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RESUMEN

Introduccidn. Las experiencias y sintomas informados por los pacientes pediatricos
oncoldgicos y sus familias sobre la enfermedad son esenciales para valorar la calidad de
vida a lo largo de la enfermedad. El propdsito de este estudio es buscar la existencia de
herramientas que permitan valorar los impactos fisicos, sociales y econémicos de esta

enfermedad durante su desarrollo.

Material y Métodos. Revision sistematica sobre el uso de herramientas para el analisis
de sintomas y experiencias de los pacientes oncolégicos (cualquier tipo de cdncer)
pediatricos y sus familias. Se utilizé como Unica fuente de datos PubMed, incluyendo
ensayos clinicos, metaandlisis y revisiones de los ultimos 5 afios, sobre el uso de
encuestas o cuestionarios para valorar el impacto de la enfermedad en la calidad de vida

del paciente y su familia.

Resultados. Se obtuvieron 223 registros, de los cuales se seleccionaron 6 articulos. Se
extrajeron 5 herramientas en forma de encuestas (formularios tipo Likert) dirigidas a los
pacientes pediatricos oncoldgicos y sus familias, realizadas en EEUU, Canadd, Suecia y
Australia. Ninguno de ellos en Espafia. Estos formularios valoraron el riesgo psicosocial
y la calidad de vida de los ninos y adolescentes diagnosticados y de sus familiares. Dos
de estas herramientas estan traducidas al castellano. En los estudios identificados, la
implementacién de estas herramientas facilitd una mejor identificacion del riesgo
psicosocial, los sintomas y la comunicacion con el equipo asistencial de estos pacientes

y de su entorno.



Conclusiones: Existen herramientas para poder analizar y valorar las experiencias y los
sintomas vividos por los pacientes pediatricos oncoldgicos y sus familias durante todo el
proceso de la enfermedad. No se ha encontrado ningln estudio realizado en Espana. Su
uso supondria una oportunidad de mejora en la comunicacidn y la calidad de vida de los

pacientes y sus familias.

Palabras Clave: lactante, nifio, adolescente, neoplasias, leucemia, linfoma, encuestas y
cuestionarios, satisfacciéon del paciente y medidas de resultado comunicadas por el

paciente.



ABSTRACT:

Introduction: The experiences and symptoms reported by pediatric oncology patients
and their families about the disease are essential to assess the quality of life throughout
the disease. The purpose of this study is to search for the existence of tools to assess the

physical, social and economic impacts of this disease during its development.

Material and Methods: Systematic review on the use of tools for the analysis of
symptoms and experiences of pediatric oncology patients (any type of cancer) and their
families. PubMed was used as the sole source of data, including clinical trials, meta-
analyses and reviews of the last 5 years, on the use of surveys or questionnaires to assess

the impact of the disease on the quality of life of the patient and their family.

Results: A total of 223 records were obtained, from which 6 articles were selected. Five
tools were extracted in the form of surveys (Likert-type forms) aimed at pediatric
oncology patients and their families, carried out in the USA, Canada, Sweden and
Australia. None of them in Spain. These forms assessed the psychosocial risk and quality
of life of diagnosed children and adolescents and their families. Two of these tools have
been translated into Spanish. In the studies identified, the implementation of these tools
facilitated better identification of psychosocial risk, symptoms and communication with

the care team of these patients and their environment.

Conclusions: There are tools for analyzing and assessing the experiences and symptoms
of pediatric oncology patients and their families throughout the disease process. No
study has been found in Spain. Their use would represent an opportunity to improve

communication and the quality of life of patients and their families.



Key words: infant, child, adolescent, neoplasms, leukemia, lymphoma, surveys and

guestionnaires, patient satisfaction and patient reported outcome measures.



ABREVIATURAS

ASPANION: Asociacion de padres de nifios oncolégicos de la Comunidad Valenciana.

CVRS: Calidad de vida relacionada con la salud.

e-PRO: informes electrdnicos de los resultados de los pacientes

GALBAN: Asociacion de familias de nifios con cancer del Principado de Asturias.

MSAS: Escala de evaluacion de sintomas Memorial.

NCI: Instituto Nacional de Cancer.

PAIS: Escala de Ajuste Psicosocial a la Enfermedad.

PAT: Herramienta de evaluacion psicosocial.

Ped-PRO-CTCAE: Version pedidtrica de resultados comunicados por los pacientes de

los criterios terminoldgicos comunes para efectos adversos.

PedsQL: Inventario de calidad de vida pediatrica.

PIFBO: Informacion personalizada para los padres en oncologia pediatrica.

PPPHM: Modelo de salud preventiva psicosocial pediatrica.

PREM: Experiencias informadas por los pacientes.

PROM: Resultados informados por los pacientes.

RETI: Registro Espafiol de Tumores Infantiles.

SEHOP: Sociedad Espafiola de hematologia y Oncologia pediatrica.



1. INTRODUCCION

El cdncer es una de las principales causas de muerte en la poblacién pediatrica a nivel
mundial, con una incidencia aproximadamente de 155 casos/millén en nifios menores
de 15 afios. En Espaiia se producen 1.100 nuevos casos de cancer entre niflos de 0y 14
afios anualmente®. Segun el Registro Espafiol de Tumores Infantiles (RETI), junto con las
Unidades de Hematologia y Oncologia Pediatricas de Espafia (SEHOP), las patologias
oncoldgicas mas frecuentes en Espaia son Leucemias (30%), Tumores del SNC (21,5%),

Linfomas (13%) y Tumores del SNS (neuroblastoma), como se observa en la Tabla 1:

Grupos diagndsticos Cohorte de afios de incidencia Total
1980-1989 | 1990-1999 | 2000-2009 | 2010-2014 | 2015-2019 | 2020 2021 2022 2023
I Leucemias 1.217 1.562 2.121 1.434 1.450 292 266 267 281 8.890
Il Linfomas 732 818 1.019 593 635 123 131 116 126 4.293
111 SNC 940 1.227 1.707 1.211 1.257 269 264 281 245 7.401
IV SNS 597 609 780 421 391 77 66 59 77 3.077
V Retinoblastoma 158 166 246 154 146 18 24 23 31 966
VI Renales 386 347 429 258 249 46 54 51 49 1.869
VIl Hepaticos 65 79 115 69 72 11 15 13 10 449
ViIl Oseos 315 515 521 289 335 63 67 56 47 2.208
IX STB 410 454 509 300 308 35 57 47 63 2.213
X Células Germinales 149 188 266 162 179 35 35 25 35 1.074
Xl Otros epiteliales 83 135 164 118 151 24 38 42 29 784
Xl Otros y no especificos 26 15 12 11 12 2 2 0 0 80
TOTAL 5.078 6.115 7.889 5.020 5.185 | 1.025 | 1.019 980 993 | 33.304
Tabla 1: RETI-SEHOP. Casos registrados por grupo diagnédstico y cohortes de afio de

incidencia, residentes en Espafia. 0-14 afios, 1980-2023

Se trata de un diagndstico devastador que impacta significativamente en el bienestar
fisico, psicosocial y espiritual de los pacientes y sus familias. Estas alteraciones, en el
contexto de los eventos y experiencias relacionados con la enfermedad, pueden dejar a
los supervivientes y a los miembros de la familia, vulnerables ala angustia
psicoldgica, tanto durante como después del tratamiento3. Una comunicacion
prondstica transparente y empatica es imprescindible para construir una alianza

terapéutica?.



Estos procesos siguen suponiendo para los pacientes y sus familias un gran riesgo a nivel
social y econdmico, enfrentdndose a grandes dificultades durante el curso del

tratamiento, la supervivencia e incluso tras el fallecimiento del paciente®.

El uso de herramientas, como entrevistas personales, llamadas telefénicas o
cuestionarios para valorar el desarrollo de la enfermedad, desde su diagndstico hasta el
final del proceso, puede mejorar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de

los pacientes pediatricos oncoldgicos y sus familias®.

Los resultados informados por el paciente (PROMs: Patient-reported outcomes) y los
resultados de la experiencias informadas por el paciente (PREMs: Patient Reported
Experience) son algunas de las formas de evaluar los sintomas y la calidad de la atencion
recibida por los servicios de salud desde el punto de vista del paciente, pero este
enfoque no se distribuye de manera uniforme, ya que algunas poblaciones o areas
clinicas no suelen incluirse. Una de esas areas es la atencion pediatrica, concretamente
en el campo de la oncologia, que sigue siendo un grupo subrepresentado®. Los estudios
comparativos sobre la efectividad de las encuestas son esenciales para mejorar la
calidad de la atencién, para adaptar las herramientas a los contextos especificos y para

poder identificar barreras y facilitadores.

Un ejemplo de herramienta es el inventario PedsQL, que consiste en un instrumento
modular disenado para medir la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en nifios
y adolescentes de 2 a 18 aios. El mddulo 3.0 de esta escala fue disefiado para medir
especificamente la CVRS del cancer pediatrico’. Este mddulo consta de 27 items, entre
los que se encuentran sintomas clinicos como dolor y nauseas, asi como ansiedad,

preocupacion y comunicacion, usando para ello una escala de respuesta tipo Likert.



El estudio PediQuest Response empled una comunicacién de instrumentos de medida
fundamentalmente PROMs, con la hipdtesis de que la integracidn precoz de los cuidados
paliativos en el tratamiento oncolégico estdndar se asociaba a una mejor CVRS y a una
mejor supervivencia. Todos los pacientes recibieron encuestas y entrevistas, pero solo
el grupo de intervencion recibié informes de retroalimentaciones (feedback) como
soporte a las necesidades, angustias, problemas y dudas. La intervencion no mostré un
impacto significativo global, pero si se vieron mejoras en el bienestar emocional

principalmente en el grupo de nifios mayores de 8 afios®.

En el ambito de la oncologia médica pediatrica, se han identificado dificultades en la
comunicacion, lo que genera diferencias en la comprensién del prondstico entre los
médicos, los pacientes y sus familias?. La participacion de los padres en el tratamiento
permite la reduccion de los tiempos de hospitalizacion del nifio, favorece la
hospitalizaciéon domiciliaria y, en ultima instancia, la mejora de la calidad de vida del
nino. Esto implica desarrollar procesos educativos protocolizados, adecuados a la
enfermedad y a la capacidad de cada familia, e impartidos por los profesionales que se

encargan de la atencién integral del nifio®.

Dada la relevante importancia de la comunicaciéon como factor clave de la efectividad,
calidad de la atencion y cuidados prestados y de la satisfaccién familiar, es necesario
realizar una formacién especifica de los profesionales sanitarios consistente en

habilidades y estrategias de comunicacién.

En base a la informacién actual, aunque no siempre existan en Espafia programas
especificos centralizados en la oncologia pediatrica, esto es una prioridad creciente, y se

estdn realizando esfuerzos a través de guias, formaciones a profesionales y



colaboraciones con asociaciones, como ASPANION® (Asociaciéon de padres de nifios
oncoldgicos de la Comunidad Valenciana) o GALBAN? (Asociacion de familias de nifios
con cancer del Principado de Asturias), para mejorar la CVRS de estos pacientes y sus

familias.



2. HIPOTESIS Y OBJETIVOS

OBIJETIVOS

Principal:

- Identificar las herramientas existentes para el analisis de los sintomas y las

experiencias de los pacientes oncoldgicos pediatricos y sus familias.

Secundario:

- Analizar las caracteristicas de estas herramientas en la asistencia oncoldgica

pediatrica.

HIPOTESIS

Hay herramientas disponibles que puede mejorar la CVRS en los pacientes oncoldgicos

pedidtricos y su familia, siendo recomendable su uso en las instituciones que atienden

a estos pacientes.

Pregunta PICO: ¢Existen herramientas para evaluar las experiencias y los sintomas

vividos por los pacientes pediatricos oncoldgicos y sus familias y la CVRS de estos?

