al., 2019).

Por otro lado, se ha observado, que a pesar de la enfermedad y las dificultades a las que se 

enfrentan los pacientes durante los periodos de hospitalización, estos también experimentan 

emociones agradables. Este resultado podría estar relacionado con la calidad de los servicios e 

intervenciones realizadas en la unidad de oncología y trasplante infantil del hospital, que favorecen un 

ambiente positivo, estimulante, esperanzador y adaptado a las necesidades del paciente pediátrico, 

para mejorar su estado psicológico y emocional (Farre et al., 2016; Moss et al., 2019; Sadasivam et al., 

2019; Ullán & Hernández, 2005; Water et al., 2017). Estas intervenciones son esenciales en el cuidado 

del paciente dado que la felicidad y los estados de ánimo positivos podrían impulsar el sistema inmune 

y motivar los comportamientos adaptativos en los pacientes (Bieda et al., 2017; Katz et al., 2015; 

Otterpohl et al., 2017).

En este sentido, señalamos no solo la necesidad de atender a la evolución de los estados de 

ánimo negativos, sino también al fomento de los estados de ánimo positivos, favoreciendo al bienestar 

psicológico, la resiliencia y la resolución positiva de conflictos en los pacientes pediátricos de cáncer 

(Disabato et al., 2016; Dodd et al., 2020; Gonzalez & Villanueva, 2014; Newland, 2015; Reynolds, 

2017; Uhl et al., 2019).

Hipótesis 1.3. Un mayor nivel de depresión estará relacionado con un mayor nivel de ansiedad, 

de emociones negativas y de quejas somáticas en los pacientes (Abdel-Khalek, 2004; Cerutti et al., 

2020; Galambos et al., 2018; Guzmán, 2011; Harmon et al., 2019; Jackson et al., 2011; Liu et al., 2017; 
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Millgram et al., 2019; Pitceathly et al., 2009; Shanahan et al., 2015; Spiegel & Giese-Davis, 2003; 

Voepel‐Lewis et al., 2018; Yardeni et al., 2020).

Los resultados obtenidos van en línea de la hipótesis planteada. Siendo consistentes con la 

literatura, los resultados mostraron que los pacientes con alta disposición general de afectividad 

depresiva eran más propensos a desarrollar estados o reacciones depresivas durante el proceso de la 

enfermedad, hospitalizaciones y tratamiento (Spielberger et al., 2008; Cheng et al., 2019; Patenaude 

& Kupst, 2005; Millgram et al., 2019; Pitceathly et al., 2009; Yardeni et al., 2020). Del mismo modo, 

los pacientes que mostraron altos niveles de depresión en el momento del estudio, concretamente 

de tipo distímico, con presencia de reacciones emocionales negativas y malestar general, también 

puntuaron alto en su disposición general a sufrir síntomas ansiosos. Además, aquellos que mostraron 

altos niveles de depresión tanto distímica como eutímica, mostrando anhedonia o disminución de 

la capacidad para experimentar placer, con bajo nivel de energía y pobre esperanza frente al futuro, 

también presentaban más ansiedad en el momento del estudio (Cheng et al., 2019; Patenaude & 

Kupst, 2005; Millgram et al., 2019; Pitceathly et al., 2009; Yardeni et al., 2020).

En cuanto a las emociones y el bienestar, los síntomas depresivos también se relacionaron con 

más presencia de emociones negativas y quejas somáticas (Bowen et al., 2017; Cerutti et al., 2020; 

Uhl et al., 2019, Voepel‐Lewis et al., 2018). Concretamente, los pacientes con alta disposición a sufrir 

síntomas depresivos, también presentaron más tristeza, miedo y afecto negativo, y menos afecto 

positivo, y por lo tanto, peor balance afectivo. Asimismo, los pacientes con síntomas depresivos en 

el momento del estudio también presentaban una mayor intensidad y frecuencia de tristeza, miedo, 

enfado, afecto negativo y quejas somáticas (Galambos et al., 2018; Genuchi & Valdez, 2015; Harmon 

et al., 2019). Por el contrario, aquellos con menos síntomas depresivos en el momento del estudio 

eran más felices y tenían más afecto positivo (Seo et al., 2018).

Además, se observó que la ansiedad, el afecto negativo y las quejas somáticas mostraron una 

relación predictiva positiva con la depresión. Este resultado, indica que la presencia de estos factores, 

ansiedad, afectividad negativa y quejas somáticas, como dolor, mareos o cansancio, podrían alertarnos 

de la presencia de depresión en los pacientes (Ayonrinde et al., 2020;  Campo, 2012; Cerutti et al., 

2020; Górriz et al., 2015; Graves et al., 2016; Neumann et al., 2011; Otterpohl et al., 2017; Shanahan et 

al., 2015). Por otro lado, se ha observado que el afecto positivo y la felicidad son predictores negativos 

de la depresión, por lo que en presencia de estos factores la depresión sería menor (Liu et al., 2017; 

Meeus, 2016; Neumann et al., 2011).

Señalar que detectar la depresión en menores con una enfermedad oncológica no es fácil, ya 
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que muchos síntomas del cáncer y los efectos secundarios del tratamiento se superponen con los 

síntomas de la depresión (González, 2006; Kenzik et al., 2015; Smith, 2015). Por ello, es importante 

reconocer qué factores son los más indicativos de presencia de depresión.

En conclusión, estos resultados evidencian la alta comorbilidad de la depresión con la ansiedad, 

las emociones negativas, y las quejas somáticas en los pacientes con cáncer infantil (Cerutti et al., 

2020; Galambos et al., 2018; Guzmán, 2011; Harmon et al., 2019; Jackson et al., 2011; Liu et al., 

2017; Millgram et al., 2019; Pitceathly et al., 2009; Shanahan et al., 2015; Yardeni et al., 2020). 

Observándose que los pacientes pediátricos oncológicos que presentan más conductas depresivas 

durante la hospitalización también experimentan más emociones negativas, tristeza, miedo y enfado 

(Méndez et al., 2003; Yang et al., 2019) y niveles más altos de dolor (Windich-Biermeier et al., 2007).

De manera opuesta, se ha comprobado que las emociones agradables, como la felicidad y el 

afecto positivo, se relacionan con menos presencia de depresión en los pacientes (Bitsko et al., 2008; 

Liu et al., 2017; Meeus, 2016; Neumann et al., 2011; Seo et al., 2018). En esta línea, los estudios 

han demostrado que la estabilidad emocional y las emociones agradables disminuyen los niveles de 

miedo, tristeza, enfado y quejas somáticas en los pacientes (Bujor & Turliuc, 2020), de manera que los 

que experimenten más felicidad, también presentarán menos depresión y menos síntomas clínicos 

(Millgram et al., 2019). Este resultado es consistente con la literatura que sostiene que la depresión 

afecta la capacidad cognitiva y volitiva de las personas, por lo que disminuye su motivación para 

experimental emociones positivas, siendo más probable que se experimenten emociones negativas 

(Millgram et al., 2019). Además, se debe tener en cuenta que aquellos pacientes deprimidos muestran 

menor reactividad a los eventos negativos, por lo que atender a la presencia o no de malestar y 

reacciones negativas del paciente para determinar su grado de bienestar podría ser insuficiente 

(Kahn et al., 2019). Por ello, para prevenir y reducir el malestar somático continuo y la depresión 

en los pacientes pediátricos oncológicos es importante el desarrollo de intervenciones basadas en 

el fomento de experiencias agradables que incrementen la motivación de los niños a experimentar 

emociones positivas más que en la presencia de reactividad negativa ya que esta puede estar mitigada 

si los niños ya se encuentran experimentando síntomas depresivos (Bitsko et al., 2008; D’raven et 

al, 2015; Gonzalez & Villanueva, 2014; Schepers et al., 2020; van Dijk-Lokkart et al., 2016). Además, 

se recomienda el desarrollo de intervenciones para aumentar la capacidad reguladora psicológica, 

fisiológica y emocional de los niños con cáncer (Bowen et al., 2017; Katz et al., 2015; Otterpohl et al., 

2017; Uhl et al., 2019).
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Objetivo 2. Estudiar las principales características sociodemográficas y clínicas de los cuidadores 

familiares principales y la relación existente entre ellas.

Hipótesis 2.1. Los cuidadores principales serán mayoritariamente mujeres (Barrera et al., 2013; 

Carlsson et al., 2019; Pardo et al., 2015; Salas & Castillejos, 2016).

Los resultados obtenidos van en línea a la hipótesis planteada, la mayoría de los cuidadores 

principales fueron las madres de los pacientes pediátricos (Barrera et al., 2013; Carlsson et al., 2019; 

Pardo et al., 2015; Salas & Castillejos, 2016). Este resultado evidencia que aunque en los últimos 

años la presencia del padre como cuidador principal ha aumentado, son las madres todavía las que 

siguen presentado el mayor porcentaje de la atención al cuidado de los hijos (Rodriguez et al., 2012; 

Streisand et al., 2001; van Warmerdam et al., 2019).

Hipótesis 2.2. Los cuidadores principales presentarán sentimientos de depresión, ansiedad, 

miedo y quejas somáticas (Bilani et al., 2019; Carlsson et al., 2019; Fletcher et al., 2010; Labrell el at., 

2019; Rahmani et al., 2018).

Los resultados obtenidos van parcialmente en línea a la hipótesis planteada. Si bien se esperaba 

un significativo desajuste psicológico, emocional y de bienestar en los cuidadores principales del 

paciente pediátrico de cáncer, la mayoría de los cuidadores no mostraron una disposición general para 

desarrollar síntomas ansioso-depresivos, y en general los cuidadores no presentaban síntomas graves 

de depresión, ni de ansiedad (van Warmerdam et al., 2019). Sin embargo, un significativo porcentaje 

de cuidadores (44%), mostraron presencia de síntomas depresivos clínicos en el momento del estudio, 

especialmente de tipo eutímico (51%) (Burns et al., 2018; Dockerty et al., 2000; Norberg & Boman, 

2008; von Essen et al., 2004). Este resultado indica que los cuidadores presentaban una pérdida de 

interés, anhedonia o disminución de la capacidad para experimentar placer, bajo nivel de energía, 

pérdida de entusiasmo, disminución en el nivel de alerta mental y pobre esperanza frente al futuro, 

ante las situaciones específicas del entorno, cuyo carácter es temporal (Buela-Casal & Agudelo, 2008). 

