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1. Registros de cancer | Redecan [Internet]. [citado 6 de mayo de 2025]. Disponible en: https://redecan.org/es/registros-de-cancer/20/registro-espanol-de-tumores-infantiles
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CROMs
(Clinician-reported objetive
measures)

Eficacia de los tratamientos.
Progresién/remision
Comparar terapias

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

Mejorar la calidad del servicio
Detectar problemas en la atencién
Evaluar la satisfaccidon del paciente

PediQuest
Response

6. Corazza |, 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
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Objetivos

. 7
w
Z N
- i v
¢q e
/! Her®

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

Principal: Identificar las herramientas existentes para el anadlisis 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



Revisidn bibliografica: aplicada a la siguiente pregunta PICO:

éExisten herramientas para evaluar las experiencias y los
sintomas vividos por los pacientes pediatricos oncoldgicos y
sus familias y la CVRS de estos

POBLACION: Pacientes oncolégicos pediatricos y
sus familias

INTERVENCION: Implementacion de
herramientas para medir sintomas y
experiencias vividas del paciente y su familia

PICO

RESULTADOS: Satisfaccion de los pacientes y
familias con la atencidn recibida y mejora en la
calidad del cuidado

Criterios de
Inclusion

Pacientes
pediatricos
oncoldgicos y/o
sus familias
Uso de
herramientas
para medir
experiencias
Ambito
hospitalario
Ultimos 5 afios

Criterios de
Exclusion

Pacientes no
oncoldgicos
Estudios sin
herramientas
Fuera del
ambito médico.
Anteriores a
2020



Diseno del
estudio

Revisidn
sistematica
en MedLine
(PUBMED)

Identificacion

Identificacion de estudios a través de bases de datos y archivos

Registros identificados desde:

PubMed: 223

Incluidos

Reeistros cribados: 17

Registros eliminados
antes del cribado: 206

Publicaciones buscadas para su recuperacion: 17

[ Publicaciones repetidas: 1

Publicacicnes evaluadas para elegibilidad: 16

Muevos estudios incluidos en la revision: &

Total, estudios incluidos en Ia revision: &

Registros excluidos:
Razon 1: Mo uso de encuestas — 3

Razon 2: Uso de encuestas no reladionadas
con el proceso oncologico — 2

Razon 3: Estudio cualitativo para
confeccionar cuestionarios — 5




4. RESULTADOS

QN /
JESMi= Patient-Reported Outcome Benefits for Children with

g Pediatric
529 cancer

Blood &

Advanced Cancer and Parents: A Qualitative Study
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PSYCHOSOCIAL AND SUPPORTIVE CARE: RESEARCH ARTICLE

Sharing psychosocial risk screening information with pediatric
oncology healthcare providers: Service utilization and related
factors

Laurel Etkin-Spigelman g% Kelly Hancock. Paul C. Nathan, Maru Barrera

Early trajectory of psychosocial risk in families of
children and adolescents newly diagnosed with
cancer
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Journal of
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Nursing

A moment just for me — parents’ experiences of an intervention for

person-centred information in paediatric oncology
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PSYCHOSOCIAL AND SUPPORTIVE CARE: RESEARCH ARTICLE
Financial toxicity of childhood cancer and changes to parents’
employment after treatment completion

Lauren Kelada i3 Claire E. Wakefield, Janine Vetsch. Deborah Schofield, Ursula M. Sansom-Daly.
Kate Hetherington, Tracey O'Brien, Richard ). Cohn, Antoinette Anazodo, Rosalie Viney, Melanie ).B. Zeppel




PedsQL 3.0
CUESTIONARIO para ADOLESCENTES (8-18 afios) M od u Io de cal nce r

INSTRUCCIONES

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

estas cosas en el ULTIMO MES marcando con un circulo: OBJ ETIVO Evaluacién Calidad de Vida