Componentes

P Poblacién

Pacientes oncolégicos pediatricos y sus familias

Intervencion

Implementacién de herramientas para medir

sintomas y experiencias vividas del paciente y su

familia
C Comparacién No aplica
Resultados Satisfaccidn de los pacientes y familias con la
0 atencién recibida y mejora en la calidad del

cuidado.

Tabla 2: Componentes PICO de la pregunta
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3. MATERIAL Y METODOS

METODOS DE BUSQUEDA

Se ha realizado una revisién sistematica de la literatura utilizando como fuente principal
de bases de datos en linea Medline (PubMed). Se han utilizado diferentes términos
MeSH basados en la pregunta PICO para realizar la busqueda, junto con los conectores

booleanos OR y AND (Tabla 3)

CONCEPTO TERMINO DE BUSQUEDA
Poblacion “infant"[MeSH Terms] OR
"child"[MeSH Terms] OR
"adolescent"[MeSH Terms]

AND

"neoplasms"[MeSH Terms] OR
"leukemia"[MeSH Terms] OR
"lymphoma"[MeSH Terms]

AND
Intervencion "surveys and questionnaires"[MeSH
Terms] OR "patient satisfaction"[MeSH
Terms] OR “patient reported outcome
measures”[MeSH Terms]
Tabla 3: Términos MeSH (Medical subjets headings): descriptores en ciencias de la salud

No se fijé ninguna condicidn linguistica. Se restringid la busqueda desde 2020 hasta la
actualidad para localizar las herramientas mas actuales. Los criterios de inclusion y

exclusiéon de los estudios se resumen en la Tabla 4.

11



CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

POBLACION OBJETIVO

e Estudios en pacientes pedidtricos e Estudios centrados exclusivamente en
oncoldgicos (0-18 afios) y/o en sus adultos, pacientes geridtricos o
familias. paciente pedidtricos con otros tipos de

e Estudios que incluyan subgrupos enfermedades no relacionadas con
especificos: pacientes en diferentes oncologia.
fases del tratamiento (diagndstico, e Datos pediatricos mezclados con
guimioterapia, supervivencia, o adultos y no analizados por separado.

cuidados paliativos).

DISENO DEL ESTUDIO

e Estudios originales: ensayos clinicos, e Estudios que no describan herramientas
estudios observacionales, estudios especificas para medir experiencias o
cualitativos o revisiones sistematicas gue se enfoquen Unicamente en
que estudien herramientas de medicion resultados clinicos sin considerar
de las experiencias de los pacientes aspectos psicoldgicos, emocionales o

e Estudios que evaluen el uso de sociales.
herramientas especificas para medir e (Cartas al editor, comentarios de opinion
experiencias (entrevistas, cuestionarios, o articulos sin datos empiricos.
etc.).

e Validez y fiabilidad adecuada.

AMBITO/CONTEXTO

e Estudios realizados en servicios de salud e Estudios realizados fuera del contexto
(hospitales, clinicas oncoldgicas). de oncologia pediatrica.

e Articulos sobre herramientas utilizadas e Articulos de procedimientos de
para medir las experiencias (entrevistas recoleccion de datos (por ejemplo, las
estructuradas, cuestionarios validados) técnicas especificas de entrevista, las
y su impacto en la percepcion de preguntas formuladas o el proceso de
calidad de atencion, satisfaccion, o muestreo), sin analisis de cdmo esas
identificacion de areas de mejora herramientas impactan o se relacionan

e Asociaciones o recursos externos. con la experiencia evaluada.

ANO DE PUBLICACION

e Ultimos 5 afios. e Excluye estudios publicados antes de
2020.

Tabla 4: Criterios de inclusién y exclusiéon

ASPECTOS ETICOS

Este trabajo ha sido valorado por la oficina de investigacion responsable de la
Universidad Miguel Hernandez de Elche, con el numero TFG.GME.FIGDD.AAE.241128

(Anexo 1)
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4. RESULTADOS

Aplicando la estrategia de busqueda de la tabla 3, se obtuvieron un total de 223

registros. El flujo de seleccidén de los estudios se resume en la Figura 1. Este proceso se

realizd en tres fases: identificacion (223 articulos), cribado (valoracion del titulo y

abstract; tras la exclusion de duplicados se recuperacién a texto completo de 16

articulos en los que se aplicaron los términos de inclusion y exclusidon descritos en la

table 4), e inclusion finalmente de 6 articulos, cuyas caracteristicas principales se

describen en la Tabla 5.

Figura 1: Diagrama de flujo PRISMA

Publicaciones repetidas: 1

Razén 1: No uso de encuestas — 3

Razdén 2: Uso de encuestas no relacionadas
con el proceso oncoldgico — 2

Razon 3: Estudio cualitativo para
confeccionar cuestionarios — 5

( N\
Identificacion de estudios a través de bases de datos y archivos
&
=]
=
=
§ Registros identificados desde: Registros eliminados
g PubMed: 223 antes del cribado: 206
~—
4 )
Registros cribados: 17
Q
©
o
£
i . .,
Publicaciones buscadas para su recuperacion: 17
———
Publicaciones evaluadas para elegibilidad: 16 —— Registros excluidos:
"
<)
3
=
£ Nuevos estudios incluidos en la revision: 6
——
Total, estudios incluidos en la revision: 6
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Fecha, Ambito NuUmero de Ambito Instrumento/ Resultados
autores. (pais, participantes Cuestionario
entorno...)
Merz A et | Centros 153: 47 niflos | Cancer 1. Formulario Ped- | La recogida de
al. oncoldégicos | (mayores de | avanzado, PRO-CTCAE las
2023° pedidtricos 2 afios y previo al (Pediatric Patient- | experiencias
en EEUU. edad media | inicio de Reported vividas por los
de 11.5 cuidados Outcomes version | pacientes
afios) y 104 paliativos. of the Common oncoldgicos y
padres (edad | (Tumores Terminology sus familias,
media 43.2 sélidos, Criteria for mejoran los
afos). cerebralesy Adverse Events) sintomasy la
cancer la
hematoldgico) @ 2. Pediatric Quality = comunicacién
of Life Inventory
(PedsQL 4.0
Generic Core
Scales).
3. Memorial
Symptom
Assessment Scale
(MSAS)
Kelada L 8 hospitales | 54 familias: Cancer con 1. Psychosocial La enfermedad
et al. infantiles en | 56 padres tratamiento Adjustment to pediatrica
20201 Australia. (edad media | completado. Iliness Scale—Carer | oncoldgica
40 afios) y 48 Interview Form tiene un
ninos (edad (PAIS) impacto
media 8,05 negativo a
anos) nivel
econdmico y
laboral, incluso
trasla
finalizacion del
tratamiento.
Etkin- The Hospital | 93 familias: Diagndstico 1. Psychosocial Existe una
Spigelman | for Sick ninos(0-16 reciente de Assessment Tool separacion
Letal. Children, anos) y cualquier tipo | (PAT). significativa
202212 Toronto. padres (edad | de cancer entre las
media de 38- practicas de
40,4 afios) cribadoy la
atencién
psicosocial

clinica, lo que
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Robson
PC et al.
202113

Ringnér A
et al.
20214

Barrera M
et al.
202215

Hospital de
Investigacion
Infantil de
St. Jude,
Memphis
(EEUU)

2 centros de
atencién
terciaria de
oncologia
pediatrica,
Suecia.

2 Hospitales

Canadienses:

Hospital for
Sick Children
(HSC),
Toronto and
the British
Columbia
Children's
Hospital,
Vancouver.

128 nifos
(edad 7-17
anos, edad
media 10,9
afios).

13 padres
(edad media
de 39,7
anos)

122
cuidadores
principales
con un nifo
entre 0-16
anos.

Cancer
recidivante o
refractario.

Diagnostico
en los ultimos
dos meses de
una neoplasia
maligna.

Diagnostico
reciente de
cualquier tipo
de cancer

Tabla 5: Caracteristicas de los estudios incluidos.

1. Pediatric Quality
of Life Inventory
(PedsQL 3.0
Cancer Module)

1. The Person-
centred
Information to
Parents in
Paediatric
Oncology (PIFBO —
Entrevistas
semiestructuradas)

2. Grupos Focales:
los padres pueden
compartir sus
experiencias y
opiniones de
manera grupal

Psychosocial
Assessment Tool
(PAT).

supone una
barrera
importante.

Los pacientes
oncoldgicos
con menores
ingresos y
menor edad
tienen un alto
riesgo de tener
una calidad de
vida mas baja.
La integracién
de aspectos
asistenciales y
médicos
adquiere
mucha
importancia a
la hora de
ayudar a las
familias en la
comprension y
desarrollo de
la enfermedad
oncolégica de
sus hijos.

Resultados
exploratorios.
Respaldan la
necesidad de
realizar mas
investigaciones
sobre las
trayectorias
psicosociales
sistemadticas
que comienzan
durante el
diagnésticoy
contindan
durante el
tratamiento.
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Los seis articulos incluidos en este estudio se han realizado todos en el ambito
anglosajén, siendo en su mayoria en EEUU y Canadd, uno en Suecia y otro en Australia.
El objetivo de estos estudios fue explorar las experiencias de los pacientes pediatricos
oncoldgicos y sus familias sobre los beneficios del uso de formularios (electrénicos o en
papel) o entrevistas personales, para hacer un mejor seguimiento de los sintomas y de
la CVRS de estos pacientes, saber si la informacion brindada por los profesionales
sanitarios podia reducir la sensacidn de incertidumbre y angustia del diagndstico y cémo
estas familias se adaptaban tanto a los cambios financieros como a los laborales a causa

del cancer infantil.

Para cumplir estos objetivos, se usaron diferentes tipos de herramientas (tabla 6) con el
propdsito de medir la CVRS, el riesgo psicosocial de las familias con nifios diagnosticados
de céncer y para evaluar las experiencias y sintomas vividos por estos pacientes y sus

familias durante todo el proceso de la enfermedad.

16



Herramienta Ambitos Poblacion Tipo de Aplicacion Escala de N° de items
Evaluados Objetivo Medicion
Pediatric Calidad de vida | Nifiosy Autoinforme y Escala Likert 23 items
Quality of relacionada adolescentes heteroinforme (0-4) (PedsQL 4.0)
Life Inventory | conlasaluden | (2-18 afos)y 27 items
(PedsQL) nifios y sus cuidadores (PedsQL 3.0)
(Anexo 2) adolescentes.
Psychosocial | Riesgo Familias de Autoinforme Puntuaciones | 20 items
Assessment psicosocial en ninos con en varios (PAT)
Tool (PAT) familias de enfermedades niveles segun | 15 items
(Anexo 3) nifios con graves o el sistemade | (PAT 2.0)
enfermedades | crénicas clasificacién
graves PPPHM (The
Pediatric
Psychosocial
Preventative
Health Model)
Memorial Frecuencia, Adultos y nifios | Autoinforme Escala Likert 32 items
Symptom intensidad y con (frecuencia,
Assessment angustia de los | enfermedades gravedad y
Scale (MSAS) | sintomas en avanzadas angustia)
(Anexo 4) pacientes con
enfermedades
cronicas o
terminales
Psychosocial | Adaptacion Pacientes con Entrevista o Escala Likert 46 items
Adjustment psicosocial ala | enfermedades | cuestionario (0-3 0 0-4,
to lliness enfermedad crénicas y sus autoadministrado | segun la
Scale (PAIS) cronica. familias version)
(Anexo 5)
Patient- Eventos Pacientes Autoinformes Escala Likert 62 items
Reported adversos mayores de 2 mediante (0-4)
Outcomes sintomaticos afios con formulario
version of the | en nifios y cancer electrénico
Common adolescentes avanzado, durante 18
Terminology | que estan previo al inicio | semanas
Criteria for recibiendo de cuidados
Adverse tratamiento paliativos.
Events (Ped- | oncoldgico (Tumores
PRO-CTCAE sélidos,
Pediatric) cerebralesy
(Anexo 6) cancer

hematologico)

Tabla 6: Caracteristicas de las herramientas de medida
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En el articulo de Merz et al.® se realizé un ensayo controlado aleatorizado llamado
PediQuest Response, con el objetivo de saber si la integracidon de los cuidados paliativos
en la enfermedad oncoldgica pediatrica se asociaba una mejor calidad de vida y una
mayor supervivencia. Para realizar este estudio, se emplearon dos tipos de
herramientas: El Inventario de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL), una versién
pediatrica del formulario de criterios de terminologia comuin para eventos adversos
(Ped-PRO-CTCAE) del Instituto Nacional del Cancer (NCI)* y La Escala de Evaluacion de

Sintomas Pedidtricos Memorial (Pediatric-MSAS).