Igualmente el grado de ansiedad transitoria mostró niveles preocupantes por encima del percentil 

75 en un 44% de los cuidadores (Aziza et al., 2019; van Warmerdam et al., 2019; Vrijmoet-Wiersma 

et al., 2008). Este resultado indica que los cuidadores hospitalizados con sus hijos enfermos tenían 

sentimientos de aprensión, tensión y preocupación en el momento del estudio. Estos niveles elevados 

de ansiedad se manifiestan normalmente cuando la persona es expuesta a una situación de tensión o 

frustración (Spielberger et al., 2011).

La depresión y la ansiedad presentes en el cuidador pueden ser fruto de los altos niveles de estrés 

a los que se ven sometidos durante los periodos de hospitalización, provocados por la responsabilidad 
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de proveer de cuidado al paciente, la toma de decisiones respecto al tratamiento, el cambio de rutinas 

familiares, posibles dificultades económicas o el aislamiento social (Bilani et al., 2019; Carlsson et 

al., 2019; Fletcher et al., 2010; Labrell el at., 2019; Rahmani et al., 2018; Santos & Ortega, 2019; 

Toledano-Toledano & de la Rubia, 2018; Toledano-Toledano & Domínguez-Guedea, 2019; Wightman 

et al., 2019). Esta sobrecarga puede ser mayor o menor en función de la edad, el sexo, el estilo de 

afrontamiento, la motivación hacia el cuidado, el tiempo de cuidado del paciente enfermo y la red 

de apoyo (Casaña-Granell et al., 2016; Alfaro-Ramírez et al., 2008). Por ejemplo, los cuidadores con 

patrones cognitivos que los llevan a distorsionar la información o a adelantar conclusiones pesimistas 

y pensamientos catastróficos sobre el desarrollo de la enfermedad presentarán niveles de depresión 

con más frecuencia (Barrera et al., 2004; Bhattacharya et al., 2016; Montero et al., 2013; Nieto, 2018; 

Stoppelbein & Greening, 2007).

Señalar que la presencia de ansiedad y/o depresión en los cuidadores, puede interferir en las 

decisiones sobre la salud del niño enfermo de cáncer, así como en la relación y estilo comunicativo 

entre padres e hijos, y con el personal sanitario (Murphy et al., 2018; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008).

En cuanto a las emociones y el bienestar, a diferencia de lo encontrado en la literatura, los 

cuidadores no mostraron una alta frecuencia de estados o reacciones de miedo (Bilani et al., 2019; 

Demirtepe-Saygılı & Bozo, 2020; Nóia et al., 2015). Sin embargo, y de manera consistente con 

la literatura, el 88% de ellos presentaban síntomas somáticos (Haegen & Luminet, 2015; Trucco, 

2002). Entre los más comunes se encuentran el cansancio, el nerviosismo, y los dolores de cabeza y 

abdominal (Church et al., 2019). Estos resultados son indicativos de que a pesar de que la mayoría 

de los cuidadores no mostraban signos de malestar clínicos, su salud también se ve alterada por la 

enfermedad de sus hijos (Fletcher et al., 2010; Rahmani et al., 2018; Bilani et al., 2019; Carlsson et 

al., 2019; Labrell el at., 2019). A pesar de esto, los cuidadores principales no suelen acudir al médico 

por motivos de su propia salud, y tienen una percepción distorsionada de su malestar, siendo más 

optimistas (Pollock et al., 2013). Estas consecuencias influyen a su vez en la salud de los pacientes 

pediátricos, ya que, la literatura sostiene que muchos de los factores relacionados con la adaptación 

de los cuidadores principales pueden influir en el ajuste a la enfermedad de los pacientes oncológicos 

pediátricos (Fedele et al., 2013; Sharma et al., 2018).

En relación con las variables sociodemográficas, no se han encontrado diferencias en función 

del sexo ni por edad. En la literatura estos resultados han sido poco concluyentes, debido a la baja 

representación de la figura paterna en los estudios (Kim et al., 2019; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). 

Por otro lado, se observó, que los cuidadores casados reportaban experimentar más experiencias 
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positivas que los solteros, y un balance afectivo mejor que los viudos y los solteros. Estos resultados, 

podrían estar relacionados con factores como: la cohesión familiar, la estabilidad económica o el 

apoyo social que han demostrado ser variables protectoras que predicen una respuesta psicosocial 

adaptativa (Bigalke, 2015; Greening et al., 2017; Gruhn et al., 2019; Madan-Swain & Hinds, 2015; 

Salvador et al., 2019b; Svavarsdottir & Tryggvadottir, 2019).

En base a estos conocimientos, para detectar y minimizar los riesgos y consecuencias negativas 

de la enfermedad de cáncer infantil en el cuidador principal, y con ello en el paciente, se recomienda el 

diseño de intervenciones destinadas a esta población, que se adapten a sus necesidades y al contexto 

hospitalario, siendo accesibles y económicas (Pardo et al., 2015; Rosas Santiago et al., 2019; Vázquez 

et al., 2016). Además, son necesarias intervenciones que ofrezcan a los cuidadores información y 

educación adaptada para una mejor comprensión de la enfermedad y los tratamientos, fortaleciendo 

el sentimiento de control y seguridad durante la hospitalización, en la que los cuidadores experimentan 

sentimientos y afectos como la impotencia, cambios en la autoestima, y resignación al tener que 

pactar sus acciones con el personal del hospital (Al-Gamal & Long, 2014; Apter et al., 2003). Por 

último, señalar la importancia de ofrecer herramientas para que el cuidador pueda pasar tiempo de 

calidad con su hijo enfermo durante la hospitalización, favoreciendo la interacción y la comunicación 

entre ellos (Murphy et al., 2018; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008).

Hipótesis 2.3. Un mayor nivel de depresión estará relacionado con un mayor nivel de ansiedad y de 

quejas somáticas en los cuidadores principales (Shanahan et al., 2015; van Warmerdam et al., 2019). 

Los resultados obtenidos van en línea de la hipótesis planteada. Los cuidadores principales con 

mayor disposición general de afectividad depresiva y mayores reacciones y conductas depresivas 

también presentaron mayor disposición y reactividad ansiosa, y mayor frecuencia e intensidad de 

quejas somáticas (Shanahan et al., 2015; van Warmerdam et al., 2019). Además, se ha observado que 

la ansiedad es un buen predictor de los síntomas depresivos en los cuidadores principales, de modo 

que los cuidadores que muestren más reacciones de ansiedad durante el proceso de la enfermedad, 

hospitalización y tratamiento serán más propensos a desarrollar estados o reacciones depresivas 

(van Warmerdam et al., 2019). Por el contrario, se observó que el afecto positivo presentó valor 

predictivo negativo de la depresión en el cuidador principal (Manne et al., 2003). Estos resultados son 

consistentes con la literatura, evidenciando la alta comorbilidad entre la depresión, la ansiedad y las 

quejas somáticas en los cuidadores principales de pacientes de cáncer infantil (Shanahan et al., 2015; 

van Warmerdam et al., 2019). Observándose que cuidadores que presentan más conductas depresivas 

durante la hospitalización también experimentan más ansiedad y síntomas físicos. De manera opuesta, 
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se ha comprobado que el afecto positivo, se relaciona con menos presencia de depresión en los 

cuidadores. En esta línea, los estudios han mostrado que el humor y el apoyo social disminuyen los 

síntomas depresivos a lo largo del tiempo (Manne et al., 2003). Del mismo modo, el ajuste cognitivo 

del cuidador principal de niños con cáncer influye de manera significativa para reducir los niveles de 

ansiedad y mejorar el bienestar psicológico (Mahdavi et al., 2017). En este sentido, recomendamos el 

uso de intervenciones centradas en el fomento de las emociones positivas, que reduzcan los niveles 

de estrés, así como la sintomatología depresiva, ansiosa y somática (Fletcher et al., 2010; Bilani et al., 

2019; Carlsson et al., 2019; Labrell el at., 2019; Pressman & Cohen, 2005; Rahmani et al., 2018; Santos 

& Ortega, 2019; Toledano-Toledano & de la Rubia, 2018; Toledano-Toledano & Domínguez-Guedea, 

2019; Wightman et al., 2019).

Objetivo 3. Analizar la relación entre las variables sociodemográficas y clínicas estudiadas en los 

pacientes pediátricos oncológicos y sus cuidadores principales.

Hipótesis 3.1. Un menor nivel de depresión, ansiedad y quejas somáticas en los pacientes, estará 

relacionado con un mayor nivel de bienestar en los cuidadores principales (Bilani et al., 2019; Köteles 

et al., 2014, Mahdavi et al., 2017).

Los resultados obtenidos van parcialmente en línea de la hipótesis planteada. Si bien, se ha 

observado que las reacciones y comportamientos depresivos del paciente tenían una influencia 

significativa y positiva con la felicidad del cuidador, y que las quejas somáticas del paciente influían en 

los niveles de tristeza, felicidad y afecto positivo del cuidador (Bilani et al., 2019; Köteles et al., 2014). 

A diferencia de lo encontrado en la literatura, no se ha observado que la ansiedad del paciente se 

relacione con el bienestar del cuidador (Bakula et al., 2019; Schepers et al., 2019). Esta inconsistencia 

en los resultados podrían estar relacionada con los instrumentos de medida utilizados o el momento 

de la evaluación (Lazor et al., 2019, 2017).

