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1. Introducción  

La información sobre los niños y adolescentes con cáncer se ha centrado en nuestro país, 

como en otros países de nuestro entono, en conocer la incidencia de tumores y su supervivencia. 

Existe, por tanto, un desconocimiento sobre la situación en la que los menores con cáncer y sus 

familiares son tratados en los centros sanitarios, más allá de los tratamientos médicos y quirúrgicos 

recibidos, y atendidos por los servicios sociales. 

 

Los niños y adolescentes afectados de cáncer padecen con carácter general, durante largos 

periodos de tiempo, limitaciones provocadas por su enfermedad y por los graves efectos 

secundarios de los tratamientos que reciben (quimioterapia, radioterapia, cirugía, trasplante de 

médula ósea…) y por el impacto de la situación traumática que han sufrido los supervivientes. Esas 

limitaciones afectan de manera muy significativa al desempeño de las actividades de la vida diaria de 

los afectados y de sus familiares, colocándoles en situación de desventaja que está plenamente 

incluida en la definición de discapacidad propuesta por la Organización Mundial de la Salud (OMS)(1). 

 

El impacto del diagnóstico de cáncer en un niño o un adolescente afecta a todas las áreas 

individuales y familiares desde el momento del diagnóstico poniendo a este colectivo en una 

situación de discapacidad que la OMS define como “la restricción o ausencia de la capacidad para 

realizar una actividad, en la forma o dentro del margen que se considera normal para el ser 

humano” (1). Esta discapacidad es frecuentemente temporal hasta la finalización del tratamiento, 

que suele ser agresivo y prolongado. En este momento son ya más evidentes las secuelas que 

pueden condicionar discapacidad más prolongada o incluso permanente. Por tanto, conviene 

resaltar que la discapacidad de los niños y adolescentes con cáncer es de dos tipos: una tras el 

diagnóstico que es universal y temporal y otra posterior que suele ser secundaria al tipo de tumor, y 

a los efectos adversos de los tratamientos recibidos. 

 

La normativa estatal actual no contempla la situación en la que se encuentra el niño al ser 

diagnosticado. Esperar a la finalización del tratamiento para recibir el reconocimiento de su 

discapacidad no se ajusta a las necesidades de este colectivo y les está privando del acceso a los 

servicios y prestaciones a las que tienen derecho.  
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Las Asociaciones integradas en la Federación Española de Padres de Niños con Cáncer 

comprueban que los niños y adolescentes con cáncer son valorados en tiempos diferentes 

dependiendo de su lugar de residencia. Esta desigualdad interterritorial llega a ser incluso entre 

provincias de la misma Comunidad Autónoma. 

 

Frecuentemente los padres de los niños y adolescentes con cáncer tienen que desplazarse 

de su lugar de origen a los Hospitales de Referencia, fuera de su provincia o Comunidad Autónoma, 

ya que de ese modo se posibilita un diagnóstico y unos tratamientos más apropiados. Se ha 

estimado por las Asociaciones miembros que el presupuesto medio que los familiares tienen que 

dedicar a la atención de su hijo enfermo oscila entre 400€ y 600€ mensuales. Estos gastos se 

plantean desde el momento del diagnóstico del niño o adolescente. 

 

El soporte recibido por estos niños y sus familias, p.ej. psicológico, educativo y servicios 

sociales, favorece la capacidad de integración con otros niños y adolescentes de su edad y puede 

favorecer su integración socio-laboral en la edad adulta (2). Por ello, el reconocimiento de la 

DISCAPACIDAD es un elemento importante en la atención integral a estos niños y adolescentes al 

poder hacerles beneficiarios de los servicios sociales necesarios. 

 

Los nuevos casos de niños y adolescentes con cáncer recogidos en este estudio ascienden 

este año a 1.288, lo que supone una muestra representativa de la incidencia del cáncer infantil en 

España. 

 

Niños con Cáncer es una entidad sin ánimo de lucro y de utilidad pública constituida en 1990 

con 27 años de trayectoria, que está integrada por 21 asociaciones. Todas ellas, al igual que la 

Federación, han sido fundadas y están presididas por madres y padres de menores afectados por el 

cáncer infantil. Niños con Cáncer representa a todos los niños y adolescentes con cáncer ante las 

instituciones y la sociedad, con el fin de trasladar su problemática y plantear soluciones. Trabajan en 

los hospitales y con la Administración para que niños y adolescentes de toda España tengan las 

máximas oportunidades de diagnóstico, tratamiento y supervivencia con la máxima calidad de vida 

en igualdad de condiciones con otras personas de su edad y con independencia de su lugar de 

residencia. Para cumplir sus objetivos, es de suma importancia detectar los problemas a los que se 

enfrenta este colectivo, con el fin de ofrecer la intervención psicosocial que precisen ajustada a sus 

necesidades individuales y a las de sus familias, que se enfrentan a una situación que les ocasiona 
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gran impacto emocional y les genera nuevas necesidades como acompañamiento prolongado a los 

niños, cambio de lugar de residencia, etc., incluyendo los cuidados a largo plazo derivados de las 

secuelas que pueden presentar los supervivientes. 

 

La red asociativa que compone Niños con Cáncer ofrece diversos servicios a las familias 

afectadas: información y asesoramiento, pisos de acogida para familias desplazadas, apoyo 

económico, psicológico y social o apoyo educativo para facilitar la integración escolar y social, así 

como ayuda para proyectos de investigación. Durante su existencia, se ha dado soporte a más de 

16.000 personas anualmente. 
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2. Justificación 

Hasta ahora, desde las sociedades científicas médicas y desde la Universidad se han 

desarrollado registros de incidencia y de supervivencia de los diferentes tipos de cáncer de niños y 

adolescentes. En España, se dispone de información válida y homologable a la de otros países 

europeos gracias al RETI-SEHOP(3), desarrollado por la Universitat de València y por la Sociedad 

Española de Hematología y Oncología Pediátrica con la colaboración de los Hospitales y de los 

Registros de Tumores de algunas Comunidades Autónomas y provincias. 