0 sinunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
2 s5iaveces es un problema
3 siamenudo es un problema

4 5 cas siempre e5 un problema POBLACION Nifios/adolescentes y padres/cuidadores

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

CUESTIONARIO para NINGS PEQUENOS (5-7 afios)
retracones pars o enrevstador FORMATO Sistema Likert de 5 puntos (0-4)

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

Muestre al/a la nifo/a las caras y sefiale |a respuesta al mismo tiempo que Ia lee

Sefiala la cara sonriente si nunca es un problema para ti. A’ M B ITO S
.
Sefiala la cara del medio si 2 veces es un problema para ti. 2 3 |te ms en 4 esca | as

Sefiala la cara triste i casi siempre es un problema para ti. EVA LU A D OS

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

Nunca Aveces Casi siempre

éTe cuesta silbar? @ @ ®

|:> Traduccidon y validacion en varios idiomas, incluyendo espaiiol

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 - DISCUSION oAT

(Psychosocial Assessment Tool) “/ ers?

2

PATT

:: Dlticlogical Parent _ [ISwpparent [JAdsptive parest (Foster parent [IGrandparent [)Legal Guardan
Your role with the chid l::&n(ﬂnm—limwmm Z’Muum:::r OBJ ETlVO > RieSgO PSICOSOCIal
Age of main caregver(s) (/o v wony [Mader g0 21 IAGe 21 oc over  [IOne is over 21 and the other is under 21
ot gl sebans e et o e s
Who can you sk 0 m%‘: :,;......:........ p | Padres/cuidadores de nifios con enfermedades
A AR E AR RS POBLACION >
e Ot /Pereiog cronicas
b Emctionsl Suppont
In what Y
) Nene [ bils () Payin, 0 Buying food  [) Car cOBts fugbesn e Murance) () Medical bills
1 Qe s h o She: e o i Krpeinpons FORMATO » Sistema de puntuacion PPPHM
AIFHE-] B
o, Seem moody / change moods & let?
b. Seem sad or keeps 10 herself / hismsel?
<. Have developmental prodlems compared 10 k6ds the same age?
Lokt one -l | A
. Had urwanted memones of upseting dreams about the chid having cancer? 0 1 2 3 AMBITOS . 15 I/ 7 b I
o et o e o e s v Ao |+ EVALUADOS . tems en 7 subescalas
] el [
a.  The doctors and surses wil know how 10 help
b, My child wil be in 3 kot of pain
<. Our famiy will be closer because of this.
2 Mmmnud:ww.hu.umdm’
b, Have dregs or alcohal caused protiems for anycne in the amiy?

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



MSAS-Child MSAS-Teen MSAS-Caregiver
E Pervcas A 2 » e
g il VS Teess #
S [ - 7 7
- s ;
Respondent’s
type/age ) y.{e9

MSAS-Child MSAS-Teen & MSAS-Caregiver

Timeframe Past week

Administration

Rew SCORE

Frecuecy

Response options
©
L |

e
Low o Botan >
A madim amount

INOMVIOUAL
STMPIOM SCORES

MSAS-Psychological (MSAS-PSYCH). average of sadne . irritability, nervousness, difficultie
eeping, and difficulty concentrating individ 5. MSAS-Physical (MSASPHYS) average

-4
.s SUBSCALLY,
b

#1. MSAS-Global Distress Indes (MSAS-GOI): average

[ ‘2
MSAS z H+ K
. = /Max ¢
(Memorial Symptom Assessment “e, RS
Scale)
OBJETIVO Frecuencia, intensidad y molestias de los sintomas
POBLACION Nifios y adolescentes (2-18 afios) y padres
FORMATO Escala Likert y puntuacion 0-100
AMB ;
AMBITOS 32 Items

EVALUADOS

|:> Traduccion y validacion en varios idiomas, incluyendo espaiiol

5. Merz A, Feifer D, Avery M, Tsuchiyose E, Eche |, 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 - DISCUSION PAIS

Psychosocial Adjustment to
e e A S D feml lliness Scale

L. HoOSHA core oriensstion (8 lem).
iem exampde. *Can you dexcribe for me your general attitede and approach 10 taking care of your
N

l) -wy Comsoeniouwn and atlentae 1o penonsl hea
t0 health necds
2« incomusent abowt attending 10 hrakth aceds.