En relación con las variables sociodemográficas, se observó que la edad del paciente influia en el 

bienestar del cuidador, de modo que a menor edad del paciente, el cuidador presentaba más síntomas 

ansioso-depresivos. Por el contrario, cuando el paciente era mayor, los cuidadores puntuaban más alto 

en felicidad. En la misma línea, se observó que los cuidadores a cargo de pacientes escolares y pre-

escolares presentaron una tendencia a sufrir síntomas de ansiedad y ansiedad ante la hospitalización 

significativamente mayor que los que se encontraban a cargo de pacientes en la ESO. Este resultado 

puede ser debido a que con niños más pequeños, con menor comprensión de la enfermedad y 

capacidad para expresar sus necesidades, los padres se sienten menos confiados a la hora de valorar 

la salud de su hijo, presentando más inseguridades (Wechsler, 2016).
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En conclusión, estos resultados indican que el sufrimiento de los padres está significativamente 

correlacionado con la salud del niño, concretamente aquellos cuidadores de pacientes con más quejas 

somáticas como dolor de cabeza, dolor abdominal o naúseas, experimentarán mayores niveles de 

tristeza (Barrera et al., 2012; Fallucco et al., 2019). Por el contrario, se ha observado que los cuidadores 

más felices, son aquellos cuyos pacientes presentan menos problemas de índole depresiva y quejas 

por somatización (Esposito et al., 2013; Ramchandani et al., 2011). En base a la literatura, existen 

evidencias de la transmisión de emociones entre padres e hijos durante la hospitalización, por lo que, 

esta transmisión emocional podría explicar que el bienestar del cuidador este influido por el estado 

psicológico y emocional del paciente (Fernández-Castillo & López-Naranjo, 2006).

En este sentido se recomienda atender al estado de salud psicológica, en conjunto, de los 

pacientes pediátricos oncológicos y sus cuidadores para mejorar el bienestar de ambos (Bakula et al., 

2019; Schepers et al., 2019).

Hipótesis 3.2. Un menor nivel de ansiedad, depresión y quejas somáticas en los cuidadores, 

estará relacionado con un mayor nivel de bienestar en los pacientes pediátricos oncológicos (Goldstein‐

Leever et al., 2018; Kawamura, 2016; Fallucco et al., 2019).

Los resultados obtenidos van parcialmente en línea de la hipótesis planteada. Se ha observado que 

las reacciones y comportamientos depresivos del cuidador, así como las quejas somáticas, tenían una 

influencia significativa y positiva en la felicidad del paciente (Goldstein‐Leever et al., 2018; Kawamura, 

2016; Fallucco et al., 2019). No se ha encontrado una relación significativa entre las reacciones 

ansiosas del paciente y el bienestar de los cuidadores (Bakula et al., 2019; Schepers et al., 2019). Estos 

resultados son consistentes con la teoría de la trasmisión de emociones entre padres e hijos durante la 

hospitalización, observándose reacciones más positivas en los pacientes cuyos cuidadores presentan 

menos conductas depresivas y menores somatizaciones con una mejor adaptación a la enfermedad 

de sus hijos (Fernández-Castillo & López-Naranjo, 2006; Goldstein‐Leever et al., 2018). En la literatura 

se ha identificado que la adaptación de los padres y el funcionamiento de la familia es uno de los 

predictores más fuertes de la adaptación del niño al cáncer, observándose reacciones más intensas de 

dolor y síntomas como náuseas o vómitos en pacientes cuyo cuidador muestra un nivel alto malestar 

psicológico (Goldstein‐Leever et al., 2018; Kawamura, 2016). Una deficiente adaptación de los padres 

ante el diagnóstico no solo afectará a la calidad de vida del niño, también repercutirá en los demás 

componentes de la familia y los diferentes componentes de su vida física, emocional, social y laboral 

(Fernández et al., 2006; Kawamura, 2016).

En relación con las variables sociodemográficas, se observó que los pacientes cuyos cuidadores 
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principales eran viudos mostraron mayor ausencia de afectividad positiva relacionada con la Depresión 

Estado eutimia, y mayores niveles de enfado y quejas somáticas que los pacientes cuyos padres 

estaban casados, viviendo en pareja, o divorciados. Estos resultados, podrían estar relacionados con 

factores como: la cohesión familiar, la estabilidad económica, y el apoyo social que han demostrado 

ser variables protectoras que predicen una respuesta psicosocial adaptativa (Bigalke, 2015; Greening 

et al., 2017; Gruhn et al., 2019; Madan-Swain & Hinds, 2015; Salvador et al., 2019b; Svavarsdottir & 

Tryggvadottir, 2019).

En conclusión, estos estudios destacan la importancia de examinar el funcionamiento de los 

cuidadores para comprender la adaptación psicosocial de los niños con cáncer (Barrera et al., 2012; 

Fallucco et al., 2019;  Kawamura, 2016) y la necesidad de desarrollar intervenciones que se dirijan 

tanto a la mejora del estado psicosocial y ajuste a la enfermedad de los pacientes, como de sus 

cuidadores principales, teniendo en cuenta la interacción y transmisión de emociones que se da entre 

estos (Schepers et al., 2019, 2020).

Objetivo 4. Estudiar el impacto de la intervención en el estado psicológico, emocional y social de 

los pacientes pediátricos oncológicos y de sus cuidadores principales.

Hipótesis 4.1. Los pacientes pediátricos del grupo experimental presentarán mejores indicadores 

del estado psicológico, emocional y social durante la intervención y después de esta (post-intervención) 

en comparación con la evaluación pre-intervención, y con los pacientes del grupo control (Montoya 

& González, 2001).

Los resultados obtenidos van parcialmente en línea con la hipótesis planteada. Si bien se esperaba 

un impacto significativo de la intervención en el estado psicológico, emocional y de bienestar estudiado 

a través de las pruebas de autoinforme en los pacientes que recibieron la intervención de juego con 

HabitApp (grupo experimental) junto con sus cuidadores, se ha observado que al igual que el grupo que 

no recibió la intervención (grupo control), los indicadores de estas variables fueron peores en la evaluación 

post-intervención, correspondiente a las 48 horas después de la evaluación pre-intervención, indicando 

un malestar mayor en los pacientes. Este resultado puede ser debido a que a pesar de que la intervención 

pueda minimizar el impacto de la enfermedad, al ir aumentando el tiempo de hospitalización provoca en 

los pacientes mayor nivel de malestar (Cabrera et al., 2005; Desjardins et al., 2019; Dupuis et al., 2016; Nóia 

et al., 2015; Walker et al., 2014). En este sentido, la aproximación adoptada en el hospital ha sido reducir 

al mínimo los días de hospitalización en esta población, con servicios como el hospital de día que permite 

recibir el tratamiento sin necesidad de hospitalizar, o la casa Ronald McDonald, que  acoge a niños y niñas 

enfermos, que junto con sus familias se ven en la necesidad de desplazarse de sus domicilios habituales 
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para recibir tratamiento médico de larga duración (Nóia et al., 2015).

Asimismo, aunque los paciente que jugaron con la herramienta presentaron niveles de malestar 

menores en la evaluación post-intervención en comparación con los pacientes que no jugaron, estas 

diferencias no fueron significativas estadísticamente. Este resultado puede estar influido por el 

pequeño tamaño de la muestra, lo que dificulta la capacidad de los datos para conseguir la suficiente 

potencia estadística, en este sentido podemos estar ante un error de tipo 2, que estadísticamente 

indica que debido al tamaño de la muestra el análisis pudo no identificar efectos significativo que en 

realidad sí había (Field et al., 2009).

En relación con el estudio observacional, los resultados han sido más positivos observándose 

una mejora significativa en el estado psicológico y social de los pacientes a los diez minutos de iniciar 

el juego y a los veinte minutos, en comparación con la evaluación inicial pre-intervención (Montoya 

& González, 2001). Concretamente, se observaron más expresiones y conductas que denotaban 

un aumento del afecto positivo, como sonrisas, risas y carcajadas; mostraron mayores niveles de 

actividad física, como cambios posturales, cambios de localización de la cama al sofá, y movilización 

de extremidades; más interacción con el cuidador, favoreciendo el surgimiento de conversaciones 

relajadas, narración de anécdotas de cuando visitaron el zoo Bioparc en el pasado, u otros recuerdos 

relacionados con animales o experiencias en la naturaleza; y comportamientos de dirección de la 

actividad y colaboración, disfrutando del intercambio en la dirección de la cámara, quitando el control 

al cuidador o viceversa, o mostrandose videos y fotos entre ellos, a otros miembros de la familia o 

al personal sanitario. También, se observó, un aumento en el interés del paciente hacia la actividad 

de juego, con una exploración activa de las funcionalidades de la aplicación y con pensamientos 

innovadores sobre mejoras a las funcionalidades existentes. Controlar las cámaras colocadas en 

el zoo local Bioparc, hacer fotos, ver las fotos de otros y compartir las fotos realizadas, fueron las 

funcionalidades más utilizadas. En el anexo F se incluyen algunas fotos realizadas por los pacientes y 

cuidadores. Por último, se observó que la intervención generó satisfacción y disfrute en el paciente, 

con comentarios como “qué divertido”, “me gusta mucho”, “me lo estoy pasando muy bien”. Estos 

resultados son consistentes con la literatura y ponen de manifiesto el poder que tienen las nuevas 

tecnologías de juego para los pacientes oncológicos pediátricos y las posibilidades que ofrecen con un 

mayor grado de inmersión y efectividad del juego para favorecer estados positivos (Berns et al., 2020; 

Duffy et al., 2005).

En conclusión, la intervención de juego a través de HabitApp ha conseguido un impacto positivo 

para mejorar el estado psicológico, emocional y social de los pacientes pediátricos enfermos de 
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cáncer, valorado a través de la observación de su comportamiento (Montoya & González, 2001). Sin 

embargo, los tratamientos continúan siendo muy invasivos, con numerosos efectos secundarios, y 

largas hospitalizaciones, y aislamiento social, que hace muy difícil conseguir un impacto significativo 

en la reducción del malestar (Álvarez & Lamarre, 2012; Buchbinder et al., 2018; Marusak et al., 2018; 

Rodríguez et al., 2019).

Por ello, destacamos la importancia del juego mediado por las nuevas tecnologías dirigido 

tanto a los pacientes como a sus cuidadores, dirigido a potenciar fortalezas y promocionar la salud, y 

apostando por dimensiones positivas como el compromiso, la motivación intrínseca, el afecto positivo, 

o la interacción social (Huffman et al., 2019; Wechsler et al., 2014; Winter et al., 2019).