 

Sin embargo, a pesar de que existan estudios puntuales publicados sobre discapacidad y 

secuelas en alguna comunidad autónoma, ACTUALMENTE NO SE DISPONE DE INFORMACIÓN 

FIABLE SOBRE DISCAPACIDAD Y SECUELAS DE LOS NIÑOS Y ADOLESCENTES CON CÁNCER A NIVEL 

NACIONAL. El Proyecto de Observación de Discapacidad en Niños y Adolescentes con Cáncer en 

España, DISCAIN (4), pretende rellenar ese vacío. Permitiendo identificar debilidades en la atención a 

los niños y adolescentes con cáncer y sus familias 

 

¿Cuál es la relevancia de este proyecto? 

Los niños y adolescentes con cáncer deben someterse a largos y agresivos tratamientos 

(cirugías, quimioterapia, radioterapia, entre otros) que conllevan una serie de secuelas, 

principalmente físicas, psíquicas y sensoriales. La incidencia de estas SECUELAS en los niños y 

adolescentes supervivientes (77%) se ha estimado en algunos casos en torno al 30 % (5).  

Estas secuelas, a su vez, generan una serie de problemas y necesidades relacionadas con la 

autonomía de los menores como dependencia, dificultades a la hora de establecer relaciones 

sociales o integración socio-laboral en distinto grado (2, 6-7). Actualmente, por cada 2.000 adultos hay 

un superviviente de cáncer infantil en España. El objetivo de la atención a estos niños no puede ser 

otro que lograr que el niño o el adolescente curado de un cáncer, llegue a ser un adulto capaz de 

llevar una vida normal tanto desde el punto de vista físico, como psicológico y social. Un adulto con 

los mismos derechos y deberes que sus contemporáneos que no pasaron por esta enfermedad.  

 

Otro aspecto que también justifica el Proyecto DISCAIN es la ausencia de información a nivel 

nacional sobre el reconocimiento de DISCAPACIDAD. El reconocimiento de la discapacidad está 

regulado por normas de ámbito estatal (8-13) pero su concesión depende de las Comunidades 

Autónomas. Existe un conocimiento empírico, no cuantificado, de que el reconocimiento de la 
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discapacidad y el acceso a sus posibles beneficios sociales no es igual en todas las Comunidades 

Autónomas, variando fundamentalmente los tiempos de solicitud con respecto a la fecha del 

diagnóstico y de resolución, por lo que los derechos de los niños y adolescentes con cáncer y sus 

familias varían dependiendo de su lugar de residencia.  

Es necesario proporcionar información fiable a la Administración y a otras entidades para 

orientar las acciones que puedan mejorar la atención socio-sanitaria de los pacientes. Por ejemplo, 

el reconocimiento de discapacidad temporal desde el momento del diagnóstico y el favorecer que 

los niños y adolescentes con cáncer reciban similar atención con independencia de su lugar de 

residencia. 

DISCAIN es el único estudio sobre la evolución a largo plazo de los niños y adolescentes 

con cáncer existente actualmente en España. Incluye datos de una cohorte superior a 1.000 casos 

que tendrán un seguimiento mínimo de 5 años. En algunos llegará hasta los 8 años.  

 

La Federación Española de Padres de Niños con Cáncer comenzó en 2013 el Proyecto 

DISCAIN con el fin de tener información fiable sobre la magnitud y las características de los 

problemas relacionados con las secuelas y la concesión de discapacidad, pretende orientar las 

actuaciones para minimizar las secuelas y procurar los medios para que los niños y adolescentes 

puedan tener una vida normal después de superar la enfermedad.  

 

La Federación tiene presencia en 16 Comunidades Autónomas y cuenta con diferentes 

profesionales, psicólogos y trabajadores sociales, colaborando en 24 hospitales (Ver punto 5. 

Resultados) con unidades de Onco-Hematología Pediátrica. Esto da a la Federación la oportunidad, a 

través del contacto directo y continuado con las familias, de recabar la información necesaria para 

estudiar las secuelas y la concesión de discapacidad de los niños y adolescentes con cáncer. 
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3. Objetivos  

a. General 

El objetivo general de DISCAIN es conocer el estado actual de concesión de discapacidad a 

los afectados por el cáncer infantil y adolescente, ya sea a consecuencia de la enfermedad o de su 

tratamiento, y su variabilidad entre Comunidades Autónomas.  

 

En concreto con el proyecto de este año se pretende conocer la evolución en el periodo 

2014-2017 de la concesión de discapacidad.  

 

Esta es una investigación social que nos va a permitir acercarnos más a esta realidad con un 

conocimiento científico de nuestro campo de actuación, lo que facilitará la identificación de 

problemas y de necesidades, a tener en cuenta en la práctica de la atención a los menores.  

b. Específicos 

- Determinar la evolución de las secuelas más habituales y asociarlas a un tipo de cáncer o 

tratamiento, edad y sexo.  

- Estudiar la evolución de las secuelas que suponen el reconocimiento de discapacidad y/o 

dependencia.  

- Estimar la evolución de duración de los procesos de reconocimiento de discapacidad y 

dependencia y su variabilidad entre las Comunidades Autónomas. 

- Analizar la cobertura y validez de la información que proporcionan las Asociaciones 

participantes. 

4. Desarrollo del proyecto  

Fase I: Primera visualización y aproximación a la realidad sobre discapacidad en niños y 

adolescentes con cáncer  

 

El proyecto de DISCAIN se puso en marcha en 2013 con los objetivos ya descritos en este 

documento. Durante ese periodo se hizo un trabajo de análisis, con la colaboración del Instituto 

Carlos III, para detectar qué información era relevante y se diseñó una base de datos informática 
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para el registro de la información que requiere el estudio, una herramienta esencial para la 

investigación y con la que se han tenido que familiarizar las asociaciones. 