3 = chearty IM1NSTE 10 DIalN DECds — ENAIMIIEY INPOTtane O BJ ETIVO

1 Vovetional exviromment (8 dews).
Loows Example: *1s your work as impornast 10 you now a3 i was hefore your Esen ™
0« equal of greater impostance.
1= shgMly besh emportas than Sefoee;
2 = chear bom OF investanont (n work situation;
)« minimal or 00 isvestment remalming in work.

\ 4

Adaptacion psicosocial

1. Domestic environment (¥ ilem1)

7
Trom example: *¥ 0 what degree has yout iecss ster fered »¥th your duties and Lasks Mound the house? PO B LAC I O N
0= o interference.

1 = siight isterference, cadly overoome;
25 substamtial impatrment i wome domeutic taks;
)+ marked impairment, affecting all or searly alf tasks.

A

Nifios/adolescentes 2-18 afios y padres

IV, Sexwal relecronshger; (6 ifemn)

Hiowe example: "Whon som@poopde Become (1, Iey report & lots oF insenest @ seasal Jctvitien; BRanve you
Operenitd & reductxde OF sevual miorest anoosted with your doewn”

0= no loss of intovest;

1« ight low of iteren;
3 b o e, FORMATO
) = significant or 1otal boss of interest

V. Exsendied family retationships (5 em)

1o pxdmple. "G you Mdemally Mepend on nwnkn of your exdended famuly tor phyucal o hinsscial
anistance? Has this chanpod a1 ol since your e

0« po phywcal or fimancial Sopondency on extosdod family.

1 = some physical o finsacial dependency 08 extended famsly, however, conuistent with degree of
Tamily comemitement .

2« aome phywical of financial dependency on cviended famsly, beyond the level of famly commitment ;

) = marked phyvicat o Timancial depeedoncy on cxtonded family, clearly beyond e depree of Taanily

— AMBITOS

VI Socw! emvwronment 16 wemes).

Trom example: ‘Have you mamtaned your inforests in wocial activates sinoe yosr lne (e g wocial
<heby, church grueps, going o the movies)!” E D

0w same bevel of interest as peeviounly;
1~ akightly Jows interest tham before,

2 = vignificantly lews interest than Before:
3 = lnsle of 0 intorest (ewinang.

A 4

Escala Likert de 5 puntos

A 4

7 items

NIL Puvhologicn! doceess (7 rem)

from example: *Docy the pationt Behave in a mannce (hat veggets Ma/her weil-image and self exicem
Rave fallen?’

Sugsesied question for the patient: “Have you Becn feeling Joss adequate, or Selpless, o somewhat
Sown on yourwdl nnew your dinen

O mot a2l

| = midly;

2= madetately

1o markedly

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):28345




Ped-PRO-CTCAE
Pediatric Patient-Reported Outcomes —
. Common Terminology Criteria for
A Adverse Events

Please answer the following questions:

Responde las sigulentes preguntas:

OBJETIVO Presencia, severidad y frecuencia de
Y efectos adversos tratamientos.
. Em bos diimas 7 diss, Jodeno ha staos de mal 1 boo 580y

O Ko Be benddo

0 U poca mal

o sl

A POBLACION Nifios/adolescentes 2-18 afios

B Enlos dtimos T dis, Jhadts qué pusie ng had podido hacer k2 que haors normalmente por culpa
de ls bocs seca?