Objetivo 5. Estudiar el impacto de la intervención en el estado psicológico, emocional y social de 

los cuidadores familiares principales.

Hipótesis 5.1. Los cuidadores principales del grupo experimental presentarán mejores indicadores 

del estado psicológico, emocional y social durante la intervención y después de esta (post-intervención) 

en comparación con la evaluación pre-intervención, y con los cuidadores del grupo control (Montoya 

& González, 2001).

Los resultados obtenidos van parcialmente en línea con la hipótesis planteada. Si bien se esperaba 

un impacto significativo de la intervención en el estado psicológico, emocional, y de bienestar en 

los cuidadores que recibieron intervención de juego con HabitApp (grupo experimental), se ha 

observado que al igual que el grupo que no recibió la intervención (grupo control) los indicadores 

de estos factores fueron peores en la evaluación post-intervención, correspondiente a las 48 horas 

después de la evaluación pre-intervención, indicando una malestar mayor en los cuidadores. Del 

mismo modo, aunque los cuidadores que usaron HabitApp con sus hijos enfermos presentaron 

niveles de malestar menores en el segundo tiempo de evaluación en comparación con los cuidadores 

que no la utilizaron, estas diferencias fueron no significativas estadísticamente. Al igual que en los 

pacientes, estos resultados podrían deberse a que el impacto de estar más tiempo hospitalizado 

es mayor que el impacto conseguido por la intervención, lo que provoca en los cuidadores mayor 

nivel de malestar (Cabrera et al., 2005; Desjardins et al., 2019; Dupuis et al., 2016; Nóia et al., 2015; 

Walker et al., 2014). Del mismo modo, señalar que aunque la muestra de cuidadores es mayor, tal vez 

no es lo suficientemente grande como para conseguir la potencia estadística para detectar efectos 

significativos de la intervención (Field et al., 2009).

En relación con el estudio observacional, los resultados han sido más positivos observándose una 

mejora significativa en el estado psicológico y social de los cuidadores a los diez minutos de iniciar 
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el juego y a los veinte minutos, en comparación con la evaluación inicial pre-intervención (Montoya 

& González, 2001). Concretamente, se observaron más expresiones y conductas que denotaban 

un aumento del afecto positivo, como sonrisas, risas y carcajadas, y un mayor acercamiento físico 

con el paciente con conductas como las caricias. También se observó un aumento en el interés 

del cuidador hacia la actividad de juego, con una exploración activa de las funcionalidades de la 

aplicación, destacando la interación colaborativa entre el cuidador y los pacientes más jovenes, en 

la que generalmente el cuidador controlaba la cámara de Bioparc con su tableta, localizando a los 

animales, mientras que el niño observando el mismo recurso, tomaba fotos cuando este encontraba 

algo interesante, mostrando satisfacción y disfrute, con comentarios positivos hacia la actividad y 

hacia las fotos tomadas por el paciente, tales como “qué interesante”, “que chulo”, “que bien te ha 

quedado”. Este resultado pone de manifiesto el poder de las nuevas tecnologías para captar el interés 

y general satisfacción en un rango de edad muy amplio (Duffy et al., 2005).

En este sentido, podemos afirmar que en línea con los estudios previos la intervención con los 

cuidadores principales de niños con cáncer a través de aplicaciones tecnológicas de juego consigue 

un impacto positivo para mejorar su estado psicológico, emocional y social. Sin embargo, un mayor 

tiempo de hospitalización provoca un nivel de malestar mayor, y el impacto de la enfermedad de sus 

hijos, y el malestar de estos, hace que sea muy difícil que la intervención tenga un impacto significativo 

en la reducción de su propio malestar (Cabrera et al., 2005; Desjardins et al., 2019; Dupuis et al., 2016; 

Walker et al., 2014).

Por ello, se recomienda la inclusión de la figura del cuidador principal de niños enfermos de 

cáncer como destinatario de las terapias de juego junto en el paciente, para fomentar estados de 

ánimo positivos tanto en el cuidador como en el paciente, así como para mejorar el vínculo padre e hijo 

(Lipsey & Wilson, 2001; O’Connor et al., 2017). Siendo un medio que a través de las nuevas tecnologías 

puede ser muy atractivo para fomentar la aparición de conductas como escuchar, demostrar cariño, 

demostrar interés, guiar o expresar aceptación, con el fin de cumplir una función de tipo emocional, 

material o informacional que ayude a afrontar mejor el diagnóstico y tratamiento, y a disminuir los 

sentimientos de aislamiento y abandono tanto en pacientes como en cuidadores (Bárez et al., 2003; 

Winter et al., 2019).

Objetivo 6. Estudiar la valoración subjetiva de los pacientes, cuidadores y personal sanitario, en 

cuanto al impacto de la intervención en el contexto hospitalario.

En base a nuestro objetivo de estudio, los pacientes mostraron una alta satisfacción con la 

intervención, indicando que les gustó el juego, se divirtieron, no se aburrían, y les gustaría jugar 
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de nuevo. Por otro lado, opinaron que el juego estaba adaptado al contexto hospitalario y que no 

encontraron dificultades para usarlo. Además, los paciente consideraron de manera positiva la idea 

de jugar a través de la aplicación con otros niños tanto hospitalizados como de fuera del hospital, 

así como motivarse a ir al aula hospitalaria para utilizarlo. En base a la literatura señalamos que la 

socialización es un factor muy importante en los niños hospitalizados, y los entornos digitales son 

ideales para tener espacios compartidos en los que puedan crear una experiencia hospitalaria positiva 

y reducir su sensación de aislamiento (Lambert et al., 2014).

En cuanto a los cuidadores, indicaron que sus hijos habían disfrutado, les había gustado, e 

igualmente pensaban que estos querían volver a jugar con HabitApp. Respecto a su satisfacción, 

indicaron que les había gustado la intervención, y que la veían adecuada para el contexto hospitalario. 

Estos tampoco encontraron dificultades en el uso, y también valoraron positivamente la opción de 

jugar con otras familias hospitalizadas o de fuera del hospital.

Desde la perspectiva del equipo de enfermería, el juego es importante para que el niño 

hospitalizado con cáncer tenga la vida más cercana a la normalidad, ya que le proporciona alegría y 

bienestar, además de promover la interacción entre él y el profesional (Soares et al., 2016; França et 

al., 2018). La valoración subjetiva del personal sanitario concluyó que la intervención con HabitApp 

presentaba dos impactos principales, reducir los efectos negativos de la enfermedad y facilitar la 

interacción y comunicación; y dos ventajas fundamentales, estas fueron: su fácil higienización, y su 

naturaleza tecnológica.

En este sentido, HabitApp ha sido valorada como una herramienta con posibilidades para 

ayudar a los pacientes ante procesos depresivos y de dolor para motivar a la recuperación clínica 

(alimentación, tratamiento y rutinas de cuidado personal), y para reducir el estrés y distraer al paciente 

ante procedimientos médicos dolorosos (Comello et al., 2016; Levitt et al., 2018; Safdari et al., 2016; 

Szczęsna, 2013; Wade et al., 2020).

En cuanto a la interacción y comunicación, el personal sanitario indicó que HabitApp generaba 

una interacción entre el paciente y su cuidador con un efecto terapéutico, donde el cuidador motivaba 

al paciente hacia conductas adaptativas de una manera indirecta a través de conversaciones generadas 

entorno a la visualización de conductas en los animales (Bers et al., 2001; Farnham et al., 2002; Fels et 

al., 2003; Fuchslocher, Gerling, et al., 2011; Shama & Lucchetta, 2007). Además, destacaron un caso en 

el que HabitApp mejoró la comunicación entre el paciente y el personal sanitario, promoviendo conducta 

colaborativas como la toma de medicaciones, realización de la fisioterapia, y la interacción con las 

enfermeras para informar de cómo se sentía, o qué necesitaba (Soares et al., 2016; França et al., 2018).
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Su naturaleza tecnológica y la plataforma de visualización en dispositivos tablet ha sido valorada 

muy positivamente, reconociendo que para los pacientes es muy atractiva, y que cumple con las 

normas de higienización del contexto de uso, especialmente en la unidad de trasplante, facilitando la 

accesibilidad de la intervención a todas las condiciones clínicas de la unidad (Duffy et al., 2005; Jurdi 

et al., 2018; Safdari et al., 2016).

Además, el personal sanitario destacó como muy positivo que la herramienta ponga a los pacientes 

en contacto con un contexto externo al hospital que esté permanentemente presente, con contenido en 

tiempo real y exclusivo, y con la temática relacionada con animales siendo un elemento muy motivador y 

que lo destaca sobre otras intervenciones realizadas hasta el momento en la unidad con el mismo objetivo 

(Liu et al., 2015; Peat et al., 2019; Shama & Lucchetta, 2007; Wesley & Fizur, 2015).

En nuestro estudio se comprobó que los pacientes utilizaban tanto herramientas tradicionales 

como no tradicionales, pero que el uso de recursos tecnológicos, concretamente la televisión, los 

videos de YouTube, y los videojuegos fueron los más utilizados independientemente de las edades 

(Lima & Santos, 2015). En este sentido, para evitar un uso excesivo e inadecuado de la tecnología, 

se recomienda la promoción del uso de herramientas tecnológicas que estén diseñadas en base 

a las características y necesidades de los usuarios, al contexto de uso, y que favorezcan procesos 

adaptativos de aprendizaje y socialización (Abdmajid et al., 2020).
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4.2. Conclusions, Limitations and Future Line of Work /

Conclusiones, Limitaciones y Línea de Trabajo Futura
This thesis was motivated by the needs of children with childhood cancer and their main family 

caregivers during the disease, treatment, and hospitalization. There is a need to develop more focused 

interventions adapted to the context, to promote positive emotions and social interactions, through 

collaborative play between patients and caregivers, with technology (Kazak & Noll, 2015; Montoya 

& Gonzalez, 2001; Nieto, 2018; Ullan & Belver, 2019). The present study is innovative, presenting a 

technological game tool allowing patients to be in touch with the world outside the hospital, constantly 

present and relating to nature. And it involves not only the patients but also the main caregivers. 