El PedsQL consiste en un instrumento de mediciéon para enfermedades crdnicas
pedidtricas, incluyendo cancer pediatrico?’. Las Escalas Bésicas Genéricas de PedsQL 4.0
consisten en autoinformes realizados a nifios y adolescentes, entre 2 y 18 afios y de
informes realizados por los padres sobre su perspectiva acerca de la CVRS de sus hijos.
Esta herramienta abarca 23 items divididas en 4 escalas: funcionamiento fisico (8 items),
emocional (5 items), social (5 items) y escolar (5 items). Se utiliza la escala Likert de 5
puntos para nifios de entre 8 a 18 afios y para los padres, donde 0 es nunca un problema
y 4 casi siempre un problema, mientras que para los nifos de entre 5 y 7 afios se
simplifican a una escala de Likert de 3 puntos. En los niflos menores de 4 afios no se
incluye formulario de autoinforme debido a la limitacion de su edad, teniendo en cuenta

Unicamente en este caso el informe realizado por los padres.

El Mddulo de Cancer de PedsQL 3.0 se disefié para medir la CVRS especifica en el cancer
infantil. En este modulo se usan 27 items en 8 escalas: dolor y molestas (2 items),
nauseas (5 items), ansiedad por el procedimiento (3 items), ansiedad por el tratamiento

(3 items), preocupacion (3 items), problemas cognitivos (5 items), percepcién de la
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apariencia fisica (3 items) y comunicacion (3 items), usando el mismo modo de
puntuacion que en la escala PedsQL 4.0. Esta escala también se utilizd en el estudio de

Robson PC et al.13

Otra escala usada en este estudio fue la Ped-PRO-CTCAE*®, que cosiste en la unidn de
los resultados informados por los pacientes (PROMs) y una extensién de la version
adulta de la clasificacion de los criterios terminolégicos comunes para efectos adversos
oncoldgicos. En esta escala se incorpora la perspectiva del nifio y del adolescente en la
clasificacién de los efectos adversos en la oncologia pediatrica, medida a través de la

evaluacién de 62 efectos adversos de sintomas con mayor y menor prevalencia.

La escala de evaluacién de sintomas del Memorial pediatrico (Pediatric-MSAS)*8, fue
otra herramienta usada en este estudio. Esta también es una versidn adulta extendida
a la pediatrica y en este caso con version en Castellano. Se disei6 para evaluar la carga
de los sintomas fisicos y psicolégicos en nifios diagnosticados de cancer, evaluando la
frecuencia, gravedad y grado de molestia de los sintomas, usando un sistema de

puntuaje de 0 a 100 (donde 100 representa la peor puntuacion).

Otra herramienta usada en dos de los articulos (Etkin-Spigelman L et al*2y Barrera M et
al'®) fue Evaluacién Psicosocial (PAT). Esta consiste en un instrumento usado para
valorar el riesgo psicosocial de las familias con un diagndstico reciente de cancer
pediatrico. La PAT original evaluaba mediante un cuestionario de 20 preguntas varios
factores de riesgo, que incluian la estructura familiar, los recursos disponibles, el apoyo
social, el nivel de conocimiento del nifio, la asistencia escolar, las preocupaciones a nivel
emocional, la madurez segun la edad, problemas familiares, creencias y otros factores

estresantes.
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Al haber cuestiones dificiles de evaluar, se reformulé el cuestionario, creando la version
PAT 2.0, con 15 items y siete subescalas: estructura familiar, apoyo social, problemas
del nino, problemas de los hermanos, problemas familiares, reacciones al estrés y
creencias familiares'®. Esta escala se vinculd al modelo de Salud Preventiva Psicosocial
Pediatrico (PPPHM), para poder categorizar a las familias segun el nivel del riesgo
psicosocial en: Universal (familias momentaneamente angustiadas pero con capacidad
de sobreponerse), Objetivo (familias con angustia aguda y algunos factores de resigo
psicosocial), y Clinica (angustia intensa con multiples factores de riesgo), facilitando con
ello la identificacién de las necesidades especificas de cada familia y una temprana

intervencion.

La ultima herramienta hallada en el estudio de Kelada L et al.}! fue la escala de
adaptacion psicosocial a la enfermedad (PAIS), usada en las entrevistas
semiestructuradas realizadas por teléfono a las familias con nifios diagnosticados de
cancer. Esta escala evalua en siete dominios el impacto de la enfermedad crénica
infantil, pero en este estudio sélo se centran en dos de ellos: el entorno laboral,
evaluando las condiciones laborales, el tiempo perdido y la calidad en el rendimiento
laboral; y el entorno familiar, orientado hacia las dificultades econémicas que surgen en

el nucleo familiar a causa de la enfermedad oncoldgica.
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5. DISCUSION

El objetivo principal de este estudio era identificar las herramientas existentes para el
analisis de los sintomas y las experiencias de los pacientes oncoldgicos pediatricos y sus
familias. En este trabajo se han encontrado seis estudios®!™*> que han usado cinco
herramientas para medir los resultados y las experiencias vividas por los pacientes

pedidtricos oncoldgicos y sus familias durante el proceso de la enfermedad.

Estas herramientas permiten llevar a cabo una evaluacion integral de la calidad de vida
relacionada con la salud en pacientes pediatricos oncoldgicos y sus familias, asi como
del proceso de comunicacion con los profesionales del sistema sanitario a lo largo del

proceso asistencial, y de los factores de riesgo psicosocial asociados a la enfermedad.

Un tipo de herramienta encontrado han sido las entrevistas semiestructuradas, una
técnica cualitativa utilizada para comprender las experiencias y opiniones de los
pacientes. Este método combina preguntas abiertas y cerradas, permitiendo a los
entrevistadores explorar temas en profundidad mientras mantiene una estructura

basica para garantizar que se cubran todos los temas relevantes.

Estas entrevistas fueron usadas en el ensayo PediQuest de Merz et al.® como una guia
de informacién sobre los motivos de participacién, barreras o facilitadores de la
intervencion y potencial de integracidon en el entorno clinico, y también en el estudio de
Ringnér A et al.'*, donde se usé una intervencidn de informacidn en la persona dirigida
a los padres (PIFBO?°). En este estudio, las enfermeras pediatricas realizaron entrevistas
por teléfono comenzando con preguntas amplias de apertura, “ Por favor, cuénteme
como fue la reunidn con el servicio médico”, indagando después en areas mas concretas,
como el entorno de la reunién, cronologia, consecuencias, experiencias
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de las mismas y el impacto emocional, llegando a la conclusion de que una comunicacion
efectiva puede ayudar a superar la incertidumbre y ansiedad que experimentan los

padres en el entorno de la oncologia pediatrica.

Las herramientas mas usadas en los estudios incluidos fueron las encuestas, como
PedsQL, PAT, MSAS, PAISy Ped-PRO-CTCAE (descritas en la tabla 6). De estas, solo tres
estan validadas al castellano (PedsQL?! , MSAS!® y Ped-PRO-CTCAE??). Estos formularios
se pueden realizar de forma escrita o de forma electrénica (e-PRO). Para valorar los
resultados se usan escalas numeéricas guiadas por el formato Likert, contando entre tres
y cinco opciones de respuesta. Las encuestas fueron adaptadas a las edades de los
pacientes, siendo contestadas por los padres en el caso de que los pacientes tuviesen

menos de 7 anos.

Estos instrumentos de medicién de la CVRS pedidtrica integran tanto un autoinforme de
los ninos como uno los padres en la mayoria de ellos, reflejando sus perspectivas desde
un punto de vista Unico, haciendo ver que la enfermedad oncolégica pediatrica tiene un

impacto negativo a nivel social, econémico y laboral, incluso tras finalizar el tratamiento.

En general, todos los articulos revisados e incluidos en este estudio coinciden en que es
necesario una integracién del ambito clinico y asistencial durante el desarrollo de una

enfermedad oncoldgica pediatrica.

La comunicacién de este diagndstico a las familias sigue siendo una de las mayores
dificultades, considerandose uno de los factores mas determinantes. Esta debe ser clara,
empadtica e individualizada, en un entorno tranquilo y privado, y con un lenguaje
adaptado a las familias, construyendo asi una relacion eficaz y de confianza con el
personal sanitario.
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El contacto con el servicio sanitario es fundamental para establecer una relacion de
confianza con el paciente y su familia y generar un buen desarrollo del proceso

oncoldgico, ayudando a mejorar la CVRS y reducir el estrés del paciente y la familia?3.

Como se puede observar gracias a los estudios realizados en esos paises, el uso de este
tipo de herramientas reporta un beneficio en la salud y el bienestar de los pacientes

oncoldgicos y sus padres, por lo que resulta necesario generalizar su uso.

Estos estudios cualitativos nos permiten un acercamiento al punto de vista de los padres
sobre la relacidn con el personal sanitario, y aunque la relacion médico-paciente es un
tema mas estudiado, vemos que existen pocos trabajos desde el punto de vista de las

familias, algo que seria muy util para la practica profesional del personal sanitario.

El equipo asistencial debe tener en cuenta que cada familia es un caso Unico y es
necesario mejorar la forma de dar una informacion en las diferentes fases de la
enfermedad, asi como crear un ambiente propicio para dar la noticia y proporcionar una
vision clara de la enfermedad. En todo el proceso diagnostico los pacientes y las familias

deben ser informados de los pasos y tratamiento a seguir.

Al no encontrar ningun estudio realizado en Espafia, se ha contactado con varias
asociaciones de pacientes, como son ASPANION®, GALBAN® vy la Fundacién
Neuroblastoma?3, con el objetivo de ampliar la busqueda de formularios o encuestas en
nuestro pais. La asociacion GALBAN ha creado un cuestionario dirigido a los pacientes
del servicio de oncohematologia pedidatrica en el Principado de Asturias, con el objetivo
de conocer el grado de satisfaccién de la comunicacion entre las familias con hijos/as

diagnosticados con cancer y el personal sanitario. Esta encuesta se divide en cuatro
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blogues en funcion de la fase de la enfermedad, si es un diagndstico reciente, si es una

recaida o si no presenta perspectivas de curacion (Anexo 7)

La asociacion ASPANION por su parte, trabaja estrechamente con el servicio de
oncologia pediatrica del Hospital General de Alicante, proporcionando ayuda psicoldgica
a las familias durante el ingreso en el hospital, y posteriormente realizando reuniones
con las familias afectadas para que puedan compartir sus experiencias y opiniones de

manera grupal.

Gracias al apoyo financiero de muchas organizaciones benéficas, las familias pueden
sobrellevar la carga econdmica que supone esta enfermedad, al proporcionarles
alojamientos cerca de los centros hospitalarios donde se realizan los tratamientos. Uno
de ellos son las Casas Ronald McDonald?*, con varias sedes en Espafia. En estas

instalaciones las familias tienen “un hogar fuera del hogar”.

El desarrollo de este Trabajo de Fin de Grado surge a raiz de haber vivido de cerca una
situacion familiar pediatrica oncolégica. La noticia de esta enfermedad es algo que
nunca se asume del todo. La experiencia vivida resalta la necesidad de una comunicacién

efectiva, empatica y realista.