Para cumplir con los objetivos, el proyecto DISCAIN exige el compromiso de las Asociaciones 

de padres integradas en la Federación. Por ello, durante 2013 se hizo partícipe a las mismas de la 

importancia del proyecto y de su puesta en marcha, tanto a profesionales como a las familias, y 

todas mostraron interés y compromiso por participar en el proyecto.  

 

Así, a final de año, catorce asociaciones aceptaron la participación en este estudio. Las 

trabajadoras sociales (Anexo 1), como responsables en cada asociación, firmaron el acuerdo de 

confidencialidad (Anexo 2). A partir de 2014, se comprometieron a introducir los datos de los niños 

cuyos padres den el consentimiento en la base de datos del proyecto. En el año 2015, el 

compromiso se extendió a introducir casos nuevos hasta el año 2016 y hacer su seguimiento hasta el 

año 2021, como mínimo. 
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Fase 2: Implantación y análisis  

 

El 1 de enero de 2014 se comenzó el registro de datos, con propósito de establecer un 

Observatorio sobre Discapacidad ligado al cáncer infantil y adolescente, de los nuevos casos de 

cáncer en menores.  

 

La metodología y programación que se ha seguido desde 2014 a 2017 es la siguiente:  

a. Seguimiento del trabajo de las Asociaciones por parte de Federación: comprobar que se está 

actualizando la información correctamente.  

b. Resolución de las dudas y problemas que hayan surgido a los responsables del proyecto en 

las Asociaciones. Estos dudas y problemas han sido desde incidencias técnicas a la inclusión 

de nuevos campos en la base de datos, que se ha actualizado cuando ha sido necesario. 

c. Reuniones periódicas con el equipo de trabajadores sociales que intervienen en este 

proyecto para la puesta en común de dudas y/o cuestiones que hayan surgido a los 

responsables del proyecto en las asociaciones. 

d. Recopilación de la información suministrada por este Registro. Para ello, se ha contado con 

la misma empresa que ha hecho la base de datos, para que asegurarnos el uso correcto de 

estos datos.  

e. Actualización a 2017 y control de calidad de la base de datos 

f. Análisis y presentación de los datos.  

g. Elaboración de la Memoria de DISCAIN 2017. 

h. Elaboración de artículo con los principales resultados del estudio  

i. Difusión de las conclusiones del estudio entre los siguientes organismos:  

 Asociaciones de padres de niños y adolescentes con cáncer.  

 Organismos a los que pertenece o con los que colabora Niños con Cáncer.  

 Resto organizaciones de pacientes relacionadas con el cáncer y la discapacidad. 

 Administraciones estatales y autonómicas. 

 Medios de comunicación.  

 Sociedades científicas.  

 Profesionales de la oncología pediátrica.  
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Fases 3 y 4: Seguimiento y consolidación I y II 

 

- Durante los años 2015 y 2016 se ha mantenido la estructura de DISCAIN. 

- Se recogieron nuevos casos hasta 31 de diciembre de 2016 (108 casos se han incluido en 

2017). Ha supuesto pasar de 298 casos en 2014, 755 en 2015 a 1.229 en 2016 y 1.288 en 

2017. 

- Se han incorporado nuevas variables y nuevos métodos de explotación de los datos de 

acuerdo a las demandas acordadas por las Asociaciones participantes. 

- Se adaptó la denominación de los tumores y de los grupos de tumores a la Clasificación 

Internacional para Cáncer Infantil (ICCC-3) para armonizar DISCAIN con otros registros 

nacionales e internacionales. 

- Se adquirió el compromiso de introducir casos 

nuevos, como mínimo, hasta diciembre 2016 y hacer 

un seguimiento mínimo de 5 años para recoger 

información sobre secuelas y discapacidad tardías, así 

como sobre el impacto de las medidas que adopten 

las administraciones o lleven a cabo las Asociaciones 

en ese periodo.  
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5. Resultados 

I. Datos generales 

1. Distribución por Asociaciones 

En este estudio han participado 14 asociaciones de padres que están integradas en esta 

Federación. A fecha 31 de diciembre de 2017, se han recogido un total de 1.288 casos, 

comprendidos entre edades de 0 a 19 años.  

1.1.-Distribución del total de casos por años 

 
Año de Inclusión en el registro Casos (%) 

2014 298 (23,1%) 

2015 456 (35,4%) 

2016 426 (33,1%) 

2017 108 (  8,4%) 

Total 1.288 (100%) 

 

1.2.-Distribución de casos por asociación 

Asociación  Casos (%) 

ASION 380 (29,5%) 

ASPANION 219 (17,0%) 

AFANION 108 (8,4%) 

AFACMUR 87 (6,8%) 

ASPANOA 74 (5,7%) 

PEQUEÑO VALIENTE 99 (7,7%) 

GALBAN 54 (4,2%) 

ARGAR 69 (5,4%) 

PYFANO 50 (3,9%) 

ADANO 45 (3,5%) 

ANDEX 39 (3,0%) 

ALES 27 (2,1%) 

AOEX 22 (1,7%) 

FARO 15 (1,2%) 

Total 1.288 (100,0%) 
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Estos resultados reflejan los datos aportados por las asociaciones participantes (Anexo 1), 

cuyas familias han firmado el consentimiento. 

 1.3.-Distribución de casos por asociaciones y años de inclusión en el DISCAIN 

Asociación  2014 2015 2016 2017 Total 

ADANO 2 18 25 0 45 

AFACMUR 25 28 33 1 87 

AFANION 18 35 40 15 108 

ALES 12 6 8 1 27 

ANDEX 12 27 0 0 39 

AOEX 3 0 13 6 22 

ARGAR 0 31 22 16 69 

ASION 103 155 78 44 380 

ASPANION 48 67 103 1 219 

ASPANOA 20 23 30 1 74 

FARO 7 3 5 0 15 

GALBAN 12 21 20 1 54 

PEQUEÑO VALIENTE 22 27 28 22 99 

PYFANO 14 15 21 0 50 

Total 298 456 426 108 1.288 
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Con carácter general, el periodo de mayor número de casos ingresados en el registro 

DISCAIN fue entre los años 2015 y 2016. En este periodo, se ha recogido el 68,5 % de casos 

registrados. 