Moreover, the psychosocial impact of hospitalization for childhood cancer is evaluated in the patient, 

the caregiver, and the medical team. 

Based on our general aim of improving the psychological, emotional, and social state of patients 

and caregivers during hospitalization due to childhood cancer, the HabitApp mobile application was 

developed as a technological tool unifying the concept of collaborative play therapy and therapy with 

animals. This is a way for children, undergoing long hospital stays and severe isolation conditions, to 

benefit from the positive effects of these interventions (Pressman & Cohen, 2005; Fine & Weaver, 

2018). HabitApp allows patients and caregivers to connect with nature by viewing a set of animal 

audio-visual resources and a live interaction with the local Bioparc zoo in Valencia. It allows them to 

control, in real-time, a set of cameras strategically installed in the park as well as to capture images 

with the device and to interact with these. 

The descriptive study shows that most patients and caregivers did not show severe anxiety-

depression symptoms or emotional issues indicating the presence of clinical problems. However, 

during hospitalization and treatment, some suffered frequent anxiety and depression reactions and 

behaviours, with a strong presence of unpleasant emotions, and a high level of somatic complaints.

The mixed longitudinal study (quantitative and qualitative) of the impact of short-term use of 

the HabitApp tool in patients and caregivers shows that it can help generate positive behaviours, 

promoting a sense of humour, causing laughter, with a greater expression of positive affection and a 

more relaxed, communicative and optimistic attitude, especially in patients (Nieto, 2018; Seligman, 

2011). Another important effect was the reduction in pain levels in patients when pharmacological 

treatment were not sufficient or their administration was limited, reducing adverse drug effects (Riso 

et al., 2020). In this sense, healthcare personnel indicated that it can be a useful tool in reducing stress 
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in patients facing painful medical procedures, such as venepuncture (Altay et al., 2017; del Cañizo, 

2015; Celebiolu et al., 2015; Nguyen et al., 2010).

On the other hand, we highlight its power to generate engagement in both patients and 

caregivers, as both showed positive acceptance and satisfaction with the use of the application. The 

children wanted to use it again, motivating more compliant behaviours, such as taking medication, 

personal care and hygiene, and food intake (del Cañizo, 2015; Duffy et al., 2005). The use of this 

tool, jointly and collaboratively, fostered interaction between patients and caregivers, improving the 

bond of the caregiver with the patient and their emotional expression (Paixão et al., 2016; Schepers 

et al., 2019). Likewise, it improved the patient's relationship with healthcare personnel, facilitating 

the communication of symptoms and the creation of a relationship of trust and complicity between 

the healthcare professional and the paediatric patient (Soares et al., 2018). These states can reduce 

the symptoms associated with the treatments (Salas et al., 2004) and improve the recovery process 

(Pintado & Cruz, 2016; Pressman & Cohen, 2005). 

Regarding the design of the intervention, it should be noted that the impact seen was with ten-minute 

sessions and was maintained at twenty minutes of play. This is very beneficial in this context, given the 

clinical condition of the patients who are subject to numerous procedures by healthcare personnel and in 

most cases, there is not much free time for play (Astete, 2018; Rodríguez et al., 2019).

Patients and caregivers expressed high acceptance and satisfaction with the design, without 

showing difficulties in learning to use it. The most common uses were controlling the cameras 

placed in the local zoo Bioparc (enjoying the exchange of directing the camera between the patient 

and the caregiver, where the patient took control away from the caregiver or vice versa); taking 

pictures of animals (younger patients preferred to take the pictures while the keeper controlled the 

camera); viewing the photos of others and sharing the ones taken; showing the videos and photos 

to healthcare personnel and other family members. This not only promoted conversations unrelated 

to the disease but memories of when they visited the Bioparc zoo or other memories relating to 

animals or experiences in nature. The photo readjustment function was found to fulfil a relevant 

motor function for fine mobility rehabilitation in patients with neurological problems. Similarly, for 

patients with speech impairment, it was an interesting tool as the children tried to imitate the sounds 

and movements of the animals.

Despite the positive results of this study, there are also some limitations that we should point 

out. First of all, the impact of this play intervention has not been compared to another that does not 

include the use of new technologies, so we cannot ensure that this intervention is more beneficial 
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than others. Secondly, the evaluation method through self-reporting and the instruments used have 

limited our assessment of patients under the age of 9, and the main results concerning the impact 

of the tool belong to an ad hoc observational scale. Furthermore, in the sample flow, we lost many 

participants. For future studies it is recommended to evaluate the possibility of including the teachers 

of the hospital in the study, as they are more familiar figures and less disruptive for the families, so that 

they offer the game tool and carry out the observation. This would allow a more rigorous validation 

study of the observation tool, and the psychologist or researcher would only evaluate the psychological 

state pre- and post-intervention and follow-up, performing the evaluation through interviews and not 

through self-reporting, therefore including younger children. In this way, we think that it will be easier 

to carry out the research and control the flow of participants under the changing conditions of the 

hospital.

For these reasons, we must point out that the study of the impact of the intervention should be 

considered as a proof-of-concept pilot study, rather than as a definitive clinical trial, which provides 

evidence of the benefits of the application for both patients and caregivers and its suitability in the 

clinical context. The results obtained could support our proposal of finding a commercial partner that 

can help put the system on the market and make it more accessible to all public hospitals and private 

clinics at a national and European level, thus facilitating being able to carry out a large-scale clinical 

trial,  in multiple hospitals with the final HabitApp system.

In this sense, in collaboration with the Children Computer Interaction research team at the 

University of Central Lancashire in Preston (UK), the usability of an English version of the application 

has been tested with school-aged children, and design improvements focused on gamification 

strategies have been suggested. A proposal to digitize the dossier of recreational-educational activities 

designed by the Bioparc teachers for each age group as a way to achieve this. We have initiated 

conversations with the technological innovation team at the Alder Hey Children's Hospital in Liverpool 

(UK) and they have shown great interest in replicating the study at their hospital, including, in our 

application, access to cameras that we would install in the local zoo near the hospital. Finally, in 

collaboration with the Impact VR design team from the University of Sheffield (UK), the possibility of 

implementing the HabitApp concept into reality platforms is being studied, initiating conversations 

with healthcare professionals from the Macmillan Foundation for the support for cancer patients and 

with technologists from the technological innovation company Reason Digital.
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Versión en Español

Esta tesis se encuentra motivada por las necesidades encontradas en los niños y niñas enfermos de 

cáncer infantil y sus cuidadores principales familiares durante el proceso de la enfermedad, tratamiento y 

hospitalización, y la necesidad de desarrollar intervenciones más centradas en el fomento de las emociones 

positivas y la interacción social, adaptadas al contexto de uso, para el juego colaborativo entre pacientes 

y cuidadores mediado por la tecnología (Kazak & Noll, 2015; Montoya & Gonzalez, 2001; Nieto, 2018; 

Ullan & Belver, 2019). El presente estudio es novedoso dado que presenta una herramienta tecnológica 

de juego que pone a los pacientes en contacto con un contexto externo al hospital permanentemente 

presente y relacionado con la naturaleza; e involucra no sólo a los pacientes sino también a los cuidadores 

principales. Además, se evalúa el impacto psicosocial en el contexto de hospitalización por enfermedad de 

cáncer infantil en el paciente, el cuidador y el equipo médico.

En base a nuestro objetivo general de mejorar el estado psicológico, emocional y social de los 

pacientes y cuidadores durante la hospitalización a causa del cáncer infantil, se desarrolló la aplicación 

móvil HabitApp como una herramienta tecnológica de intervención que unificaba el concepto de terapia 

de juego colaborativo y de terapia con animales, siendo un medio que permitiese a los niños con estancias 

hospitalarias muy prolongadas y con condiciones de aislamiento muy severas beneficiarse de los efectos 

positivos de estas intervenciones (Pressman & Cohen, 2005; Fine & Weaver, 2018). HabitApp permite 

conectar a los pacientes y cuidadores con la naturaleza a través del visionado de un conjunto de recursos 

audiovisuales de animales y la interacción en directo con el zoo local Bioparc de Valencia, pudiendo controlar 

un conjunto de cámaras en tiempo real instaladas de manera estratégica en el parque, así como capturar 

imágenes sobre los medios visionados e interactuar con estas imágenes.

El estudio descriptivo mostró que los pacientes y los cuidadores no mostraron en su mayoría 

síntomas ansioso-depresivos graves, ni problemas de tipo emocional que demuestren presencia de 

problemas clínicos. Sin embargo, durante la hospitalización y el tratamiento algunos sufrían frecuentes 

reacciones y conductas de ansiedad y depresión, con una alta presencia de emociones desagradables, 

y un alto nivel de quejas somáticas.

El estudio longitudinal mixto (cuantitativo y cualitativo) del impacto a corto plazo del uso de la 

herramienta HabitApp en los pacientes y cuidadores ha demostrado que podría ayudar a generar 

conductas positivas, fomentado el sentido del humor, provocando la risa, con una mayor expresión de 

afecto positivo y una actitud más relajada, comunicativa y optimista, sobre todo en los pacientes (Nieto, 

2018; Seligman, 2011). También se encontró un importante efecto para la reducción de los niveles de 
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dolor en los pacientes cuando los métodos farmacológicos no son suficientes y su administración se 

encuentra limitada, pudiendo reducir los efectos adversos de estos (Riso et al., 2020). En este sentido, 

el personal sanitario indicó que podría ser una herramienta útil para reducir el estrés de los pacientes 

ante procedimiento médico dolorosos como la venopunción (Altay et al., 2017; del Cañizo, 2015; 

Celebiolu et al., 2015; Nguyen et al., 2010).