Gracias a la existencia de asociaciones como las mencionadas anteriormente, se obtuvo
la oportunidad de entrar en contacto con otras familias que estaban atravesando
situaciones similares a la nuestra. Este encuentro no solo permitid compartir
experiencias, miedos e inquietudes, sino que también generd un espacio de contencién

emocional mutua, en el que se experimentd comprension y acompafiamiento.
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El poder escuchar a quienes ya habian recorrido parte del camino o estaban en etapas
parecidas del proceso resultd ser un apoyo invaluable, tanto para afrontar el dia a dia

como para recuperar la esperanza en momentos de mayor dificultad.

El fallecimiento de un paciente oncoldgico pediatrico no representa el final de la lucha
contra la enfermedad, sino el inicio de una nueva etapa marcada por el duelo, el dolor
y la necesidad de reconstruccién emocional para la familia que queda atras. Este proceso
no solo implica enfrentarse a la pérdida de un ser querido, sino también adaptarse a una
realidad profundamente transformadora. Por ello, es fundamental reconocer que el
acompafiamiento no debe cesar con la muerte del paciente; al contrario, las familias

contintdan necesitando apoyo psicoldgico, social y, en muchos casos, econémico.

Atender a estas necesidades forma parte de una atencién integral y humanizada que
considera el impacto duradero del cancer pediatrico mas alld del dmbito clinico y que
reconoce el derecho de las familias a recibir cuidados en todas las fases del proceso,

incluida la etapa del duelo.

Se pueden seiialar algunas limitaciones en este estudio. En primer lugar, la estrategia de
busqueda fue limitada, realizdndose en una sola base de datos, PubMed. En segundo
lugar, no hemos encontrado ningun estudio realizado en Espafia. Cuatro de los estudios
se realizaron en los EE. UU y Canada, otro en Suecia y otro en Australia, lo que
proporciona una vision limitada. Hay que tener en cuenta que el sistema sanitario de
estos paises anglosajones se financia y se gestiona de manera diferente, combinando
seguros privados y publicos, mientras que nuestro Sistema Sanitario es publico y esta

basado en el principio de universalidad.
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6. CONCLUSIONES

La generalizacién del uso de herramientas estandarizadas de evaluacion psicosocial en
el contexto oncolégico pediatrico resulta esencial para el sistema sanitario espafiol. Su
implementacidon no solo permite obtener una valoracién objetiva y sistematica de la
calidad de vida de los pacientes pedidtricos oncoldgicos y sus familias, sino que también
contribuye a identificar necesidades no cubiertas, valorar la calidad de la atencién
prestada y optimizar los recursos asistenciales. Asimismo, estas herramientas
desempeiian un papel clave en la mejora de la comunicacién clinica y en la construccién
de una relacidon médico-paciente basada en la confianza, elemento crucial en el abordaje

integral de esta enfermedad.

En este sentido, se considera imprescindible que los profesionales sanitarios reciban
formacidén continua en habilidades comunicativas, asi como en empatia y comprension
hacia el paciente, independientemente del drea asistencial en la que desarrollen su
actividad. Esta capacitacién favorece un acompafamiento mas humano y eficaz,
especialmente en situaciones de alta carga emocional como las que rodean al

diagndstico y tratamiento del cancer infantil.
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ANEXOS:

Anexo 1: certificado de capacitacion del procedimiento coir tfg/tfm

INFORME DE EVALUACION DE INVESTIGACION RESPONSABLE DE 1. TFG (Trabajo Fin de

Grado)
> w
D [
;,‘_(’ 'ﬂl S
. >
“ Her®
Elche, a 29/11/2024
Nombre del tutor/a Francisco Jose Gonzalez de Dios
Nombre del alumno/a Ana Anton Escudero
Tipo de actividad Sin implicaciones ético-legales
Titulo del 1. TFG (Trabajo Fin de La otra cara del cancer infantil: analisis del uso de herramientas para
Grado) valorar las experiencias vividas por los pacientes pediatricos oncolégicos

y sus familias

Evaluacion de riesgos laborales No solicitado/No procede
Evaluacion ética humanos No solicitado/No procede
Cddigo provisional 241128111028

Cddigo de autorizacién COIR TFG.GME.FIGDD.AAE.241128
Caducidad 2 afios

Se considera que el presente proyecto carece de riesgos laborales significativos para las personas que
participan en el mismo, ya sean de la UMH o de otras organizaciones.

La necesidad de evaluacion ética del trabajo titulado: La otra cara del cancer infantil: analisis del uso de
herramientas para valorar las experiencias vividas por los pacientes pediatricos oncoldgicos y sus
familias ha sido realizada en base a la informacién aportada en el formulario online: “TFG/TFM: Solicitud
Cdodigo de Investigacion Responsable (COIR)”, habiéndose determinado que no requiere ninguna
evaluacion adicional. Es importante destacar que si la informacién aportada en dicho formulario no es
correcta este informe no tiene validez.

Por todo lo anterior, se autoriza la realizacion de la presente actividad.

Atentamente,

Alberto Pastor Campos
Jefe de la Oficina de Investigacién Responsable
Vicerrectorado de Investigacién y Transferencia
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Anexo 2: Encuesta PedsQL 3.0

Médulo de cancer
Version 3.0 - Spanish (Spain)

CUESTIONARIO para ADOLESCENTES (8-18 afios)

INSTRUCCIONES

estas cosas en el ULTIMO MES marcando con un circulo:

O si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
2 si aveces es un problema
3 si amenudo es un problema
4 si casi siempre es un problema

Los adolescentes con cancer a veces tienen problemas especiales. Dinos en qué medida han sido un problema para ti

En este cuestionario no existen respuestas correctas o incorrectas. Consultanos si no entiendes alguna pregunta.

En el ULTIMO MES, ¢en qué medida han sido un problema para ti estas cosas?

DOLOR (problemas con...) Nunca Casi A veces A Casi
nunca menudo| siempre
1. Me duelen las articulaciones o los musculos 0 1 2 3 4
2. Tengo mucho dolor 0 1 2 3 4
GANAS DE VOMITAR (problemas con...) Nunca Casi A veces A Casi
nunca menudo | siempre
1. Me pongo mal del estémago cuando sigo tratamientos médicos
0 1 2 3 4
2. La comida no me sabe muy bien 0 1 2 3 4
3. Me pongo mal del estdmago cuando pienso en los tratamientos médicos 0 1 5 3 4
4. Me siento tan mal del estdmago que no puedo comer 0 1 2 3 4
5. Algunos alimentos y olores me ponen mal del estdmago
0 1 2 3 4
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ANSIEDAD ASOCIADA A LOS PROCEDIMIENTOS MEDICOS (problemas | Nunca Casi A veces A Casi
con...) nunca menudo | siempre
1. Me hacen dafio los pinchazos de agujas
(es decir, en inyecciones, analisis de sangre) 0 1 2 3 4
2. Me asusta tener que hacer andlisis de sangre 0 1 2 3 4
3. Me asusta que me pinchen con agujas (es decir, en
inyecciones, andlisis de sangre) 0 1 2 3 4
ANSIEDAD ASOCIADA AL TRATAMIENTO (problemas con...) Nunca Casi A veces A Casi
nunca menudo | siempre
1. Siento miedo mientras espero a entrar al médico 0 1 2 3 4
2. Me da miedo tener que ir al médico 0 1 2 3 4
3. Me da miedo tener que ir al hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACION (problemas con...) Nunca Casi A veces A Casi
nunca menudo | siempre
1. Me preocupan los efectos secundarios de los tratamientos médicos
0 1 2 3 4
2. Me preocupa si los tratamientos médicos funcionan o no 0 1 2 3 4
3. Me preocupa si el cancer volvera a aparecer o si sufriré una recaida
0 1 2 3 4
PROBLEMAS PARA PENSAR (problemas con...) Nunca Casi A veces A Casi
nunca menudo | siempre
1. Me cuesta saber qué hacer cuando algo me molesta 0 1 2 3 4
2. Tengo dificultad para resolver problemas de matematicas
0 1 2 3 4
3. Tengo dificultad para escribir los trabajos de clase 0 1 2 3 4
4. Me cuesta prestar atencidn a las cosas 0 1 2 3 4
5. Me cuesta recordar lo que leo 0 1 2 3 4
PERCEPCION DE TU ASPECTO FiSICO (problemas con...) Nunca Casi A veces A Casi
nunca menudo | siempre
1. Siento que no soy guapo/a 0 1 2 3 4
2. No me gusta que los demas vean mis cicatrices 0 1 2 3 4
3. Me da verglienza que los demas me vean el cuerpo 0 1 2 3 4
COMUNICACION (problemas con...) Nunca Casi A veces A Casi
nunca menudo | siempre
1. Me cuesta explicarles a los médicos y enfermeros como me siento 0 1 ) 3 4
2. Me cuesta hacerles preguntas a los médicos y enfermeros
0 1 2 3 4
3. Me cuesta explicarles a los demas mi enfermedad 0 1 2 3 4
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Modulo de cancer
Version 3.0 - Spanish (Spain)

CUESTIONARIO para PADRES de ADOLESCENTES de 8-18 afios

INSTRUCCIONES

0 si nunca es un problema

2 si a veces es un problema

1 si casi nunca es un problema

3 si frecuentemente es un problema
4 si casi siempre es un problema

No existen respuestas correctas ni incorrectas. Consultenos si no entiende alguna

Los adolescentes con cancer a veces tienen problemas especiales. En la pagina siguiente encontrara una
lista de cosas que pueden ser un problema para su hijo/a. Por favor, indique si estas cosas han sido un
problema para su hijo/a durante las ULTIMAS 4 SEMANAS, marcando con un circulo:

pregunta.
PedsQL 2
En las ULTIMAS 4 SEMANAS, ¢ ha sido un problema para su hijo/a...?
DOLOR (problemas con...) Nunca Casi A veces |Frecuentemente| Casi
nunca siempre
1. Dolor en las articulaciones y/o en los musculos 0 1 2 3 4
2. Sufrir mucho dolor 0 1 2 3 4
NAUSEAS (problemas con...) Nunca Casi A veces | Frecuentemente Casi
nunca siempre
1. Tener nduseas durante los tratamientos médicos 0 1 2 3 4
2. Sentir que los alimentos no saben muy bien 0 1 2 3 4
3. Tener nduseas cuando piensa en los tratamientos médicos 0 1 2 3 4
4. Tener demasiadas nauseas para comer 0 1 2 3 4
5. Que algunos alimentos y olores le provoquen nauseas 0 1 2 3 4
ANSIEDAD ASOCIADA AL TRATAMIENTO (problemas con...) Nunca Casi A veces |Frecuentemente| Casi
nunca siempre
1. Sufrir ansiedad mientras espera a entrar al médico 0 1 2 3 4
2. Sentir ansiedad por ir al médico 0 1 2 3 4
3. Sentir ansiedad por ir al hospital 0 1 2 3 4
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ANSIEDAD ASOCIADA A LOS PROCEDIMIENTOS Nunca Casi A veces | Frecuentemente Casi
MEDICOS (problemas con...) nunca siempre
1. Los pinchazos de agujas (es decir, en inyecciones, andlisis de
sangre, punciones intravenosas) que le causan dolor 0 1 2 3 4
2. Sentir ansiedad por tener que someterse a una extraccion de 0 1 5 3 4
sangre
3. Sentir ansiedad por tener que someterse a pinchazos de agujas (es
decir, en inyecciones, analisis de sangre, punciones 0 1 2 3 4
intravenosas)
DIFICULTAD PARA PENSAR (problemas con...) Nunca [ Casi nunca| A veces | Frecuentemente | Casi siempre
1. Tener dificultad para saber qué hacer cuando algo le molesta
0 1 2 3 4
2. Tener dificultad para resolver problemas matematicos 0 1 2 3 4
3. Tener dificultad para redactar trabajos o tareas escolares
0 1 2 3 4
4. Tener dificultad para prestar atencidn a las cosas 0 1 2 3 4
5. Tener dificultad para recordar lo que lee 0 1 2 3 4
PREOCUPACION (problemas con...) Nunca Casi A veces |Frecuentemente| Casi
nunca siempre
1. Preocuparse por los efectos secundarios de los tratamientos 0 1 5 3 4
médicos
2. Preocuparse por si los tratamientos médicos funcionan o no
0 1 2 3 4
3. Preocuparse por si el cancer volvera a aparecer o si sufrird una
, 0 1 2 3 4
recaida
a a Nun i A Fr ntemen i
PERCEPCION DE SU ASPECTO FiSICO (problemas con...) unca | Casi veces \Frecuentemente| Casi
nunca siempre
1. Sentir que no es guapo/a 0 1 2 3 4
2. Sentirse incdbmodo/a cuando los demas ven sus cicatrices
0 1 2 3 4
3. Sentir vergiienza si los demas ven su cuerpo 0 1 2 3 4
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COMUNICACION (problemas con...) Nunca Casi A veces |Frecuentemente . Casi
nunca siempre
1. Tener dificultad para contar a los médicos y enfermeros como se
encuentra 0 1 2 3 4
2. Tener dificultad para hacer preguntas a los médicos o enfermeros
0 1 2 3 4
3. Tener dificultad para explicar su enfermedad a los demas
0 1 2 3 4

Mddulo de cancer
Version 3.0 - Spanish (Spain)

CUESTIONARIO para NINOS PEQUERNOS (5-7 afios)
Instrucciones para el entrevistador:

Te voy a hacer algunas preguntas sobre cosas que podrian ser un problema para algunos nifios. Quiero saber en qué medida estas
cosas podrian ser un problema para ti.