Se observa que el mayor número de casos registrados corresponden a las Asociaciones 

ubicadas en Comunidades Autónomas que cuentan con Unidades de Referencia de Onco-

Hematología Pediátrica. 

Tal y cómo se recoge en el texto “Unidades asistenciales del cáncer en la infancia y 

adolescencia. Estándares y recomendaciones de calidad y seguridad” (Ministerio de Sanidad, 

Servicios Sociales e Igualdad) (14), la atención al cáncer infantil, debe hacerse en aquellos centros que 

garanticen la experiencia (nº nuevos casos anuales) requerida para mantener la formación y 

actualización periódica de sus profesionales siguiendo las recomendaciones.  
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Los Estándares Europeos de Atención a Niños con Cáncer (15) proponen: 

 

2. Distribución de casos por Comunidades Autónomas y Provincias de residencia 

 2.1. Distribución por Comunidades Autónomas.  

El mapa muestra la distribución de casos por Comunidades Autónomas de residencia.  

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Las Comunidades Autónomas cuyas Asociaciones no han participado en DISCAIN son: Cantabria, 

Cataluña, Galicia, Islas Baleares, País Vasco. Sin embargo, como se puede observar en el mapa, sí se 

han registrado casos con residencia en estas CCAA excepto en Cataluña.   
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 2.2. Distribución por Provincias.  

Como en el caso anterior de las Comunidades Autónomas, vemos en este mapa la 

distribución de casos por provincia de residencia. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3. Distribución por sexo y edades 

 3.1. Distribución por sexo 

La proporción de niños afectados por cáncer es significativamente superior a la proporción 

de niñas. 

 

Sexo Casos (%) 

Femenino 580 (45,0%) 

Masculino 708 (55,0%) 

Total 1.288 (100%) 
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 3.2. Distribución por grupos de edad en el momento del diagnóstico 

 

Grupos de Edad (años) Casos (%) 

≤2 317 (24,6%) 

≥3-≤5 280 (21,7%) 

≥6-≤8 199 (15,5%) 

≥9-≤11 184 (14,3%) 

≤12-≤14 198 (15,4%) 

≥15  110 (  8,5%) 

Total* 1.288 (100%) 

 

 

Los grupos de edad con mayor número de casos registrados son los de menor edad, entre 0 

y 5 años. 

45%
55%
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*En un caso no se dispone de la edad por no tener fecha en el momento del diagnóstico 
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4. Distribución por la localización del Hospital de referencia (Total: 1288) 

Comunidad Autónoma Provincia Hospital Casos (%) 

Andalucía 

Almería Complejo Hospitalario Torrecárdenas 72 (5,6%) 

Jaén Complejo Hospitalario de Jaén 28 (2,2%) 

Sevilla Hospital Universitario Virgen del Rocío 35 (2,7%) 

Málaga Hospital Materno-Infantil de Málaga   2 (0,2%) 

Aragón Zaragoza Hospital Universitario Miguel Servet 74 (5,7%) 

Asturias, Principado de Asturias Hospital Universitario Central de Asturias 50 (3,9%) 

Canarias 

Palmas (Las) Hospital Universitario Materno Infantil de Canarias 50 (3,9%) 

Santa Cruz de Tenerife 
Hospital Universitario Nuestra Señora De la Candelaria 31 (2,4%) 

Hospital Universitario de Canarias 21 (1,6%) 

Castilla La Mancha 

Albacete Complejo hospitalario Universitario de Albacete 25 (1,9%) 

Toledo Hospital Virgen de la Salud de Toledo 65 (5,0%) 

Ciudad Real Hospital General Universitario de Ciudad Real   1 (0,1%) 

Castilla y león 
Salamanca Hospital Clínico Universitario de Salamanca  39 (3,0%) 

Valladolid Hospital Clínico de Valladolid    5 (0,4%) 

Comunitat Valenciana 

Alacant/Alicante Hospital General Universitario de Alicante  52 (4,0%) 

Valencia/València 
Hospital Clínico Universitario de Valencia  43 (3,3%) 

Hospital Infantil La Fe     126 (9,8%) 

Extremadura Badajoz Hospital Materno Infantil de Badajoz    25 (1,9%) 

Madrid, Comunidad de Madrid 

Hospital Universitario La Paz    178 (13,8%) 

Hospital Infantil Universitario Del Niño Jesús  108 (  8,4%) 

Hospital General Universitario Gregorio Marañón      33 (2,6%) 

Hospital Universitario Ramón y Cajal 4 (0,3%) 

Hospital Universitario Doce de Octubre 63 (4,9%) 

Hospital La Milagrosa 1 (0,1%) 

Hospital San Rafael 3 (0,2%) 

Hospital Universitario Sanitas La Zarzuela 1 (0.1%) 

Hospital HM Universitario Montepríncipe 1 (0,1%) 

Hospital Universitario HM Sanchinarro 1 (0,1%) 

Murcia, Región de Murcia 
Hospital General Universitario Morales Meseguer 1 (0,1%) 

Hospital Clínico Universitario Virgen de la Arrixaca 87 (6,8%) 

Navarra, Comunidad Foral de Navarra Complejo Hospitalario de Navarra 44 (3,4%) 

Rioja, La Rioja (La) Complejo Universitario San Millán-San Pedro de La Rioja 17 (1,3%) 

País Vasco Donostia Hospital Universitario de Donostia 1 (0,1%) 
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La mayor parte de los menores tienen el Hospital de Referencia en la misma Comunidad 

Autónoma en la que residen.  