Por otro lado, destacamos su poder para captar la atención tanto de pacientes como de cuidador, 

dado que ambos mostraron una alta aceptación y satisfacción con el uso de la aplicación. Los niños 

querían volver a utilizarla, motivando conductas más adaptativas, como la toma de medicamentos, 

el cuidado e higiene personal, y la ingesta de alimento (del Cañizo, 2015; Duffy et al., 2005). El uso 

de esta herramienta de manera conjunta y colaborativa fomentó la interacción entre el paciente y el 

cuidador, incrementado la proximidad del cuidador con el paciente y la expresión emocional (Paixão et 

al., 2016; Schepers et al., 2019). Igualmente, mejoró la relación del paciente con el personal sanitario, 

facilitando la comunicación de síntomas y la creación de una relación de confianza y complicidad entre 

los profesionales de la salud y el paciente pediátrico (Soares et al., 2016; França et al., 2018). Estos 

estados pueden reducir la sintomatología asociada a los tratamientos (Salas et al., 2004) y mejorar el 

proceso de recuperación (Pintado & Cruz, 2016; Pressman & Cohen, 2005).

En cuanto al diseño de la intervención, destacar que este impacto se ha producido con sesiones 

de diez minutos de juego y se mantenía a los veinte minutos de juego, lo que es muy beneficioso 

en este contexto, dadas las condiciones clínicas de los pacientes que se encuentran sometidos a 

numerosas intervenciones por parte del personal sanitario y en la mayoría de casos no se dispone de 

mucho tiempo libre para el juego (Astete, 2018; Rodríguez et al., 2019).

Los pacientes y cuidadores expresaron una alta aceptación y satisfacción con el diseño, sin mostrar 

dificultades en su uso y aprendizaje. Los casos de uso más desatacados fueron: controlar las cámaras 

colocadas en el zoo local Bioparc, disfrutando del intercambio en la dirección de la cámara entre el 

paciente y el cuidador, donde el paciente quitaba el control al cuidador o viceversa; tomar fotos de 

los animales, los pacientes más jóvenes preferían tomar fotos mientras que el cuidador controlaba la 

cámara; ver las fotos de otros y compartir las fotos realizadas, mostrar los videos y fotos al personal 

sanitario o a otros miembros de la familia. Además se generaron conversaciones no relacionadas con 

la enfermedad, sino con recuerdos de cuando visitaron el zoo Bioparc, u otros recuerdos relacionados 

con animales o experiencias en la naturaleza. Se descubrió que la funcionalidad de reajustar la foto 

cumplía una función motora relevante para la rehabilitación de la movilidad fina en los pacientes con 

problemas neurológicos. Del mismo modo, para pacientes con problemas en el habla, supuso una 
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herramienta interesante, ya que los niños trataban de imitar los sonidos y expresiones de los animales.

A pesar de los resultados positivos de este estudio, también hay algunas limitaciones que 

debemos señalar. En primer lugar, no se ha comparado el impacto de esta intervención de juego 

con otra que no incluya el uso de nuevas tecnologías, por lo que no podemos asegurar que esta 

intervención sea más beneficiosa que otras de naturaleza diferente. En segundo lugar, la modalidad de 

evaluación a través del autoinforme y los instrumentos utilizados nos han limitado la evaluación con 

pacientes menores de 9 años, y los principales resultados en relación con el impacto de la herramienta 

pertenecen a una escala observacional ad hoc. Además, en el flujo de la muestra perdimos muchos 

participantes. Para estudios futuros o replicaciones, se recomienda valorar la posibilidad de incluir en 

el estudio a los maestros/as del hospital, que son figuras más familiares y menos disruptivas para las 

familias, para que sean ellos/as quienes ofrezcan la herramienta de juego y realicen la observación, 

pudiendo hacer además un estudio de validación más riguroso de la herramienta de observación, y 

que el investigador/a psicólogo/a se ocupe únicamente de la evaluación del estado psicológico pre 

y post intervención, y seguimiento, realizando la evaluación a través de entrevistas y no de manera 

autoinformada, pudiendo así ampliar el rango de aplicación en niños más pequeños. De este modo 

pensamos que será más fácil ejecutar la investigación y controlar el flujo de participantes bajo las 

condiciones cambiantes del hospital.

Por estas razones, debemos señalar que el estudio del impacto de la intervención debe 

considerarse como un estudio piloto de prueba de concepto, más que como un ensayo clínico 

definitivo, que aporta evidencia de los beneficios de la aplicación tanto para pacientes como para 

cuidadores y de su adecuación para el contexto clínico. Los resultados obtenidos podrían apoyar 

nuestra propuesta para conseguir un socio comercial que pueda ayudar a llevar el sistema al mercado 

y hacerlo más accesible a todos los hospitales públicos y clínicas privadas a nivel nacional y europeo, 

facilitando así la realización de un ensayo clínico a gran escala en múltiples centros hospitalarios con 

el sistema HabitApp definitivo.

En este sentido, en colaboración con el equipo de investigación Children Computer Interaction 

de la Universidad de Central Lancashire de Preston (UK), se ha probado la usabilidad de una versión 

en inglés de la aplicación, con niños en edad escolar, y se han planteado mejoras de diseño centradas 

en estrategias de gamificación. Se propone digitalizar el dossier de actividades lúdico-educativas 

diseñado por las maestras de Bioparc para cada grupo de edad como vía para este fin. Por otro lado, se 

han iniciado conversaciones con el equipo de innovación tecnológica del Alder Hey Children's Hospital 

de Liverpool (UK) mostrándose muy interesados en replicar el estudio en su hospital, incluyendo en 
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la aplicación el acceso a cámaras que instalaríamos en el zoo local cercano al hospital. Por último, 

en colaboración con el equipo de diseño Impact VR, de la Universidad de Sheffield (UK), se está 

estudiando la posibilidad de implementar el concepto de HabitApp en plataformas de realidad virtual, 

iniciándose conversaciones con profesionales de la salud de la fundación de apoyo a enfermos de 

cáncer Macmillan y tecnólogos de la compañía de innovación tecnológica Reason Digital.
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Anexo A. Batería de Instrumentos de Evaluación Auto-

Informada para Pacientes y Cuidadores

Inventario de Depresión Estado-Rasgo 

(IDER) (Spielberger et al., 2008)

A continuación se presentan una serie de frases que la gente usa para describirse a sí misma. Por 

favor, lea y rodee con un círculo el número que más se aproxime a cómo se siente EN ESTE MOMENTO 

y GENERALMENTE. No hay respuestas correctas o incorrectas. No emplee demasiado tiempo en cada 

frase y trate de dar la respuesta que mejor describa sus sentimientos actuales y cómo se siente en la 

mayoría de las ocasiones.

1. Me siento bien 

2. Estoy apenado

3. Estoy decaído

4. Estoy animado

5. Me siento desdichado

6. Estoy hundido

7. Estoy contento

8. Estoy triste

9. Estoy entusiasmado

10. Me siento enérgico

11. Disfruto de la vida

12. Me siento desgraciado

13. Me siento pleno

14. Me siento dichoso

15. Tengo esperanzas sobre el futuro

16. Estoy decaído

17. No tengo ganas de nada

18. Estoy hundido

19. Estoy triste

20. Me siento enérgico

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2
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3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

Nada

Nada

Algo

Algo

Bastante

Bastante

Mucho

Mucho

En este momento

Generalmente
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Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo en Adultos

(STAI) (Spielberger et al., 2011)

STAI-E

A continuación, encontrará unas frases que se utilizan corrientemente par describirse uno mismo. 

Lea cada frase y rodee la puntuación (0 a 3) que indique mejor cómo se SIENTE v. AHORA MISMO, 

en este momento. No hay respuestas buenas ni malas. No emplee demasiado tiempo en cada frase y 

conteste señalando la respuesta que mejor describa su situación presente.

1. Me siento calmado

2. Me siento seguro 

3. Estoy tenso 

4. Estoy contrariado

5. Me siento cómodo (estoy a gusto)

6. Me siento alterado

7. Estoy preocupado ahora por posibles 
desgracias futuras

8. Me siento descansado

9. Me siento angustiado

10. Me siento confortable

11. Tengo confianza en mí mismo

12. Me siento nervioso

13. Estoy desasosegado 

14. Me siento muy “atado” (como oprimido)

15. Estoy relajado

16. Estoy satisfecho

17. Estoy preocupado

18. Me siento aturdido y sobreexcitado

19. Me siento alegre

20. En este momento me siento bien 

1

1

1

1

1

1

1     
1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

2

2

2

2

2

2

2     
2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

3

3

3

3

3

3

3     
3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

4

4

4

4

4

4

4     
4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

Nada Algo Bastante Mucho
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STAI-R

A continuación, encontrará unas frases que se utilizan corrientemente para describirse uno a 

sí mismo. Lea cada frase y rodea la puntuación (0 a 3) que indique mejor cómo se SIENTE VD. EN 

GENERAL en la mayoría de ocasiones. No hay respuestas buenas ni malas. No emplee demasiado 

tiempo en cada frase y contesta señalando lo que mejor describa cómo se siente Vd. generalmente.

21. Me siento bien

22. Me canso rápidamente

23. Siento ganas de llorar

24. Me gustaría ser tan feliz como otros

25. Pierdo oportunidades por no decidirme pronto

26. Me siento descansado

27. Soy una persona tranquila, serena y sosegada

28. Veo que las dificultades se amontonan y no 
puedo con ellas

29. Me preocupo demasiado por cosas sin 
importancia

30. Soy feliz

31. Suelo tomar las cosas demasiado seriamente

32. Me falta confianza en mí mismo

33. Me siento seguro

34. Evito enfrentarme a las crisis o dificultades

35. Me siento triste (melancólico)

36. Estoy satisfecho

37. Me rondan y molestan pensamientos sin 
importancia

38. Me afectan tanto los desengaños, que no puedo 
olvidarlos

39. Soy una persona estable

40. Cuando pienso sobre asuntos y preocupaciones 
actuales, me pongo tenso y agitado

1

1

1

1

1     

1

1     

1     
1

1     
1

1

1

1

1

1

1

1

1     
1

1     
1

1

1

2

2

2

2
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2

2     

2     
2

2     
2

2

2

2

2

2

2

2

2     
2

2     
2

2

2

3

3

3

3

3     

3

3     

3     
3

3     
3

3

3

3

3

3

3

3

3     
3

3     
3

3

3

4

4

4

4

4     

4

4     

4     
4

4     
4

4

4

4

4

4

4

4

4     
4

4     
4

4

4

Nada Algo Bastante Mucho
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1

1

1

1

1    

1

1     

1     

1     

1

1

1
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1

1

1
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1
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2

2

2
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2
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3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

Cuestionario de Autoevaluación Ansiedad Estado-Rasgo en Niños 

(STAIC) (Spielberger et al., 1990) 

PRIMERA PARTE

A continuación, encontrarás unas frases usadas para decir algo de ti mismo. Lee cada frase y señala 

la respuesta que diga mejor cómo te SIENTES AHORA MISMO, en este momento. No hay respuestas 

buenas ni malas. No te detengas demasiado en cada frase y contesta señalando la respuesta que diga 

mejor cómo Te encuentras AHORA. 

