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LA OTRA CARA DEL CÁNCER INFANTIL 
Análisis del uso de herramientas para 
valorar las experiencias vividas por los 
pacientes pediátricos oncológicos y sus 

familias 

 



1. INTRODUCCIÓN: 
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Casos registrados por grupo diagnóstico 
y cohortes de año de incidencia, 
residentes en España. 0-14 años 

Leucemia SNC 

Linfoma SNS 

Incidencia: 155 casos/millón en niños menores de 15 años  
En España: 1.100 casos/año 0 y 14 años 

1. Registros de cáncer | Redecan [Internet]. [citado 6 de mayo de 2025]. Disponible en: https://redecan.org/es/registros-de-cancer/20/registro-espanol-de-tumores-infantiles 



1. INTRODUCCIÓN: 

PROMs (Patient-reported outcomes)   
PREMs (Patient- reported experience) 

CROMs 
(Clinician-reported objetive 

measures) 

Eficacia de los tratamientos. 
Progresión/remisión 
Comparar terapias  

Mejorar la calidad del servicio  
Detectar problemas en la atención 
Evaluar la satisfacción del paciente 

Ensayo 

PediQuest 

Response 

6. Corazza I, Gilmore KJ, Menegazzo F, Abols V. Benchmarking experience to improve paediatric healthcare: listening to the voices of families from two European Children’s University Hospitals. BMC Health Serv Res. 2021;21:93 



2. HIPÓTESIS Y OBJETIVOS: 

Hipótesis 
Hay herramientas disponibles que puede mejorar la CVRS en los pacientes 
oncológicos pediátricos y su familia, siendo recomendable su uso en las 
instituciones que atienden a estos pacientes 
 

Objetivos 

Principal: Identificar las herramientas existentes para el análisis de los 
síntomas y las experiencias de los pacientes oncológicos pediátricos y sus 
familias 

Secundario: Analizar las características de estas herramientas en la 
asistencia oncológica pediátrica 



Revisión bibliográfica: aplicada a la siguiente pregunta PICO: 

¿Existen herramientas para evaluar las experiencias y los 
síntomas vividos por los pacientes pediátricos oncológicos y 

sus familias y la CVRS de estos 

 

3. MATERIAL Y MÉTODOS 

POBLACIÓN: Pacientes oncológicos pediátricos y 
sus familias  

INTERVENCIÓN: Implementación de 
herramientas para medir síntomas y 
experiencias vividas del paciente y su familia 

RESULTADOS: Satisfacción de los pacientes y 
familias con la atención recibida y mejora en la 
calidad del cuidado 

PICO 

Criterios de 
Inclusión 

Criterios de 
Exclusión 

• Pacientes 
pediátricos 
oncológicos y/o 
sus familias 

• Uso de 
herramientas 
para medir 
experiencias  

• Ámbito 
hospitalario 

• Últimos 5 años 
 

• Pacientes no 
oncológicos 

• Estudios sin 
herramientas 

• Fuera del 
ámbito médico. 

• Anteriores a 
2020 

 



3. MATERIAL Y MÉTODOS 

Diseño del 
estudio 

Revisión 
sistemática 
en MedLine 
(PUBMED) 



4. RESULTADOS 



4. RESULTADOS - DISCUSIÓN 

Traducción y validación en varios idiomas, incluyendo español 

OBJETIVO Evaluación calidad de vida  

POBLACIÓN 

FORMATO 

ÁMBITOS 
EVALUADOS 

Niños/adolescentes y padres/cuidadores 

23 Ítems en 4 escalas 

Sistema Likert de 5 puntos (0-4)   

PedsQL 3.0  
Modulo de cáncer 

5. Merz A, Feifer D, Avery M, Tsuchiyose E, Eche I, Awofeso O, et al. Patient-reported outcome benefits for children with advanced cancer and parents: a qualitative study. J Pain Symptom Manage. 2023;66(3):e327–34 
13. Robson PC, Dietrich MS, Akard TF. Associations of age, gender, and family income with quality of life in children with advanced cancer. J Pediatr Oncol Nurs Off J Assoc Pediatr Oncol Nurses. 2021;38(4):254–61 