En ocasiones, los niños y adolescentes con cáncer son trasladados de una Comunidad 

Autónoma a otra para ser diagnosticados o recibir tratamiento. Esto se traduce en que también son 

trasladados de una Asociación a otra, de forma que sigan contando con el apoyo que se  les da en 

nuestras organizaciones en el nuevo hospital. 

 

5. Distribución por el Tipo de Tumor diagnosticado y Sexo y Grupo de Edad 

 5. 1.Distribución de casos por Tipo de Tumor diagnosticado  

Grupo Diagnóstico Casos (%) 

SNC y miscelánea de neoplasias intracraneales e intraespinales 231 (17,9%) 

Enfermedades inmunohematológicas 51 (4,0%) 

Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 162 (12,6%) 

Tumores hepáticos 22 (1,7%) 

Tumores Renales 43 (3,3%) 

Retinoblastomas 37 (2,9%) 

Tumores óseos 121 (9,4%) 

Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y mielodisplásicas 432 (33,5%) 

Tumores de células germinales, tumores trofoblásticos y neoplasias gonadales 23 (1,8%) 

Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas periféricas 78 (6,1%) 

Sarcomas de tejidos blandos y otros extraóseos 52 (4,0%) 

Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales malignas 5 (0,4%) 

Otras neoplasias malignas y no especificadas 31 (2,4%) 

Total 1.288 (100,0%) 

 

Al igual que en los registros nacionales e internacionales, la incidencia máxima de tumores 

en la infancia son Leucemias, tumores de Sistema Nervioso Central y Linfomas (3,16).
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5. 2.Distribución de casos por Tipo de Tumor y Sexo  

 Sexo  

Grupo Diagnóstico Femenino 

Casos (%) 

Masculino  

Casos (%) 
Total 

SNC y miscelánea de neoplasias intracraneales e intraespinales 112 (19,3%) 119 (16,8%) 231 

Enfermedades inmunohematológicas 26 (4,5%) 25 (3,5%)  51 

Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 53 (9,1%) 109 (15,4%) 162 

Tumores hepáticos 8 (1,4%) 14 (2,0%) 22 

Tumores Renales 30 (5,2%) 13 (1,8%) 43 

Retinoblastomas 19 (3,3%) 18 (2,5%) 37 

Tumores óseos 56 (9,7%) 65(9,2%) 121 

Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y mielodisplásicas 193(33,3%) 239 (33,8%) 432 

Tumores de células germinales, tumores trofoblásticos y neoplasias gonadales 11 (1,9%) 12 (1,7%) 23 

Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas periféricas 37 (6,4%) 41 (5,8%) 78 

Sarcomas de tejidos blandos y otros extraóseos 20 (3,4%) 32 (4,5%) 52 

Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales malignas 1 (0,2%) 4 (0,6%) 5 

Otras neoplasias malignas y no especificadas 14 (2,4%) 17 (2,4%) 31 

Total 580 (100%) 708 (100%) 1.288 

 

 

En ambos sexos, los tumores que tienen mayor incidencia pertenecen al mismo grupo 

diagnóstico, siendo éstos, leucemias (Femenino: 33% y Masculino: 34%), seguido de los relacionados 

con el sistema nervioso central (Femenino: 19%; Masculino: 17%) y a continuación, linfomas y 

neoplasias reticuloendoteliales. Este último grupo diagnóstico es, 6,3 puntos porcentuales más 

frecuentes entre niños (15,4%) que entre niñas (9,1%). 
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   Primeros por frecuencia                Segundo por frecuencia 

5.3. Distribución de casos por Tipo de Tumor y Grupo de Edad en el momento del diagnóstico (años) 

Grupo diagnóstico 
0-≤2 

Casos (%) 
 

≥3-≤5 
Casos (%) 

 

≥6- ≤8 
Casos (%) 

 

≥9-≤11 
Casos (%) 

 

≥12-≤14 
Casos (%) 

 

≥15 
Casos (%) 

 
Total 

SNC y miscelánea de neoplasias intracraneales e intraespinales 49 (15,5%) 59 (21,1%) 44 (22,2%) 34 (18,5%) 29 (14,6%) 16 (14,5%) 231 (17,9%) 

Enfermedades inmunohematológicas 20 (6,3%) 12(4,3%) 7 (3,5%) 5 (2,7%) 4 (2,0%) 3 (2,7%) 51 (4,0%) 

Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 11(3,5%) 27 (9,6%) 31 (15,6%) 27 (14,7%) 36 (18,2%) 30 (27,3%) 162 (12,6%) 

Tumores hepáticos 10 (3,2%) 5 (1,8%) 1 (0,5%) 3 (1,6%) 3 (1,5%) 0 (0,0%) 22 (1,7%) 

Tumores Renales 14 (4,4%) 16 (5,7%) 8 (4,0%) 2 (1,1%) 2 (1,0%) 1 (0,9%) 43 (3,3%) 

Retinoblastomas 33 (10,4%) 2 (0,7%) 2 (1,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 37 (2,9%) 

Tumores óseos 3 (0,9%) 14 (5,0%) 17 (8,5%) 30 (16,3%) 43 (21,7%) 14 (12,7%) 121 (9,4%) 

Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y mielodisplásicas 108 (34,1%) 112 (40,0%) 74 (37,2%) 55 (29,9%) 56 (28,3%) 27 (24,5%) 432 (33,5%) 

Tumores de células germinales, tumores trofoblásticos y neoplasias 
gonadales 

3 (0,9%) 2 (0,7%) 2 (1,0%) 5 (2,7%) 3 (1,5%) 8 (7,3%) 23 (1,8%) 

Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas periféricas 48 (15,1%) 14 (5,0%) 5 (2,5%) 9 (4,9%) 0 (0,0%) 2 (1,8%) 78 (6,1%) 