1. Me siento calmado

2. Me encuentro inquieto 

3. Me siento nervioso 

4. Me encuentro descansado

5. Tengo miedo

6. Estoy relajado

7. Estoy preocupado

8. Me encuentro satisfecho

9. Me siento feliz

10. Me siento seguro

11. Me encuentro bien

12. Me siento molesto 

13. Me siento agradable 

14. Me encuentro atemorizado

15. Me encuentro confuso

16. Me siento animoso

17. Me siento angustiado

18. Me encuentro alegre

19. Me encuentro contrariado

20. Me siento triste 

Nada Algo Mucho
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1

1

1

1

1    

1

1     

1      
1

1     

1

1

1

1

1

1

1

1      
1    

1     

1

1

2

2

2

2

2

2

2

2     
2

2

2

2

2

2

2

2

2
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2

2

2

3

3

3

3

3

3

3

3     
3

3

3

3

3

3

3

3

3

3     
3

3

3

3

SEGUNDA PARTE

A continuación, encontrarás más frases usadas para decir algo de ti mismo. Lee cada frase y señala 

la respuesta que diga mejor cómo te SIENTES EN GENERAL, no sólo en este momento. No hay respuestas 

buenas ni malas. No te detengas demasiado en cada frase y contesta señalando la respuesta que diga 

mejor cómo te encuentras GENERALMENTE.

1. Me preocupa cometer errores

2. Siento ganas de llorar

3. Me siento desgraciado

4. Me cuesta tomar una decisión

5. Me cuesta enfrentarme a mis problemas

6. Me preocupo demasiado

7. Me encuentro molesto

8. Pensamientos sin importancia me vienen a la cabeza y 
me molestan

9. Me preocupan las cosas del colegio

10. Me cuesta decidirme en lo que tengo que hacer

11. Noto que mi corazón late más rápido

12. Aunque no lo digo, tengo miedo

13. Me preocupo por cosas que puedan ocurrir

14. Me cuesta quedarme dormido por las noches

15. Tengo sensaciones extrañas en el estómago

16. Me preocupa lo que otros piensen de mi

17. Me influyen tanto los problemas que no puedo 
olvidarlos durante un tiempo

18. Tomo las cosas demasiado en serio

19. Encuentro muchas dificultades en mi vida

20. Me siento menos feliz que los demás chicos

Nada Algo Mucho
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Cuestionario de Estados de Ánimo 

(MOOD) (Górriz et al., 2013)

MOOD

¿Cómo se ha sentido en las ÚLTIMAS DOS SEMANAS?

1.

2.

3.

4.

5.

6.

7.

8.

9.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Asustado

Feliz

Contento

Enfadado

Triste

Satisfecho

Malhumorado

Desgraciado

Animado

Furioso

Infeliz

Aterrorizado

Agradecido

Cabreado

Nervioso

Deprimido

Miedo

Alegre

Ansioso

Tranquilo

Me siento

Me siento

Siento

Nunca A veces A menudo

1

1

1

1

1    

1

1     

1     

1     

1

1

1

1

1

1

1

1     

1     

1

1

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2
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3

3
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3

3

3

3

3

3

3

3
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Escala de Experiencia Positivas y Negativas 

(SPANE) (León-Pinilla et al., 2015)

SPANE

En las ÚLTIMAS DOS SEMANAS tuve sentimientos:

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

4

5

5

5

5

5

5

5

5

5

5

5

5

1. Positivos

2. Negativos

3. Buenos

4. Malos

5. Agradables

6. Desagradables

7. Felices

8. Tristes

9. De miedo

10. Alegres

11. De enfado

12. De satisfacción

Nunca
Bastante 

a menudo A veces
Casi 

siempre
Siempre



271

Listado de Quejas Somáticas 

(SCL) (Górriz et al., 2015)

SCL

¿Cómo se ha sentido en las ÚLTIMAS DOS SEMANAS?

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

2

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

3

1. Me siento cansado

2. Tengo dolor de estómago

3. Me siento sano y bien

4. Siento dolor

5. Me siento débil

6. Estoy mareado

7. Tengo dolor de cabeza

8. Tengo ganas de vomitar

9. Siento que me desmayo

10. Me siento bien

11. Tengo dolor en el pecho

Nunca A veces A menudo

VI. ANEXOS | Anexo A. Batería de Instrumentos de Evaluación Auto-Informada para Pacientes y Cuidadores
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Cuestionario Ad Hoc de Variables Sociodemográfica

Anexo B. Batería de Cuestionarios Ad Hoc para Pacientes y 

Cuidadores

DATOS DEL PACIENTE

DATOS DEL CUIDADOR

Edad del hijo/a:

Sexo:

Estudios que está realizando (curso):

Diagnóstico principal:

Tratamiento:

Tiempo desde el diagnóstico (en meses):

Tiempo en tratamiento (en meses):

Causa del ingreso actual:

Número de ingresos hospitalarios previos:

Cuándo fue la última hospitalización relacionada con la enfermedad oncológica:

Valore su última hospitalización desde muy mala = 0 a muy buena = 10

Número de hijos contando al paciente:

Edad:__________ Fecha nacimiento:____________Profesión: _________________________

Situación laboral actual:

	      Funcionario/a  	       Contrato indefinido	

	 Contrato temporal:	       De 6 meses o más	       de menos de 6 m

	 Desempleado/a:	       Cobrando paro/subsidio	       Sin cobrar

	      Otros:  _____________________________________	

Historial laboral: Si estás en activo, indica desde hace cuánto tiempo: ________________

Si estás desempleado, indica desde hace cuánto tiempo:_____________

Nivel de estudios:

	      Graduado escolar sin completar   	      Graduado Escolar 

	      Bachiller/Formación profesional	      Estudios superiores

Estado civil:  	

	      Soltero/a	      Casado/a   	      Separado/a  	        Divorciado/a

	      Viviendo en pareja	      Viudo/a   	      Otros: __________________________
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Cuestionario Ad Hoc de Recursos Lúdico-Educativos

A continuación, encontrarás un listado de 15 recursos de juego, entretenimiento y aprendizaje 

que pueden encontrase en el hospital, podrías marcar cuáles son los que has utilizado o sueles utilizar 

para encontrarte mejor durante el tiempo que estás en el hospital.

1. Atender al aula hospitalaria o hacer 
actividades con las maestras

2. Jugar con juegos del “carrito de juguetes” 

3. Videojuego en tabletas interactivas o móvil

4. Participar en el proyecto “can de la mano”

5. Leer libros o escuchar cuentos

6. Videojuego en PlayStation, Wii o Nintendo

7. Pintar

8. Ver videos en internet o YouTube

9. Jugar a juegos de mesa

10. Hacer manualidades

11. Ver televisión

12. Pasar tiempo en redes sociales

13. Escuchar música

14. Divertirse con las actuaciones de los 
payasos y otros teatros del hospital

15. Jugar con peluches

Otros

Marca con 
una X

Ordena los que has marcado del 
que más te gusta al que menos
(1º, 2º, 3º, …)

VI. ANEXOS | Anexo B. Batería de Cuestionarios Ad Hoc para Pacientes y Cuidadores
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Cuestionario ad hoc de Experiencia de Usuario: Paciente

¿Qué piensas sobre  este Juego?

Para cada pregunta, rodea con un círculo en la respuesta que más se  parezca a lo que piensas.

1. Me ha gustado utilizarla

2. Me parece un buen juego para el hospital

3. No me parece fácil de usar

4. Me he divertido

5. Las actividades eran aburridas

6. Me gustaría volver a jugar

7. Me gustaría volver a jugar con otro niño 
hospitalizado

8. Me gustaría volver a jugar a este juego 
fuera de mi habitación

9. Iría al aula del hospital para poder jugar a 
este juego con otros niños/as

1

1     

1

1

1  

1

1     
1

1     
1

1     
1

2

2     

2

2

2

2

2     
2

2     
2

2     
2

3

3     

3

3

3

3

3     
3

3     
3

3     
3

4

4     

4

4

4

4

4     
4

4     
4

4     
4

5

5     

5

5

5

5

5     
5

5     
5

5     
5

PocoNada Algo Bastante Mucho
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Cuestionario ad hoc de Experiencia de Usuario: Cuidador

Marque con una cruz el cuadro que mejor describa lo que usted piensa o siente con el juego HabitApp.