4. RESULTADOS - DISCUSIÓN 

OBJETIVO Riesgo Psicosocial  

POBLACIÓN 

FORMATO 

ÁMBITOS 
EVALUADOS 

Padres/cuidadores de niños con enfermedades 
crónicas 

15 Ítems en 7 subescalas 

Sistema de puntuación PPPHM 

PAT  
(Psychosocial Assessment Tool) 

 

12. Etkin-Spigelman L, Hancock K, Nathan PC, Barrera M. Sharing psychosocial risk screening information with pediatric oncology healthcare providers: service utilization and related factors. Pediatr Blood Cancer. 2022;69(2):e29456 
15. Barrera M, Young MA, Hancock K, Chung J. Early trajectory of psychosocial risk in families of children and adolescents newly diagnosed with cancer. Support Care Cancer Off J Multinatl Assoc Support Care Cancer. 2022;30(2):1815–22 



4. RESULTADOS - DISCUSIÓN 

Traducción y validación en varios idiomas, incluyendo español 

OBJETIVO Frecuencia, intensidad y molestias de los síntomas  

POBLACIÓN 

FORMATO 

ÁMBITOS 
EVALUADOS 

Niños y adolescentes (2-18 años) y padres 

32 Ítems 

 Escala Likert y puntuación 0-100 

MSAS  
(Memorial Symptom Assessment 

Scale) 
 

5. Merz A, Feifer D, Avery M, Tsuchiyose E, Eche I, Awofeso O, et al. Patient-reported outcome benefits for children with advanced cancer and parents: a qualitative study. J Pain Symptom Manage. 2023;66(3):e327–34 



4. RESULTADOS - DISCUSIÓN 

OBJETIVO Adaptación psicosocial 

POBLACIÓN 

FORMATO 

ÁMBITOS 
EVALUADOS 

Niños/adolescentes 2-18 años y padres 

7 ítems 

Escala Likert de 5 puntos  

PAIS  
Psychosocial Adjustment to 

Illness Scale 

11. Kelada L, Wakefield CE, Vetsch J, Schofield D, Sansom-Daly UM, Hetherington K, et al. Financial toxicity of childhood cancer and changes to parents’ employment after treatment completion. Pediatr Blood Cancer. 2020;67(7):e28345 



4. RESULTADOS - DISCUSIÓN 

OBJETIVO 
Presencia, severidad y frecuencia de 
efectos adversos tratamientos. 

POBLACIÓN 

FORMATO 

ÁMBITOS 
EVALUADOS 

Niños/adolescentes 2-18 años  

62 ítems 

Escala Likert de 5 puntos  

Ped-PRO-CTCAE  
Pediatric Patient-Reported Outcomes – 

Common Terminology Criteria for 
Adverse Events 

Traducción y validación en varios idiomas, incluyendo español 

5. Merz A, Feifer D, Avery M, Tsuchiyose E, Eche I, Awofeso O, et al. Patient-reported outcome benefits for children with advanced cancer and parents: a qualitative study. J Pain Symptom Manage. 2023;66(3):e327–34  



4. RESULTADOS - DISCUSIÓN 

Sánchez M, Koch L, Cedeño F. Kommunikation schlechter Nachrichten bei krebskranken Kindern in spanischen Krankenhäusern [proyecto]. Oviedo: Universidad de Oviedo; Verband der Familien krebskranker Kinder in Asturien (GALBÁN); 2025. 



5. CONCLUSIONES 

RESULTADOS CLAVE 
 

Valoración objetiva 
Necesidades no cubiertas 
Impacto de los síntomas 

Comunicación. 
Apoyo 

• Existen herramientas para valorar de manera objetiva y 
sistemática el impacto de la enfermedad oncológica en 
los pacientes y sus familias, centradas en : 

                  - Calidad de vida 
                  - Riesgo psicosocial y laboral. 
                  - Vivencia de los síntomas de la enfermedad y de 
los efectos adversos del tratamiento 
 
• Son aplicables a nuestro ámbito clínico, adaptadas a las 

edades de los pacientes. 
 
• No se han encontrado estudios en España, pese a 

existir versiones validadas al castellano. 
 
• Existe oportunidad de mejora real en la comunicación 

clínica:  
                  - Relación médico-paciente 
                  - Formación de los profesionales sanitarios 

LIMITACIONES 
 

Limitación en la estrategia de búsqueda 
Falta de estudios en España 

Diversidad geográfica de los estudios 
Diferencias en los sistemas sanitarios 
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