Sarcomas de tejidos blandos y otros extraóseos 10 (3,2%) 9 (3,2%) 7 (3,5%) 9 (4,9%) 10 (5,1%) 7 (6,4%) 52 (4,0%) 

Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales malignas 1 (0,3%) 0 (0,0%) 1 (0,5%) 1 (0,5%) 2 (1,0%) 0 (0,0%) 5 (0,4%) 

Otras neoplasias malignas y no especificadas 7 (2,2%) 8 (2,9%) 0 (0,0%) 4 (2,2%) 10 (5,1%) 2 (1,8%) 31 (2,4%) 

Total 317 (100%) 280 (100%) 199 (100%) 184 (100%) 198 (100%) 110 (100%) 1.288 (100%) 

En edades comprendidas entre 0 y 14 años el diagnóstico más frecuente es el de leucemias. En estos grupos de edad, entre el 28% y el 40% de los 

niño/as tienen este diagnóstico. En adolescentes (>= 15 años) el diagnóstico más frecuente es el de linfomas (27,3%) seguido de leucemias, (24,5%). 

Los tumores de SNC son el diagnóstico más frecuente, después de las leucemias, en los grupos de edad entre 3 y 11 años. Entre el 15% y el 22% de los 

niños de estos grupos tienen este diagnóstico. Entre los menores de 3 años (De 0 a 2 años) el diagnóstico que aparece con mayor frecuencia, después de las 

leucemias, es el de los tumores del SNC (15,5%) con solo 0,4 puntos porcentuales de diferencia respecto al neuroblastoma y otros tumores de células nerviosas 

periféricas (15, 1%). 
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6. Supervivencia en la fecha de la última actualización 

 6.1. Supervivencia global 

Situación Sanitaria* Casos (%) 

Superviviente 885 (84,9%) 

Fallecido 157 (15,1%) 

Total 1.042 (100,0%) 
* Sin información: 246 casos 

 

En los casos registrados, el 84,9% de los niños y adolescentes sobreviven. La supervivencia 

de los niños con cáncer depende del periodo de seguimiento como se observa en el apartado 6.2.   

La supervivencia publicada de los niños con cáncer infantil en Europa es 90,6% en el primer año, 

81,0% a los 3 años y 77,9% a los 5 años (17). 

6.2 Supervivencia según meses desde el primer diagnóstico.  

Meses 
Superviviente 

Casos (%) 

Fallecido 

Casos (%) 
Total 

De 0 a 12 meses 537 (86,9%) 81 (13,1%) 618 (100%) 

13 meses o más 348 (82,1%) 76 (17,9%) 424 (100%) 

Total 885 (84,9%) 157 (15,1%) 1042 (100%) 

 

Estos datos sugieren que la supervivencia global en el primer año de los niños con cáncer en España 

es inferior a la media europea.  
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6.3. Supervivencia y sexo 

 

Sexo 

Supervivencia 

Superviviente 

Casos (%) 

Fallecido 

Casos (%) 

Femenino 400 (86,0%) 65 (14,0%) 

Masculino 485 (84,1%) 92 (15,9%) 

Total 885 (84,9%) 157 (15,1%) 

 

 

Como se puede observar, en nuestro grupo de estudio, la supervivencia es similar en ambos 

sexos. 

6.4 Supervivencia y Grupo de edad en el momento del primer diagnóstico 

 Supervivencia 

Grupos de edad 
Superviviente 

Casos (%) 

Fallecido 

Casos (%) 

≤2 213 (86,6%) 33 (13,4%) 

≥3-≤5 192 (86,1%) 31 (13,9%) 

≥6-≤8 143 (83,1%) 29 (16,9%) 

≥9-≤11 128 (87,1%) 19 (12,9%) 

≤12-≤14 128 (81,0%) 30 (19,0%) 

≥15 81 (84,4%) 15 (15,6%) 

Total 885 (84,9%) 157 (15,1%) 
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La supervivencia, si tenemos en cuenta la edad en el momento del primer diagnóstico, en 

todos los grupos de edad es superior 80%. Destacan los grupos entre 0-5 y 9-11 con niveles de 

supervivencia del 86% o mayor.  

6.5. Supervivencia y Tipo de Tumor 

 

Grupo diagnóstico 
Supervivientes 

Casos (%) 

Fallecidos 

Casos (%) 
Total 

SNC y miscelánea de neoplasias intracraneales e intraespinales 145 (74,4%) 50 (25,6%) 195 

Enfermedades inmunohematológicas 32 (84,2%) 6 (15,8%) 38 

Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 127 (92,0%) 11 (8,0%) 138 

Tumores hepáticos 13 (81,2%) 3 (18.8%) 16 

Tumores Renales 32 (86,5%) 5 (13,5%) 37 

Retinoblastomas 28 (100,0%) 0 28 

Tumores óseos 73 (80,2%) 18 (19,8%) 91 

Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y mielodisplásicas 315 (89,7%) 36 (10,3%) 351 

Tumores de células germinales, tumores trofoblásticos y 

neoplasias gonadales 
15 (78,9%) 4 (21,1%) 19 

Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas periféricas 50 (83,3%) 10 (16,7%) 60 

Sarcomas de tejidos blandos y otros extraóseos 35 (79,5%) 9 (20,5%) 44 

Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales malignas 2 (66,7%) 1 (33,3%) 3 

Otras neoplasias malignas y no especificadas 18 (81,8%) 4 (18,2%) 22 

Total 885 (84,9%) 157 (15,1%) 1042 
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Se observa que los tumores con menor supervivencia son los melanomas malignos y otras 

neoplasias epiteliales malignas (66,7%) seguidos de los de SNC (74,4%). Por el contrario, aquellos 

con una mayor supervivencia son los retinoblastomas (100,0%) y los linfomas y neoplasias 

reticuloendoteliales (92,0%). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

7. Tipo de tratamiento 

Total de pacientes con datos 1030 (80,0 %) 

Tratamiento Casos (%) 

Quimioterapia 910 (88,3 %) 
Radioterapia 150 (14,6%) 
Cirugía 308 (29,9%) 
Trasplante 107 (10,4%) 
Rehabilitación 20 (1,9%) 
Tomoterapia 18 (1,7%) 
Ensayos clínicos 10 (1,0%) 
Otros 24 (2,3%) 

Total de tratamientos recibidos 1.547* 

Total de casos† 1.030 (100%) 
*
Un niño ha podido tener varios tratamientos 

† 
Casos de los que se tiene información sobre su tratamiento 
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La quimioterapia es el tratamiento que se aplica con mayor frecuencia. El 88,3% de los casos 

registrados recibe quimioterapia en algún momento del tratamiento. La cirugía es el segundo 

tratamiento más frecuente. Algún tipo de operación quirúrgica se realiza en el 30% de los casos. 