Muestre al/a la nifio/a las caras y sefiale la respuesta al mismo tiempo que la lee.

Sefala la cara sonriente si nunca es un problema para ti.

Sefala la cara del medio si a veces es un problema para ti.
Sefala la cara triste si casi siempre es un problema para ti.

Te leeré cada pregunta. Seiiala las caras para decirme si es un problema para ti. Hagamos una prueba.

Nunca A veces Casi siempre

¢éTe cuesta silbar? @ @ @

Digale al/a la nifio/a que silbe para ver si ha contestado correctamente a la pregunta. Repita la pregunta si el/la nifio/a demuestra

una reaccion diferente a su respuesta.

Piensa cémo has estado las ULTIMAS SEMANAS. Escucha atentamente cada una de las frases y dime si es un problema para ti.

Después de leer las preguntas, sefiale las caras. Si el/la nifio/a duda o no parece entender como responder, lea las opciones de
respuesta mientras sefiala las caras
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DOLOR (problemas con...) Nunca A veces Casi
siempre

1. ¢(Te duelen los huesos o los musculos? 4

2. éTienes mucho dolor? 4

GANAS DE VOMITAR (problemas con...) Nunca A veces Casi
siempre

1. é{Las medicinas que tomas te sientan mal en el estdmago? 4

2. éLa comida te sabe mal? 4

3. éTe pones mal del estdmago cuando piensas en las medicinas que tomas? 0 5 4

4. ¢Te sientes demasiado mal del estémago para comer?

5. ¢Algunos alimentos y olores te hacen sentir mal del estdmago?

ANSIEDAD ASOCIADA A LOS PROCEDIMIENTOS MEDICOS (problemas con...) Nunca A veces Casi
siempre

1. ¢Te hace dafio que te pinchen (es decir, inyecciones, analisis de sangre)? 0 5 4

2. éTe asusta tener que hacer analisis de sangre? 0 2 4

3. {Te asusta que te pinchen (es decir, inyecciones, analisis de sangre)? 0 5 4

ANSIEDAD ASOCIADA AL TRATAMIENTO (problemas con...) Nunca A veces Casi
siempre

1. ¢Sientes miedo mientras esperas a entrar al médico? 4

2. ¢{Te da miedo tener que ir al médico? 4

3. éTe da miedo tener que ir al hospital? 4

PREOCUPACION (problemas con...) Nunca A veces Casi
siempre

1. éTe preocupa como te hacen sentir las medicinas? 2 4

2. éTe preocupa si las medicinas que tomas funcionan o no? 4

3. ¢Te preocupa que el cancer vuelva a aparecer? 4
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PROBLEMAS COGNITIVOS (problemas con...) Nunca A veces Casi
siempre

1. ¢Te cuesta saber qué hacer cuando algo te molesta? 0 2 4

2. éTe cuestan los numeros o las matemadticas? 0 2 4

3. éTe cuesta prestar atencion a algo? 0 2 4

4. iTe cuesta recordar lo que te leen otras personas? 0 2 4

CcOMO TE VES (problemas con...) Nunca A veces Casi
siempre

1. ¢Sientes que no eres guapo/a? 4

2. éTe molesta que los demds vean tus cicatrices? 4

3. ¢{Te da verglienza que los demas te vean el cuerpo? 4

COMUNICACION (problemas con...) Nunca | Aveces Casi
siempre

1. éTe cuesta explicarles a los médicos y enfermeros cémo te sientes? 0 5 4

2. éTe cuesta hacerles preguntas a los médicos y enfermeros? 2

3. ¢Te cuesta decirles a los demas que estds enfermo/a?

Moédulo de cancer
Version 3.0 - Spanish (Spain)

CUESTIONARIO para PADRES de NINOS de 5-7 afios

INSTRUCCIONES

Los nifios (o nifias) con cancer a veces tienen problemas especiales. En la pagina siguiente se enumeran
una serie de cosas que pueden ser un problema para su hijo/a. Por favor, indique si estas cosas han sido
un problema para su hijo/a durante las ULTIMAS 4 SEMANAS, marcando con un circulo:

0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
2 si a veces es un problema
3 si frecuentemente es un problema
4 si casi siempre es un problema

No existen respuestas correctas ni incorrectas. Consultenos si no entiende
alguna pregunta.

38



En las ULTIMAS 4 SEMANAS, ¢ha sido un problema para su hijo/a...? :

Nunca Casi A veces |Frecuentemente| Casi
DOLOR (problemas con...) .
nunca siempre
1. Dolor en las articulaciones y/o en los musculos 0 1 2 3 4
2. Sufrir mucho dolor 0 1 2 3 4
; Nunca Casi A veces | Frecuentemente Casi
NAUSEAS (problemas con...) .
nunca siempre
1. Tener nduseas durante los tratamientos médicos 0 1 2 3 4
2. Sentir que los alimentos no saben muy bien 0 1 2 3 4
3. Tener nduseas cuando piensa en los tratamientos médicos
0 1 2 3 4
4. Tener demasiadas nauseas para comer 0 1 2 3 4
5. Que algunos alimentos y olores le provoquen nauseas 0 1 2 3 4
ANSIEDAD ASOCIADA A LOS PROCEDIMIENTOS Nunca Casi A veces |Frecuentemente| Casi
MEDICOS (problemas con...) nunca siempre
1. Los pinchazos de agujas (es decir, en inyecciones, andlisis de sangre,
punciones intravenosas) que le causan dolor 0 1 2 3 4
2. Sentir ansiedad por tener que someterse a una extraccidon de sangre
0 1 2 3 4
3. Sentir ansiedad por tener que someterse a pinchazos de agujas (es
decir, en inyecciones, analisis de sangre, punciones intravenosas) 0 1 2 3 4
Nun i A Fr ntemen i
ANSIEDAD ASOCIADA AL TRATAMIENTO (problemas con...) unca | Casi veces |Frecuentemente Casl
nunca siempre
1. Sufrir ansiedad mientras espera a entrar al médico 0 1 2 3 4
2. Sentir ansiedad por ir al médico 0 1 2 3 4
3. Sentir ansiedad por ir al hospital 0 1 2 3 4
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. N i A |F i
PREOCUPACION (problemas con...) unca | Casi recuentemente|  Casi
nunca | veces siempre
1. Preocuparse por los efectos secundarios de los tratamientos
médicos 0 1 2 3 4
2. Preocuparse por si los tratamientos médicos funcionan o no
0 1 2 3 4
3. Preocuparse por si el cancer volvera a aparecer o si sufrira una
recaida 0 1 2 3 4
PERCEPCION DE SU ASPECTO FiSICO (problemas con...) Nunca | Casi A |Frecuentementq Casl
nunca | veces siempre
1. Sentir que no es guapo/a 0 1 2 3 4
2. Sentirse incdmodo/a cuando los demds ven sus cicatrices
0 1 2 3 4
3. Sentir vergiienza si los demds ven su cuerpo 0 1 2 3 4
< N i A |F i
COMUNICACION (problemas con...) unca | Casi recuentemente|  Casi
nunca | veces siempre
1. Tener dificultad para contar a los médicos y enfermeros como
se encuentra 0 1 2 3 4
2. Tener dificultad para hacer preguntas a los médicos o
enfermeros 0 1 2 3 4
3. Tener dificultad para explicar su enfermedad a los demas
0 1 2 3 4
N i A F i
DIFICULTAD PARA PENSAR (problemas con...) unca | Casi | Aveces|Frecuentemente) Casl
nunca siempre
1. Tener dificultad para saber qué hacer cuando algo le molesta
0 1 2 3 4
2. Tener dificultad para prestar atencién a las cosas 0 1 2 3 4
3. Tener dificultad para recordar lo que se le lee 0 1 2 3 4
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Médulo de cancer
Versién 3.0 - Spanish (Spain)

CUESTIONARIO para PADRES de NINOS PEQUENOS de 2-4 afios

INSTRUCCIONES

Los nifios (o nifias) con cancer a veces tienen problemas especiales. En la pagina siguiente se enumeran
una serie de cosas que pueden ser un problema para su hijo/a. Por favor, indique si estas cosas han sido
un problema para su hijo/a durante las ULTIMAS 4 SEMANAS, marcando con un circulo:

0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
2 si a veces es un problema
3 si frecuentemente es un problema
4 s casi siempre es un problema

No existen respuestas correctas ni incorrectas. Consultenos si no entiende
alguna pregunta.

En las ULTIMAS 4 SEMANAS, ¢ ha sido un problema para su hijo/a...

Nunca |Casi A veces |Frecuentemente |Casi
DIFICULTAD PARA PENSAR (problemas con...) nunca siempre
1. Tener dificultad para saber qué hacer cuando algo le molesta
0 1 2 3 4
2. Tener dificultad para prestar atencién a las cosas 0 1 2 3 4
3. Tener dificultad para recordar lo que se le lee 0 1 2 3 4
Nunca |Casi A veces |Frecuentemente |Casi
DOLOR (problemas con...) .
nunca siempre
1. Dolor en las articulaciones y/o en los musculos 0 1 2 3 4
2. Sufrir mucho dolor 0 1 2 3 4
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q Nunca |Casi A veces |Frecuentemente |Casi
NAUSEAS (problemas con...) .
nunca siempre
1. Tener nduseas durante los tratamientos médicos 1 2 3 4
2. Sentir que los alimentos no saben muy bien 1 2 3 4
3. Tener nduseas cuando piensa en los tratamientos médicos 1 5 3 4
4. Tener demasiadas nauseas para comer 1 2 3 4
5. Que algunos alimentos y olores le provoquen nduseas 1 2 3 4
ANSIEDAD ASOCIADA A LOS PROCEDIMIENTOS Nunca Casi A veces | Frecuentemente Casi
MEDICOS (problemas con...) nunca siempre
1. Los pinchazos de agujas (es decir, en inyecciones, andlisis de
sangre, punciones intravenosas) que le causan dolor 0 1 2 3 4
2. Sentir ansiedad por tener que someterse a una extraccion de
sangre 0 1 2 3 4
3. Sentir ansiedad por tener que someterse a pinchazos de agujas (es
decir, en inyecciones, andlisis de sangre, punciones 0 1 2 3 4
intravenosas)
Nunca Casi A veces | Frecuentemente Casi
ANSIEDAD ASOCIADA AL TRATAMIENTO (problemas con...) Y ! v u ast
nunca siempre
1. Sufrir ansiedad mientras espera a entrar al médico 0 1 2 3 4
2. Sentir ansiedad por ir al médico 0 1 2 3 4
3. Sentir ansiedad por ir al hospital 0 1 2 3 4
p Nunca Casi A veces | Frecuentemente Casi
PREOCUPACION (problemas con...) Y : v u . '
nunca siempre
1. Preocuparse por los efectos secundarios de los tratamientos
médicos 0 1 2 3 4
2. Preocuparse por si los tratamientos médicos funcionan o no
0 1 2 3 4
3. Preocuparse por si el cancer volvera a aparecer o si sufrird una
0 1 2 3 4

recaida
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. . N Casi A F t t Casi
PERCEPCION DE SU ASPECTO FISICO (problemas con...) unca asl veces | Frecuentemente | -asl
nunca siempre
1. Sentir que no es guapo/a 0 1 2 3 4
2. Sentirse incdbmodo/a cuando los demas ven sus cicatrices
0 1 2 3 4
3. Sentir verglienza si los demds ven su cuerpo 0 1 2 3 4
COMUNICACION (problemas con...) Nunca Casi A veces | Frecuentemente ' Casi
nunca siempre
1. Tener dificultad para contar a los médicos y enfermeros como se
encuentra 0 1 2 : 4
2. Tener dificultad para hacer preguntas a los médicos o enfermeros 0 . 5 3 4
3. Tener dificultad para explicar su enfermedad a los demas
0 1 2 3 4
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Anexo 3: PAT