O i B e e

O Mgo

O ke

FORMATO Escala Likert de 5 puntos

1. PRO-CTCAL" Symptom Teem: Dificulty waliowing
DIFICULTAD PARA TRAGAR

e
a. Enlos dRtimos T dias, Jodmo hae estado de mal tus proflemas pars tragar® A M B ITOS

O N B tenkdo

p—— EVALUADOS

o
o Wl
[

62 items

Wy mal

Traduccidn y validacién en varios idiomas, incluyendo espafol

5. Merz A, Feifer D, Avery M, Tsuchiyose E, Eche |, 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



Cuestionario entre paciente/familias y hospital en unidades de
Oncohematologia pedidtrica

S FUNDACION

§ % NEUROBLASTOMA

- ninG cer g? \ Este estudio nos ayudara a conocer el grado de satisfaccion de las familias con un hijo/hija
galbdn 5 ‘53 diagnosticado/a de cancer respecto a la comunicacion con el personal de su hospital de
B | referencia en algunos de los momentos clave de la enfermedad del/de la menor.
- . \ J Por favor, marque el ni ol nivel de satisfaccion en cada caso, desde 1
nlnq;s con cancer Kommunikation schlechter Nachrichten - (pocostfechols 5 (o stfchas)
bei krebskranken Kindern Los bloques 1 (preguntas 1.1-1.10)y 4 (preguntas 4.1-4.10) estén dirigidos a todas las familias

ﬂfﬁ cm U r in spanischen Krankenhﬁusern E que han pasado por un diagnéstico de cancer infantil; el bloque 2 (preguntas 2.12.10), se

rellenara inicamente en caso de empeoramiento o recaida; el bloque 3 (preguntas

Ménica Sdnchez, Lennart Koch, Fidel Cedefio 3.1-3.10), en caso de fallecimiento del/de la menor.
P Verband der Familien krebskranker Kinder in Asturien (GAUBAN)

- Universidad de Oviedo Muchas gracias por su colaboracién.

oy b - 9

E oy TP
Fr s ARt Hospital de referencia:

Inicio/final del tratamiento (mes/afio):

niﬁQI:}s con cancer Disgnéstico:
aspanion

Edad del/de la menor al inicio de tratamiento:

“Lo que tiene la M “Nos ingresaron
nena es muy , “Tu como su “Tras su muerte, sabado y hasta el
/ Idria | para mi desde el 4 .
malo. Valdria la . . madre debes P ” la nada absoluta. lunes no supimos
penad que ho principio han sido hacer que se tome Dl Ni una llamada nada. Fueron mds
. . cuidados ! » . '
hubiera salido de aliativos” el jarabe Nada. 30 horas muy
la operacion” = angustiosas.”

Sanchez M, Koch L, Cedefio F. Kommunikation schlechter Nachrichten bei krebskranken Kindern in spanischen Krankenhausern [proyecto]. Oviedo: Universidad de Oviedo; Verband der Familien krebskranker Kinder in Asturien (GALBAN); 2025.



Existen herramientas para valorar de manera objetiva 'y
sistematica el impacto de la enfermedad oncoldgica en
los pacientes y sus familias, centradas en :

- Calidad de vida

- Riesgo psicosocial y laboral.

- Vivencia de los sintomas de la enfermedad y de

los efectos adversos del tratamiento

Son aplicables a nuestro ambito clinico, adaptadas a las
edades de los pacientes.

No se han encontrado estudios en Espaia, pese a
existir versiones validadas al castellano.

Existe oportunidad de mejora real en la comunicacion
clinica:

- Relaciéon médico-paciente

- Formacion de los profesionales sanitarios

RESULTADOS CLAVE

Valoracidn objetiva
Necesidades no cubiertas
Impacto de los sintomas

Comunicacién.
Apoyo

LIMITACIONES

Limitacion en la estrategia de busqueda
Falta de estudios en Espaiia
Diversidad geografica de los estudios
Diferencias en los sistemas sanitarios
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