 

Se confirma la escasa participación de los niños y adolescentes en Ensayos Clínicos, lo que se 

considera una desventaja para este colectivo ya que se traslada a ellos los resultados de los ensayos 

clínicos realizados en población adulta cuyos resultados en término de eficacia y seguridad no tienen 

por qué ser similares a los que serían de esperar en la población infantil (14). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

*Un niño ha podido tener varios tratamientos 
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 7.1. Primer tratamiento recibido según grupo diagnóstico 

Grupo diagnóstico (n: primer diagnóstico) Quimioterapia Radioterapia Trasplante Cirugía Rehabilitación Tomoterapia Ensayos clínicos Otros 

SNC y miscelánea de neoplasias intracraneales e 

intraespinales (n=194) 
66 (34,0%) 19 1 102 (52,6%) 0 0 3 3 

Enfermedades inmunohematológicas (n=36) 22 (61,1%) 0 6 3 0 0 0 5 

Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales (n=137) 130 (94,9%) 0 0 7 0 0 0 0 

Tumores hepáticos (n=17) 16 (94,1%) 0 1 0 0 0 0 0 

Tumores Renales (n=36) 28 (77,8%) 0 0 8 0 0 0 0 

Retinoblastomas (n=27) 22 (81,5%) 0 0 5 0 0 0 0 

Tumores óseos (n=89) 77 (86,5%) 0 0 11 0 1 0 0 

Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y 

mielodisplásicas (n=349) 
342 (98,0%) 0 6 1 0 0 0 0 

Tumores de células germinales, tumores trofoblásticos y 

neoplasias gonadales (n=20) 
13 (65,0%) 1 0 5 0 1 0 0 

Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas 

periféricas (n=57) 
35 (61,4%) 2 1 17 0 0 2 0 

Sarcomas de tejidos blandos y otros extraóseos (n=42) 29 (69,0%) 2 0 11 0 0 0 0 

Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales 

malignas (n=3) 
3 (100,0%) 0 0 0 0 0 0 0 

Otras neoplasias malignas y no especificadas (n=23) 10 (43,5%) 2 3 6 1 2 5 1 

* Entre paréntesis % de Tipo de tratamiento sobre el total de casos registrados (n) con información sobre tratamiento asignado.  

 

La quimioterapia es el primer tratamiento que se utiliza con mayor frecuencia en todos los tipos de tumores. Destaca, sin embargo, el caso de los tumores de SNC y 

miscelánea de neoplasias intracraneales e intraespinales en los que, la cirugía (52,6%), es el primer tratamiento más utilizado. 
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8. Situación Sanitaria en la fecha de la última actualización 

Situación sanitaria Casos (%) 

Alta 8 (0,8%) 

Revisión menor a 3 meses 269 (25,8%) 

Revisión entre 3 y 6 meses 130 (12,5%) 

Revisión mayor a 6 meses 29 (2,8%) 

Revisión anual 6 (0,6%) 

En tratamiento 443 (42,5%) 

Fallecido 157 (15,1%) 

Total 1.042 (100,0%) 

 

Las situaciones sanitarias más frecuentes, independientemente del tipo de tumor, son “En 

tratamiento” (42,5%) y “Revisión menor a 3 meses” (25,8%). Este hecho posiblemente sea debido a 

que al corto periodo de seguimiento de los enfermos incluidos en la cohorte. 
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8.1. Situación sanitaria según grupo diagnóstico 

Total de Pacientes con datos 1.040 (80,7 %) 

  
En 

tratamiento 
Revisión 

<=3 meses 

Revisión > 3 
meses y <= 6 

meses 

Revisión > 6 
meses y <= 
12 meses 

Revisión 
Anual (> 12 

meses) 
Alta Fallecidos Total 

SNC y miscelánea de neoplasias intracraneales 
e intraespinales  

63 49 22 8 2 1 50 195 

Enfermedades inmunohematológicas 12 14 6 0 0 0 6 38 

Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 45 47 28 6 0 1 11 138 

Tumores hepáticos 5 4 4 0 0 0 3 16 

Tumores Renales  14 11 7 0 0 0 5 37 

Retinoblastomas  12 8 5 3 0 0 0 28 

Tumores óseos  38 24 8 2 0 1 18 91 

Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y 
mielodisplásicas  

202 77 30 1 2 3 36 351 

Tumores de células germinales, tumores 
trofoblásticos y neoplasias gonadales 

5 5 3 2 0 0 4 19 

Neuroblastomas y otros tumores de células 
nerviosas periféricas  

24 13 6 4 1 2 10 60 

Sarcomas de tejidos blandos y otros extraóseos  16 8 10 1 0 0 9 44 

Melanomas malignos y otras neoplasias 
epiteliales malignas 

1 1 0 0 0 0 1 3 

Otras neoplasias malignas y no especificadas 6 8 1 2 1 0 4 22 

Total 443 269 130 29 6 8 157 1042 
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II. Discapacidad 

1. Solicitud de Discapacidad  

Distribución por CCAA 

CCAA 
Casos 

registrados 
Peticiones de 
Discapacidad 

<=33 % >33% y <=65 % >65 % Ninguna† 

ANDALUCÍA 144 11 (  7,6%) 2 8 1 0 (  0,0%) 