PATTT

&
PEYCHOSOCIAL ARSESSMENT TO0L

About you (person completing form):

Areyou: [Biological Parent [IStep-parent [JAdoptive parent [IFoster parent [CJGrandparent [CLegal Guardian

Your role with the child  [JMain (daily) caregiver  [1Supporting or back-up caregiver  [Qccasional (off and on) caregiver

About the main caregiver(s) in the child's home (if vou are not the main caregiver, please provide s much information, s you know)

Age of main caregiver(s) (v &l tha appy) [JUnderage 21 [JAge 21 orover [JOne is over 21 and the other is under 21

[ Started school but didn't finish [J Finished high school f got GED
r’::‘;ELd[d yuit getimiachcnt & [ Started college or trade school [J Finished college or trade school
[ Started master's or doctoral program [ Finished master's or doctoral program
Who can you ask to help with: («'al boses that apply)
Ty Cchild’s Child's Other Feania Churah /
Spouse’ main’ other Grand= family Friends “*:m spiritual Other (list) HNoOne
partner caregivenjs) | parents Imismbars community

a. Childcare / Parenting

b. Emotional Support

In what areas are there money problems? (v al boxes that apply)

[ Nome [ Phonefheatfight bills [ Paying rentimortgage [0 Buying food [ Car costs (upkeep fgas insurance) [ Medical bills

A problem fer other
children at home?

[ Mo other chaldren

In general, does he or she: (* e box for each question) <

Yes [
Some - | Getting Mo Yes
Mo times Help

a. Seem moody / change moods a lot?

b. Seem sad or keeps to herself f himself?

c. Have developmental problems compared to kids the same age?

At any time dl.ll'im the child's illness have Youl. . . (crcle a number for each question Delow) N;:r't %‘:lr Often ;wh
a. Had unwanted memories or upsetting dreams about the child having cancer? 0 1 2 3
Stayed away from people, places, or things that remind you of the child's cancer? ] 1 2 3
c. Been on the lookout for signs that the cancer is getting worse or happening all over o . B ;
again?
As a caregiver for the child, how much do you believe. . . one box for each statement below)
Mot true A litte true Mostly true Very true
for me for me fior me far me
a. The doctors and nurses will know how to help
My child will be in a lot of pain
c.  Cur family will be closer because of this
About the adults caring for the child... (*'one box for each question) e v

a. Has anyone had a lot of worry, fear, or anxiety at times?

b. Have drugs or alcchol caused problems for anyone in the family?
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Anexo 4: MSAS

Escala MSAS
MSAS-Child MSAS-Teen MSAS-Caregiver
. No. No. No.
/ gr:r:):: Dry mouth Constipation Dizziness \\
.g Pai: Mucositis Dysuria Headache
= i i Bleedi
16 PHYSICAL Fatigue 6 All Smfeatlng H?IF'OSS Cough ) 24 All Seee ing 26
a Niises MSAS- Skinchanges Diarrhea Dysphagia T " izures
@ tchi children Dysgeusia Swelling Drowsiness ol
v ik Paresthesia Weight loss Vomiting symptoms
b Worrying symptoms
o PSYCHOLOGICAL Sadness 3 Image issues Irritability 7 7
a e Difficulty concentrating  Nervousness /
£
> N
) OTHER 2 3
SIMPTOMS Free Text 3 /
J
7 - Ty
Respondent’s [ 7-12yo ] [ 13 yo and above ] [ Caregivers ]
type/age (self-report) (self-report) (proxy-report)

MSAS-Child

MSAS-Teen & MSAS-Caregiver

S

{ Timeframe [ Pasttwo days ] [ Past week ]
5 % : Administered by staff (7yo) ] [ ini ]
[ Administration [ Self-administered (8-12 yo) Self-administered

\ / Response options

oring

Sc

/

SYMPTOM SCORES | not present, score=0

Spanish English Item SCORE Spanish English Item SCORE \
Un tiempo muy corto A very shorttime 33 f= CasiNunca Almost never 23
FrRequency | Untiempo maso menos A medium amount 66 Algunas veces Sometimes 50
Muchas veces Alot 75
Casi todoel tiempo Almost all thetime 100 \: Casisiempre Almost always 100 y,
Un poco A little 33 (- Level Slight 25
SEVERITY Mas o menos A medium amount 66 Moderado Moderate 50
Severo Severe 75
Mucho Very much 100 o Muy Severo Very severe 100 Y,
Nada Not at all 0 (~ Nada Not at all [
Un poco A little 33 Un poco A little bit 25
E aoF Romen A medium amount Algo Somewhat 50
Bastante 66 Bastante Quite a bit 75
Mucho Very much 100 o Mucho Very much 100 Y,
INDIVIDUAL | Average of the frequency (whenever asked), extent of bother, and severity items. If symptom reported as \

KMSAS-Psychological (MSAS-PSYCH): average of sadness, worry, irritability, nervousness, difficulties
sleeping, and difficulty concentrating individual symptom scores. MSAS-Physical (MSAS-PHYS): average
of anorexia, pain, fatigue, drowsiness, constipation, dry mouth, nausea, vomiting, change in taste,
weight loss, and dizziness individual symptom scores. MSAS-Global Distress Index (MSAS-GDI): average
of 10 single item scores: frequency scores for feeling sad, worrying, feeling irritable and feeling nervous,
and the extent of bother scores for lack of appetite, lack of energy, pain, feeling drowsy, constipation,

SUBSCALES*

\_and dry mouth

~

MSAS-TOTAL
SCORE

L MSAS-Caregiver)

-
Average of all individual symptom scores (except for “other symptoms,” and bleeding and seizures in

J

“Subscales areonly calculated in MSAS-Teen and MSAS-Caregiver versions
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Anexo 5: PAIS

Psychosocial adjustment to illness scale

Selected items from the principal PAIS domains

|. Health care orientation (8 items).

Item example: 'Can you describe for me your general attitude and approach to taking care of your health?' 0 =very
conscientious and attentive to personal health;

| = reasonably conscientious to health needs—some omissions; 2 = inconsistent about

attending to health needs;

3 = clearly inattentive to health needs—minimizes importance.

Il. Vocational environment (6 items).
Item Example: 'ls your work as important to you now as it was before your illness?"
0 = equal or greater importance;
| = slightly less important than before;
2 = clear loss of investment in work situation;
3 =minimal or no investment remaining in work.

Ill. Domestic environment (8 items).
Item example: 'To what degree has your illness interfered with your duties and tasks around the house?
0 = no interference;
| = slight interference, easily overcome;
2 = substantial impairment in some domestic tasks;
3=marked impairment, affecting all or nearly all tasks.

IV. Sexual relationships: (6 items).
Item example: 'When somepeople become ill, they report a loss of interest in sexual activities; have you experienced a

reduction of sexual interest associated with your illness?' 0 =no loss of interest;

I slight loss of interest;
2 =moderate loss of interest;
3 significant or total loss of interest.

V. Extended family relationships (5 items).
Item example: 'Do you normally depend on members of your extended family for physical or financial assistance? Has this

changed at all since your illness?' 0 =no physical or financial dependency on extended family;
| —some physical or financial dependency on extended family, however, consistent with degree of family commitment;
2 = some physical or financial dependency on extended family, beyond the level of family commitment;
3 —marked physical or financial dependency on extended family, clearly beyond the degree of family commitment.

VI. Social environment (6 items).
Item example: 'Have you maintained your interests in social activites since your illness (e.g. social clubs, church groups, going

to the movies)?' 0 =same level of interest as previously;

| — slightly less interest than before; 2 = significantly less
interest than before; 3 = little or no interest remaining.

VI]. Psychological distress (7 items).

Item example: 'Does the patient behave in a manner that suggests his/her self-image and self-esteem have
fallen?'

Suggested question for the patient: 'Have you been feeling less adequate, or helpless, or somewhat down on yourself since
your illness?'

0= not at alt;

| — mildly;
2 moderately;
3 = markedly.
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Anexo 6: Ped-PRO-CTCAE

Responde las siguientes preguntas:

1. PRO-CTCAE® Symptom Term: Dry mouth

BOCA SECA

a. En los ultimos 7 dias, écémo ha estado de mal tu boca seca?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |0 |O

Muy mal

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de la boca
seca?

No he tenido eso

Algo

Mucho

O |0 |O (O

Muchisimo

2. PRO-CTCAE® Symptom Term: Difficulty swallowing

DIFICULTAD PARA TRAGAR

a. En los ultimos 7 dias, écdmo han estado de mal tus problemas para tragar?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |O |O |O

Muy mal

3. PRO-CTCAE® Symptom Term: Mouth/throat pain

DOLOR EN LA BOCA/LA GARGANTA

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido dolor en la boca o la garganta?

Nunca

A veces

Muchas veces

0]
0
0
0]

Casi todo el tiempo
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b. En los ultimos 7 dias, écdmo ha estado de mal tu dolor en la boca o la garganta?

No he tenido

Un poco mal

Mal

o |0 |0 |O

Muy mal

c. En los ultimos 7 dias, éhasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa del dolor en
la boca o la garganta?

No he tenido eso

Algo

o]
o]
o] Mucho
o]

Muchisimo

4. PRO-CTCAE® Symptom Term: Voice quality changes

CAMBIOS EN LA VOZ

a. Enlos ultimos 7 dias, ¢has tenido algin cambio en la voz?

0 No
0] Si
0 No lo sé

b. Enlos ultimos 7 dias, ¢ hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de los cambios
en lavoz?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

5. PRO-CTCAE® Symptom Term: Hoarseness

RONQUERA

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido la voz ronca (aspera)?

Nunca

A veces

Muchas veces

0
)
)
0]

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écomo ha estado de mal tu voz ronca (aspera)?
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No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |0 |O

Muy mal

c¢. En los ultimos 7 dias, éhasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de la voz

ronca (aspera)?

No he tenido eso

Algo

Mucho

O |0 |0 |O

Muchisimo

6. PRO-CTCAE® Symptom Term: Sore throat

IRRITACION DE LA GARGANTA

a. En los ultimos 7 dias, écdmo ha estado de mal tu dolor de la garganta?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |0 |O

Muy mal

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa del dolor
de la garganta?

No he tenido eso

Algo

Mucho

o |0 |0 |O

Muchisimo

7. PRO-CTCAE® Symptom Term: Taste changes

PROBLEMAS PARA NOTAR EL SABOR DE LAS COMIDAS O LAS BEBIDAS

a. En los ultimos 7 dias, éte sabian las comidas o las bebidas de manera diferente a la habitual?

0 No

O Si

0] No lo sé

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido comer lo que comes normalmente porque las comidas
o las bebidas te sabian diferente?