1. A mi hijo le ha gustado jugar con 
este juego

2. Me parece un juego adecuado para 
este contexto

3. Me parece fácil de usar para mi 
hijo/a

4. Creo que a mi hijo/a le han gustado 
las actividades propuestas

5. Creo que mi hijo/a se ha divertido

6. Creo que mi hijo querría volver a 
jugar a este juego

7. Creo que a mi hijo/a le gustaría jugar 
con otro niño/a 

8. Creo que a mi hijo/a le gustaría jugar 
con otro niño/a hospitalizado

9. Me gustaría que mi hijo/a jugase 
a este juego con otro niño/a 
hospitalizado

1     
1

1     
1

1     
1

1     
1

1      

1     
1

1     
1

1     
1

1     
1    

2     
2

2     
2

2     
2

2     
2

2     

2     
2

2     
2

2     
2

2     
2    2

3     
3

3     
3

3     
3

3     
3

3     

3     
3

3     
3

3     
3

3     
3

4     
4

4     
4

4     
4

4     
4

4     

4     
4

4     
4

4     
4

4     
4

5     
5

5     
5

5     
5

5     
5

5     

5     
5

5     
5

5     
5

5     
5

Muy en 
desacuerdo

En 
desacuerdo

Indeciso
De

acuerdo
Muy de
acuerdo

VI. ANEXOS | Anexo B. Batería de Cuestionarios Ad Hoc para Pacientes y Cuidadores
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Anexo C. Escala Observacional Ad hoc

Estado emocional                                                                                                    
#                                               
#                                      
#

Estado físico                                                                                                    
#                                               
#                                      

Relación con 
el entorno                                                                                                    
#                                               

Relación con 
los demás                                                                                                    
#                                               
#                                      
#                             

Estado físico 
(solo paciente)#                                               
#                                      
#                             
##                                            
#                                                             

Estado físico-
emocional (solo 
paciente)

Estado emocional 
(solo cuidador)#                                               
#                                      
#                             
##                                               
#                                      
#                             

Relación con el 
entorno

Afecto: Expresión facial 
y corporal que denota 
un tipo de emoción.       
#

  Nerviosismo:                                                                                                          
#                                               
#

Interés: atención 
hacia el contexto y la 
actividad.

Interacción: relación 
y comunicación 
con los demás.                                                                                                        
#                                               
#                                      

  Actividad Física: 
movimiento del 
niño sujeto a su 
estado clínico.                                                                                                         
#                                       
#                                            

  Quejas somáticas:        
#              #                                               
#                                              

Reacción Emocional: 
respuestas verbales 
a reacciones 
emocionales.                                                                                                        
#                                       
#                                       
#                                         

Satisfacción: disfrute 
del contexto y la 
actividad.

0, Cara seria, triste o aburrida. 1, No hay expresión 
emocional, afecto plano. 2, Cara con sonrisa, 
animado o alegría.3, Cara de entusiasmo o sorpresa 
(positiva), carcajadas.

0, Más de dos signos de nervios. 1, Dos signos de 
nervios. 2, Un signo de nervios. 3, Ninguna muestra 
de nervios.

0, Ninguna. 1, Presta atención, pero sin mostrar 
interés. 2, Se muestra interesado. 3, Se muestra muy 
interesado.

0, Ninguna. 1, Responde a la interacción. Rol pasivo, 
receptor de la interacción. 2, Dirige la comunicación. 
Rol activo guiando la interacción social. 3, 
Comunicación bidireccional positiva, de escucha y 
respuesta. Interacción colaborativa.

0, Nada de movimiento. 1, Casi nada de movimiento. 
Cambios de postura. 2, Algo de movimiento de 
extremidades, o cambios de situación (por ejemplo, 
de la cama al sofá). 3, Mucho movimiento. Muy 
activo, mucho movimiento de las extremidades, 
paseos, o saltos.

  0, Más de dos quejas o signos. 1, Dos quejas o 
signos. 2, Una queja o signo. 3, Ninguna queja.#                                               
#                                      

0, Responde rechazando las reacciones emocionales 
del niño. 1, No hay reacciones emocionales 
emociones en el niño. 2, Permite reacciones 
emocionales del niño sin ofrecer retroalimentación.      	
#3, Valida las reacciones emocionales del niño con 
retroalimentación adecuada a los modelos positivos 
de afrontamiento.

0, No disfruta, comentario o signo de rechazo. 1, 
Ninguna. 2, Disfruta, hace un comentario o muestra 
de disfrute. 3, Disfruta mucho, hace comentarios o 
muestras de disfrute.

Factor Rasgo Evaluación

a

b

c d

e
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Nota.    Nerviosismo: movimientos repetitivos o tics, verbalizaciones sobre preocupaciones o miedos, 

apego ansioso.   En pacientes con limitaciones físicas se entenderá movimiento como levantar los 

brazos, mover las piernas o cambiar de posiciones como incorporarse. Se aconseja que se indique cuál 

es la situación clínica del paciente.   Quejas somáticas: expresiones verbales de dolor, muecas de dolor, 

tocarse una parte del cuerpo afectada con signos de malestar.        

  Por ejemplo, hacia las emociones positivas usa comentarios como “ahora no duele”, “qué feliz eres 

ahora, con lo que te quejabas antes” (tono irónico) y hacia las emociones negativas, “si lloras, no 

seguirás jugando”, “no grites”;   Expresar comprensión y empatía con el niño con expresiones como 

“diviértete”, “nos estamos divirtiendo”, “es normal que sientas dolor”, “tienes razón, debería doler 

mucho”, “eres muy fuerte”.

a

b

c

d

e

VI. ANEXOS | Anexo C. Escala Observacional Ad hoc
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Entrevista semiestructurada sobre el impacto de HabitApp con el personal sanitario.

Duración de la entrevista: 20 minutos.

Temas:

•	 Indagar sobre la percepción y la experiencia que el personal ha tenido sobre el uso de la aplicación 

en la unidad.

•	 Conocer si se ha observado algún tipo de impacto a nivel anímico, actitudinal o clínico en algún paciente 

en concreto, o si se considera que en el algún caso clínico este impacto podría producirse.

•	 Conocer su opinión sobre las ventajas o inconvenientes encontrados en el uso de HabitApp respecto de 

otras iniciativas, actividades o recursos destinados al mismo fin.

•	 Saber su opinión respecto de sus potenciales de uso o futuras mejoras, tanto en el diseño como 

en la aplicación.

PERCEPCIÓN SOBRE HABITAPP

1. ¿Ha vivido alguna situación en el hospital donde haya podido ver el uso de HabitApp, si 

puede contarnos alguna anécdota? (si es necesario: “Por ejemplo, un día que entré en la habitación 

el niño tenía la tableta y se estaba riendo mucho”).

A) Contesta que sí. ¿cómo se encontraba el niño/a? ¿con quién estaba jugando?

B) Contesta que no. Explica brevemente en qué has notado la presencia de la herramienta en 

la unidad. Es decir, alguna compañera/o te ha contado que ha visto como algún niño jugaba o ella 

misma ha podido ver los animales.

IMPACTO DE HABITAPP

2. Tras haber tenido esa experiencia con HabitApp, ¿crees que el uso de esta tuvo algún 

impacto a nivel anímico, actitudinal o clínico en ese caso concreto?. (Si es necesario: “Por ejemplo, 

un niño tenía fiebre no se había levantado en todo el día de la cama y empieza a reírse o hablar con 

HabitApp, o empieza a comer, o se muestra más relajado”).

A) Contesta que sí.  ¿de qué manera?

B) Contesta que no. Consideras que en algún otro caso clínico este impacto podría producirse. 

Anexo D. Entrevista de Experiencia del Personal Sanitario 
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VENTAJAS E INCONVENIENTES DE HABITAPP

3. En esta unidad los niños disponen de diferentes iniciativas, actividades o herramientas 

orientadas al entretenimiento o adaptación al contexto hospitalario. ¿Crees que HabitApp tiene 

alguna ventaja respecto de otros recursos que existen actualmente en el hospital destinados a este 

fin? (Si es necesario: “Por ejemplo, los niños disponen de televisión, de juguetes, juegos de mesa, sus 

propias herramientas tecnológicas, servicio de voluntariado, docentes, etc.”).

A) Contesta que sí.  ¿cuáles crees que son las ventajas?  ¿cuáles son los inconvenientes?

B) Contesta que no.  ¿consideras que existe algún inconveniente?

VISIÓN FUTURA DE HABITAPP

Para finalizar, nos gustaría plantearte una situación hipotética “Si fueses tú quién tuviese la 

oportunidad de disponer de esta aplicación para utilizarla ¿qué uso le darías?. (Si es necesario: 

“Es decir, fuese algo que tuviese el servicio de –enfermería-médicos-maestras-, y tú pudieses elegir 

cuándo usarla, con quién y de qué manera ¿Qué posible uso le podrías encontrar? Puedes estar 

pensando ahora en un paciente concreto o en una situación concreta de tu día a día donde creas que 

podría beneficiarte en tu trabajo).

VI. ANEXOS | Anexo D. Entrevista de Experiencia del Personal Sanitario
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Título del estudio: 

SUPEREMOS. SISTEMA DE TERAPIAS DE JUEGO BASADO EN SUPERFICIES INTERACTIVAS PARA LA 

MEJORA DEL IMPACTO EMOCIONAL DERIVADO DE LA HOSPITALIZACIÓN PEDIÁTRICA

Yo, __________________________________________ como padre / madre /tutor legal del niño/a:

________________________________________________________________________________

He leído la hoja de información que se me ha entregado.

He podido hacer preguntas sobre el estudio.

He recibido suficiente información sobre el estudio.

He hablado con: ______________________________________________________  (Investigador)

Comprendo que la participación de mi hijo/a: ________________________________es voluntaria.

Comprendo que mi hijo/a puede retirarse del estudio:

	 1º Cuando quiera.

	 2º Sin tener que dar explicaciones.

	 3º Sin que esto repercuta en sus cuidados médicos ni docentes durante su hospitalización.

En mi presencia, se ha dado a mi hijo/a toda la información pertinente adaptada a su nivel de 

entendimiento y está de acuerdo en participar.

Por tanto, presto mi conformidad para que mi hijo/a ___________________ participe en el estudio.

					     Valencia, _______ de ________________ de __________

Firma del padre/madre/

representante legal

Firma del Niño/a Firma del Investigador

Nombre _____________

Fecha _______________

Nombre _____________

Fecha _______________

Nombre _____________

Fecha _______________

Anexo E. Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACIÓN EN EL ESTUDIO 

“SUPEREMOS”
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Anexo F. Fotos Realizadas por los Pacientes y Cuidadores 

con HabitApp

VI. ANEXOS | Anexo F. Fotos Realizadas por los Pacientes y Cuidadores con HabitApp
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