0] No he tenido eso
0 Algo
0] Mucho
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0] Muchisimo

8. PRO-CTCAE® Symptom Term: Decreased appetite

DISMINUCION DEL APETITO

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces no has querido comer la comida?

Nunca

A veces

Muchas veces

o
o
o
o

Casi todo el tiempo

9. PRO-CTCAE® Symptom Term: Nausea

NAUSEAS

a. Enlos ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido ganas de vomitar (nduseas)?

Nunca

A veces

Muchas veces

)
)
)
)

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écomo han estado de mal tus ganas de vomitar (nduseas)?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O |O

Muy mal

c. Enlos ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de las
ganas de vomitar (nduseas)?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

10. PRO-CTCAE® Symptom Term: Vomiting

VOMITOS

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has vomitado?

0 Nunca
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0 A veces
0] Muchas veces
0] Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de los
vémitos?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

11. PRO-CTCAE® Symptom Term: Heartburn

ACIDEZ ESTOMACAL

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido sensacién de acidez en el estémago (ardor de estémago)?

Nunca

A veces

Muchas veces

0
)
)
0

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écdmo ha estado de mal tu sensacién de acidez en el estdmago (ardor de estdmago)?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O (O

Muy mal

12. PRO-CTCAE® Symptom Term: Gas

GASES INTESTINALES (FLATULENCIA)

a. En los ultimos 7 dias, éte has tirado mas pedos de lo nhormal?

0 No
Si
0] No lo sé

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque te tirabas
mas pedos de lo normal?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo
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13. PRO-CTCAE® Symptom Term: Bloating

HINCHAZON DEL ABDOMEN

a. En los ultimos 7 dias, éhas tenido la barriga mas grande de lo normal?

0 No
0] Si
0] No lo sé

b. En los ultimos 7 dias, éhasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque tenias la
barriga mas grande de lo normal?

0] No he tenido eso
O Algo
0] Mucho
0 Muchisimo
14. PRO-CTCAE® Symptom Term: Hiccups
HIPO

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido hipo?

Nunca

A veces

Muchas veces

0]
0]
0]
0]

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, ¢cdmo ha estado de mal tu hipo?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O |O

Muy mal

15. PRO-CTCAE® Symptom Term: Constipation

ESTRENIMIENTO

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido problemas porque no puedes hacer caca (estrefiimiento)?

Nunca

A veces

Muchas veces

)
)
0]
0]

Casi todo el tiempo
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b. En los ultimos 7 dias, écdmo han estado de mal tus problemas porgue no puedes hacer caca (estrefiimiento)?

0] No he tenido

Un poco mal

o]
0 Mal
0 Muy mal

c. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de los
problemas porque no puedes hacer caca (estrefiimiento)?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

16. PRO-CTCAE® Symptom Term: Diarrhea

DIARREA

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has hecho la caca suelta o liquida?

Nunca

A veces

Muchas veces

0
)
)
)

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de la caca
suelta o liquida?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

17. PRO-CTCAE® Symptom Term: Abdominal pain

DOLOR EN EL ABDOMEN

a. En los ultimos 7 dias, ¢cudntas veces has tenido dolor de tripa?

Nunca

A veces

Muchas veces

O |0 |0 |O

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écdmo ha estado de mal tu dolor de tripa?

0] No he tenido

0] Un poco mal
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Mal

0 Muy mal

c. Enlos ultimos 7 dias, éhasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa del dolor de
tripa?

No he tenido eso

Mucho

o]
O Algo
o]
o]

Muchisimo

18. PRO-CTCAE® Symptom Term: Fecal incontinence

INCONTINENCIA FECAL

a. En los ultimos 7 dias, écudntas veces te has hecho caca sin querer?

Nunca

A veces

Muchas veces

)
0
)
)

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque te hacias
caca sin querer?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

19. PRO-CTCAE® Symptom Term: Shortness of breath

FALTA DE AIRE

a. En los ultimos 7 dias, écudntas veces has tenido problemas para respirar (falta de aire)?

Nunca

A veces

Muchas veces

)
0
)
0]

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écomo han estado de mal tus problemas para respirar (falta de aire)?

No he tenido

Un poco mal

Mal

o |0 |O (O

Muy mal
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c. Enlos ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de los
problemas para respirar (falta de aire)?

0] No he tenido eso
O Algo
0 Mucho
0] Muchisimo
20. PRO-CTCAE® Symptom Term: Cough
TOS

a. En los ultimos 7 dias, écudntas veces has tenido tos?

Nunca

A veces

Muchas veces

)
)
0
0

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, ¢cdmo ha estado de mal tu tos?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O |O

Muy mal

c. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de la tos?

No he tenido eso

Algo

Mucho

)
0
0
)

Muchisimo

21. PRO-CTCAE® Symptom Term: Wheezing

SIBILANCIAS

a. En los ultimos 7 dias, écdmo han estado de mal tus silbidos en el pecho al respirar?

No he tenido

Un poco mal

Mal

o |0 |0 |O

Muy mal

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de los
silbidos en el pecho al respirar?

0] No he tenido eso
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O Algo

0] Mucho

0 Muchisimo

22. PRO-CTCAE® Symptom Term: Sneezing

ESTORNUDOS

a. En los ultimos 7 dias, écémo han estado de mal tus estornudos?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O (O

Muy mal

23. PRO-CTCAE® Symptom Term: Swelling

HINCHAZON EN LOS BRAZOS O EN LAS PIERNAS

a. En los ultimos 7 dias, écdmo ha estado de mal tu hinchazén de los brazos, manos, piernas o pies?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |0 |O

Muy mal

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de la
hinchazdén de los brazos, manos, piernas o pies?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

24. PRO-CTCAE® Symptom Term: Heart palpitations

PALPITACIONES CARDIACAS

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido latidos del corazéon muy rapidos?

Nunca

A veces

o]
o
0] Muchas veces
o

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écomo han estado de mal tus latidos del corazén muy rapidos?
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No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O (O

Muy mal

25. PRO-CTCAE® Symptom Term: Skin dryness

SEQUEDAD DE LA PIEL

a. En los ultimos 7 dias, ¢has tenido la piel seca?

0 No

o si

0 No lo sé

26. PRO-CTCAE” Symptom Term: Acne

ACNE

a. En los ultimos 7 dias, écdmo han estado de mal tus espinillas (granos en la cara o en el pecho)?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O |O

Muy mal

27. PRO-CTCAE” Symptom Term: Hair loss

CAIDA DEL CABELLO

a. Enlos ultimos 7 dias, ¢se te ha caido el pelo?

0 No

o si

0] No lo sé

28. PRO-CTCAE® Symptom Term: ltching

PICAZON (COMEZON) EN LA PIEL

a. En los ultimos 7 dias, écomo ha estado de mal tu comezdn (picores) en la piel?

0] No he tenido

0] Un poco mal
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0] Mal

0 Muy mal

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de la
comezon (picores) en la piel?

No he tenido eso

Algo

Mucho

0
0
0
o]

Muchisimo

29. PRO-CTCAE® Symptom Term: Hives

URTICARIA

a. En los ultimos 7 dias, éhas tenido granos rojos en la piel gue te picaban?

0 No

o si

0 No lo sé

30. PRO-CTCAE® Symptom Term: Sensitivity to sunlight

MAYOR SENSIBILIDAD EN LA PIEL A LA LUZ DEL SOL

a. En los ultimos 7 dias, éte has quemado con el sol con mayor facilidad?

No

Si

(@)

No lo sé

31. PRO-CTCAE® Symptom Term: Skin ulceration

ULCERAS EN LA PIEL

a. En los ultimos 7 dias, éhas tenido llagas (heridas) o manchas rojas en la piel?

No

Si

(@)

No lo sé

32. PRO-CTCAE® Symptom Term: Numbness & tingling

ADORMECIMIENTO U HORMIGUEO EN LAS MANOS O EN LOS PIES

a. En los ultimos 7 dias, écémo ha estado de mal tu sensacion de adormecimiento u hormigueo en las manos o
los pies?
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No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O |O

Muy mal

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de la
sensaciéon de adormecimiento u hormigueo en las manos o los pies?

No he tenido eso

Algo

o]
o]
0] Mucho
o]

Muchisimo

33. PRO-CTCAE® Symptom Term: Dizziness

MAREOS

a. En los ultimos 7 dias, écdmo han estado de mal tus mareos?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |O |O |O

Muy mal

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de los
mareos?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

34. PRO-CTCAE” Symptom Term: Blurred vision

VISION BORROSA

a. En los ultimos 7 dias, ¢has visto nublado (visién borrosa)?

0 No

O Si

0] No lo sé

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque veias
nublado (visién borrosa)?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo
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35. PRO-CTCAE® Symptom Term: Flashing lights

DESTELLOS DE LUZ EN EL OJO

a. Enlos ultimos 7 dias, ¢has visto destellos o chispas de luz (luces que parpadean) que seguias viendo también
con los ojos cerrados?

Nunca

Muchas veces

o]
0] A veces
o]
o]

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque veias
destellos o chispas de luz (luces gue parpadean) que seguias viendo también con los ojos cerrados?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

36. PRO-CTCAE” Symptom Term: Watery eyes

LAGRIMEO (0OJOS LLOROSOS)

a. En los ultimos 7 dias, écudntas veces has tenido los ojos llorosos (lagrimeo)?

Nunca

A veces

Muchas veces

0
0
)
0]

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écomo han estado de mal tus ojos llorosos (lagrimeo)?

No he tenido

Un poco mal

Mal

o |0 |0 |O

Muy mal

c. Enlos dltimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de los ojos
llorosos (lagrimeo)?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo
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37. PRO-CTCAE” Symptom Term: Ringing in ears

ZUMBIDO EN LOS 0iDOS

a. En los ultimos 7 dias, écdmo han estado de mal tus pitidos o zumbidos de oidos?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |0 |O

Muy mal

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de los
pitidos o zumbidos de oidos?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

38. PRO-CTCAE® Symptom Term: Dry eyes

SEQUEDAD OCULAR

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido los ojos secos?

Nunca

A veces

Muchas veces

0
)
0
)

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écdmo han estado de mal tus ojos secos?

No he tenido

Un poco mal

Mal

o |0 |0 |O

Muy mal

c. Enlos ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de los ojos
secos?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo
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39. PRO-CTCAE® Symptom Term: Concentration

PROBLEMAS DE CONCENTRACION

a. En los ultimos 7 dias, écdmo han estado de mal tus problemas para prestar atencidén (por ejemplo,
concentrarte en la tele, en leer o en los deberes del colegio)?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O |O

Muy mal

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de los
problemas para prestar atencion (por ejemplo, concentrarte en la tele, en leer o en los deberes del

colegio)?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

40. PRO-CTCAE" Symptom Term: Memory

PROBLEMAS DE MEMORIA

a. En los ultimos 7 dias, écdmo han estado de mal tus problemas para acordarte de las cosas?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O |O

Muy mal

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque te olvidabas
de las cosas?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

41. PRO-CTCAE® Symptom Term: General pain

DOLOR

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido dolor?

0 Nunca

0 A veces
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0] Muchas veces

0 Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écdmo ha estado de mal tu dolor?

No he tenido

Un poco mal

Mal

)
0
0]
)

Muy mal

c. Enlos ultimos 7 dias, éhasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa del dolor?

No he tenido eso

Algo

Mucho

)
)
)
)

Muchisimo

42. PRO-CTCAE® Symptom Term: Headache

DOLORES DE CABEZA

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces te ha dolido la cabeza?

Nunca

A veces

Muchas veces

0
)
0
0

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écomo ha estado de mal tu dolor de cabeza?

No he tenido

Un poco mal

Mal

o |O |0 |O

Muy mal

c¢. En los ultimos 7 dias, éhasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa del dolor de
cabeza?

No he tenido eso

Mucho

o]
O Algo
o]
o]

Muchisimo

43, PRO-CTCAE® Symptom Term: Muscle pain

DOLOR MUSCULAR
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a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces te han dolido los musculos?

Nunca

Muchas veces

o]
0] A veces
o]
o]

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écdmo han estado de mal tus dolores musculares?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O |O

Muy mal

c. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque te dolian los
musculos?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

44. PRO-CTCAE® Symptom Term: Joint pain

DOLOR EN LAS ARTICULACIONES

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido dolor en alguna parte del cuerpo que se puede doblar (como
tus rodillas, tobillos, hombros o dedos)?

Nunca

A veces

Muchas veces

0
)
)
0]

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écomo ha estado de mal tu dolor de alguna parte del cuerpo que se puede doblar
(como tus rodillas, tobillos, hombros o dedos)?

No he tenido

Un poco mal

Mal

)
)
0]
0

Muy mal

c. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa del dolor en
alguna parte del cuerpo que se puede doblar (como tus rodillas, tobillos, hombros o dedos)?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

64




45. PRO-CTCAE® Symptom Term: Insomnia

INSOMNIO

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido problemas de suefio (te costaba quedarte dormido/a o
permanecer dormido/a)?

Nunca

Muchas veces

o]
0] A veces
o]
o]

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écémo han estado de mal tus problemas de suefio (te costaba quedarte dormido/a o
permanecer dormido/a)?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |0 (O

Muy mal

c. Enlos ultimos 7 dias, éhasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de los
problemas de suefio (te costaba quedarte dormido/a o permanecer dormido/a)?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

46. PRO-CTCAE® Symptom Term: Fatigue

FATIGA

a. En los Ultimos 7 dias, écdmo ha estado de mal tu cansancio?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |0 |O

Muy mal

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque estabas

cansado/a?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

65




47. PRO-CTCAE® Symptom Term: Anxious

ANSIEDAD

a. En los Ultimos 7 dias, ¢cuantas veces has estado preocupado/a o nervioso/a?

Nunca

A veces

Muchas veces

0
0
o]
0

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écomo han estado de mal tu nerviosismo o preocupacién?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O |O

Muy mal

c. Enlos ultimos 7 dias, éhasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque estabas
preocupado/a o nervioso/a?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

48. PRO-CTCAE® Symptom Term: Sad

TRISTEZA

a. En los ultimos 7 dias, écdmo han estado de mal tu tristeza o infelicidad?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |0 |O |O

Muy mal

b. En los Ultimos 7 dias, éhasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque estabas triste
o te sentias infeliz?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

49. PRO-CTCAE® Symptom Term: Suicidal ideation
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IDEAS SUICIDAS

a. En los ultimos 7 dias, ¢ has pensado en hacerte dafio?

No

o si

50. PRO-CTCAE® Symptom Term: Painful urination

DOLOR O ARDOR AL ORINAR

a. En los ultimos 7 dias, écdmo han estado de mal tu dolor o ardor (escozor) al hacer pis?

0] No he tenido

0] Un poco mal

0 Mal

0] Muy mal

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa del dolor o
ardor (escozor) al hacer pis?

No he tenido eso

Mucho

o]
O Algo
o]
o]

Muchisimo

51. PRO-CTCAE® Symptom Term: Urinary urgency

URGENCIA DE ORINAR

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido la sensacién de que no podias esperar mas para hacer pis?

Nunca

A veces

Muchas veces

)
)
0
0]

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de la
sensacién de que no podias esperar mas para hacer pis?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo
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52. PRO-CTCAE® Symptom Term: Urinary frequency

FRECUENCIA URINARIA

a. Enlos ultimos 7 dias, ¢cudntas veces has tenido que hacer pis mds de lo normal?

Nunca

A veces

o]
o]
o] Muchas veces
o

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque hacias pis
mas de lo normal?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

53. PRO-CTCAE” Symptom Term: Change in usual urine color

CAMBIO EN EL COLOR DE LA ORINA

a. Enlos ultimos 7 dias, ¢ha habido algin cambio en el color del pis?

0 No

o si

0] No lo sé

54. PRO-CTCAE® Symptom Term: Urinary incontinence

INCONTINENCIA URINARIA

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces te has hecho pis sin querer?

Nunca

A veces

Muchas veces

0
0
0
0]

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque te hacias pis
sin querer?

0] No he tenido eso
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O Algo

0 Mucho

0 Muchisimo

55. PRO-CTCAE® Symptom Term: Bruising

MORETONES (MORADOS)

a. En los ultimos 7 dias, éte han salido moretones con facilidad?

0 No
o Si
0 No lo sé

56. PRO-CTCAE® Symptom Term: Chills

ESCALOFRIOS

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido escalofrios?

Nunca

A veces

Muchas veces

0]
0]
0]
0]

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écomo han estado de mal tus escalofrios?

No he tenido

Un poco mal

Mal

O |O |O |O

Muy mal

57. PRO-CTCAE® Symptom Term: Increased sweating

AUMENTO INESPERADO DEL SUDOR

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has sudado mas de lo normal o has sudado sin motivo?

0 Nunca

0 A veces

0] Muchas veces
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0] Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écdmo ha estado de mal tu sudoracién mayor de lo normal o sin motivo?

No he tenido

Un poco mal

Mal

)
)
0
0

Muy mal

c. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque sudabas mas
de lo normal o sudabas sin motivo?

No he tenido eso

Algo

Mucho

o |O |©o |Oo

Muchisimo

58. PRO-CTCAE” Symptom Term: Hot flashes

CALORES O SOFOCOS

a. En los Ultimos 7 dias, ¢cuantas veces has tenido una sensacién de calor repentina (sofocos/bochornos)?

A veces

Muchas veces

)
0
0
)

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, ¢cémo ha estado de mal tu sensacién de calor repentina (sofocos/bochornos)?

No he tenido

Un poco mal

Mal

o |0 |0 |O

Muy mal

c¢. En los ultimos 7 dias, éhasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque tenias una
sensacion de calor repentina (sofocos/bochornos)?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo
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59. PRO-CTCAE® Symptom Term: Nosebleed

SANGRADO DE NARIZ

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has sangrado por la nariz?

Nunca

A veces

Muchas veces

)
)
)
0

Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écomo han estado de mal tus sangrados por la nariz?

No he tenido

Un poco mal

Mal

o |O |O |O

Muy mal

c. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque te sangraba
la nariz?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

60. PRO-CTCAE® Symptom Term: Falls

CAIDAS

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces te has caido?

Nunca

A veces

Muchas veces

0]
0]
0]
0]

Casi todo el tiempo

61. PRO-CTCAE® Symptom Term: Muscle weakness

DEBILIDAD MUSCULAR

a. En los ultimos 7 dias, écuantas veces has tenido sensacion de debilidad en los brazos y las piernas?

0 Nunca
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0 A veces

0] Muchas veces

0] Casi todo el tiempo

b. En los ultimos 7 dias, écdmo ha estado de mal la debilidad en los brazos y las piernas?

No he tenido

Un poco mal

Mal

o |0 |Oo |O

Muy mal

c. Enlos ultimos 7 dias, éhasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente por culpa de la
sensacién de debilidad en los brazos vy las piernas?

No he tenido eso

Algo

Mucho

Muchisimo

62. PRO-CTCAE® Symptom Term: Restlessness

INQUIETUD

a. En los dltimos 7 dias, écémo de dificil te ha sido estarte quieto/a en una silla?

Nada

Algo

Mucho

o |0 |Oo |O

Muchisimo

b. En los ultimos 7 dias, ¢hasta qué punto no has podido hacer lo que haces normalmente porque no eras capaz
de estarte quieto/a en una silla?

No he tenido eso

Algo

o]
o]
0] Mucho
o]

Muchisimo
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Anexo 7: Cuestionario GALBAN

Cuestionario entre paciente/familias y hospital en unidades de

Oncohematologia pediatrica

Este estudio nos ayudard a conocer el grado de satisfaccidn de las familias con un hijo/hija
diagnosticado/a de cancer respecto a la comunicacion con el personal de su hospital de
referencia en algunos de los momentos clave de la enfermedad del/de la menor.

Por favor, marque el nimero correspondiente al nivel de satisfaccidon en cada caso, desde 1

(poco satisfecho/a) a 5 (muy satisfecho/a).

Los bloques 1 (preguntas 1.1-1.10) y 4 (preguntas 4.1-4.10) estan dirigidos a todas las familias

qgue han pasado por un diagndstico de cancer infantil; el bloque 2 (preguntas 2.12.10), se
rellenard Unicamente en caso de empeoramiento o recaida; el bloque 3 (preguntas

3.1-3.10), en caso de fallecimiento del/de la menor.

Muchas gracias por su colaboracién.

Hospital de referencia:
Inicio/final del tratamiento (mes/afio):
Diagnostico:

Edad del/de la menor al inicio de tratamiento:

1. Diagnostico

1.1 Se nos comunicé a la familia en un lugar adecuado

1.2 Estaba todo el personal médico necesario presente

1.3 Estaba todo el personal de Psicologia necesario presente

1.4 Pude formular todas las preguntas pertinentes

1.5 Comprendi toda la informacién suministrada

1.6 Me dieron la opcion de que me acompafiara una persona de la familia

1.7 Me/nos dieron la informacién de forma adecuada
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1.8 En ese momento, mi hijo/a estaba acompafiado por un/a
familiar/personal de enfermeria/personal de Psicologia/personal médico

1.9 Se le comunico de manera adecuada a mi hijo/a

1.10 En general, me senti tratado/a con tacto y empatia

2. Recaidas/Empeoramientos

2.1 Se nos comunicé a la familia en un lugar adecuado

2.2 Estaba todo el personal médico necesario presente

2.3 Estaba todo el personal de Psicologia necesario presente

2.4 Pude formular todas las preguntas pertinentes

2.5 Comprendi toda la informacion suministrada

2.6 Me dieron la opcién de que me acompafiara una persona de la familia

2.7 Me/nos dieron la informacion de forma adecuada

2.8 En ese momento, mi hijo/a estaba acompafiado por un/a
familiar/personal de enfermeria/personal de Psicologia/personal médico

2.9 Se le comunicé de manera adecuada a mi hijo/a

2.10 En general, me senti tratado/a con tacto y empatia

3. Inexistencia de perspectivas de curacion

3.1 Se nos comunicd a la familia en un lugar adecuado

3.2 Estaba todo el personal médico necesario presente

3.3 Estaba todo el personal de Psicologia necesario presente

3.4 Pude formular todas las preguntas pertinentes

3.5 Comprendi toda la informacidn suministrada

3.6 Me dieron la opcidén de que me acompafiara una persona de la familia

3.7 Me/nos dieron la informacion de forma adecuada
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3.8 En ese momento, mi hijo/a estaba acompafado por un/a 1 2 3 4 5
familiar/personal de enfermeria/personal de Psicologia/personal médico

3.9 Se le comunicé de manera adecuada a mi hijo/a 1 2 3 4 5

3.10 En general, me senti tratado/a con tacto y empatia 1 2 3 4 5

4. En general estoy satisfecho/a con la comunicaciéon

4.1 Por parte del personal médico de Oncologia pedidtrica 1 2 3 4 5
4.2 Por parte del personal médico no oncoldgico (cirujanos, 1 2 3 4 5
anestesistas, radiélogos, etc.)
4.3 Por parte del personal de enfermeria de Oncologia pediatrica 1 2 3 45
4.4 Por parte del personal auxiliar de enfermeria en Oncologia 1 2 3 45
pediatrica
4.5 Por parte del personal de Psicologia 1 2 3 4 5
4.6 Por parte del personal de enfermeria de hospital de dia 1 2 3 4 5
4.7 Por parte del personal médico de la UCI 1 2 3 4 5
4.8 Por parte del personal de enfermeria de la UCI 1 2 3 4 5
4.9 Por parte del personal administrativo 1 2 3 4 5
4.10 (en su caso) Por parte del personal de cuidados paliativos 1 2 3 4 5

Comentarios y sugerencias.
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