ARAGÓN 71 7 (  9,9%) 0 6 0 1 (14,3%) 

ASTURIAS 51 29 (56,9%) 2 18 7 2 ( 6,9 %) 

BALEARES, ILLES 1 - - - - - 

CANARIAS 102 26 (25,5%) 0 24 2 0 (  0,0%) 

CANTABRIA 2 - - - - - 

CASTILLA-LEÓN 77 15 (19,5%) 5 7 2 1 (  6,7%) 

CASTILLA-LA MANCHA 129 30 (23,3%) 2 20 3 5 (16,7%) 

C. VALENCIANA 219 123 (56,2%) 4 39 72 8 (  6,5%) 

EXTREMADURA 33 - - - - - 

GALICIA 5 1 (20,0%) 0 1 0 0 (  0,0%) 

C. MADRID 281 56 (19,9%) 1 45 9 1 (  1,8%) 

MURCIA 90 37 (41,1%) 0 28 8 1 (  2,7%) 

NAVARRA 48 6 (12,5%) 0 1 1 4 (66,7%) 

PAÍS VASCO 11 2 (18,2%) 0 1 0 1 (50,0%) 

LA RIOJA 24 3 (12,5%) 0 1 1 1 (33,3%) 

Total 1.288 346 (26,9%) 16 200 106 25 (7,2%) 

       

* Entre paréntesis % de solicitadas sobre el total de casos registrados 

† Entre paréntesis % de denegadas sobre el total de solicitadas 

 

Se dispone de datos de discapacidad de 15 CCAA (Cataluña no se dispone de casos 

registrados y en Cantabria no consta que se haya realizado ninguna solicitud). En conjunto, la 

solicitud de discapacidad es el 26,9 %. El porcentaje de denegaciones es del 7,2 %. La CCAA en la 

que, con mayor frecuencia, no se concede la discapacidad es Navarra, con un 66,7% de solicitudes 

denegadas.   

Destaca la Comunidad Valenciana con un elevado porcentaje de casos a los que se les concede un 

grado superior al 65% (58,5%). Este dato se debe a la aplicación del criterio de agilización por el que 

se realizan las evaluaciones a los 6 meses del diagnóstico. En este momento un porcentaje 

importante de niños continúan con tratamientos agresivos que conllevan una alta valoración de 

discapacidad. 
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2. Intervalos desde el diagnóstico hasta la solicitud de discapacidad (meses) 

Asociación*  Media (Desviación típica) Mediana 

ANDALUCÍA (n=8) 3,38 (2,560) 3,50 

ARAGÓN (n=5)           11,60 (8,649) 15 

ASTURIAS, PPDO (=28) 2,46 (3,415) 1 

CANARIAS (n=22) 6,18 (8,336) 1,50 

CASTILLA- LEÓN (n=15) 4,93 (6,375) 2 

CASTILLA- LA MANCHA (n=29) 7,00 (7,015) 5 

C. VALENCIANA  (n=106) 7,88 (5,475) 6 

 C. MADRID (n=22) 2,95 (2,903) 2 

MURCIA, REGIÓN DE (n=41) 5,05 (6,848) 2 

NAVARRA, C. FORAL (n=6)            11,17 (7,167) 8,50 

RIOJA, LA (n=3)            28,00 (9,849) 31 

Total (n=287) 6,40 (6,632) 5 

*Se ha desestimado el cálculo en GALICIA Y PAÍS VASCO porque los meses entre el diagnóstico y la 

solicitud de discapacidad es una constante (n=1).  
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En general, las peticiones se hacen en torno a los 6 meses desde el diagnóstico (Desviación 

Típica: 6,632), con un rango de variación entre 1 y 11 meses (con la excepción de La Rioja). La 

petición de discapacidad inmediatamente después del diagnóstico es una práctica excepcional, se 

produce únicamente en un 11,1% de los casos. Las CCAA en las que se encuentra una asociación 

positiva estadísticamente significativa (Residuos ajustados tipificados -RAT- > + 1,96) entre la 

Comunidad Autónoma de residencia y la solicitud de discapacidad con el diagnóstico son: Asturias, y 

Castilla y León. En estas CCAA, entorno al 25% de los casos solicitan la discapacidad con el 

diagnóstico. Por el contrario, las CCAA en las que se tarda más en solicitar la discapacidad (a los 7 

meses o más) son las de: Aragón (60%), Castilla La Mancha (41,4%), C. Valenciana (44,3%), Navarra 

(83,3%) y La Rioja (100,0%). 

3. Intervalos desde la solicitud de discapacidad hasta la resolución (meses) 

Asociación* Media (Desviación típica) Mediana 

ANDALUCÍA (n=6) 1,00 (0,632) 1 

ARAGÓN (n=4) 2,75 (1,708) 2,50 

ASTURIAS, PPDO (n=25) 2,52 (1,896) 2 

CANARIAS (n=18) 3,39 (4,354) 2 

CASTILLA-LEÓN (n=14) 3,64 (2,649) 2,50 

CASTILLA-LA MANCHA (n=25) 3,84 (3,009) 3 

C. VALENCIANA (n=32) 2,59 (7,699) 0 

C. MADRID (n=21) 3,14 (2,851) 2 

MURCIA, REGIÓN DE (n=35) 4,94 (2,388) 5 

NAVARRA, C. FORAL (n=3) 4,67 (4,163) 6 

RIOJA, LA (n=2) 1,00 (1,414) 1 

Total (n=186) 3,38 (4,122) 2 

*Se ha desestimado el cálculo en  GALICIA, porque los meses entre la solicitud de discapacidad y la 

resolución es una constante (n=1) 

 

En general, la concesión de la discapacidad se realiza en torno a los 3 meses (Desviación Típica: 

4,1222) con un rango de variación entre 1 y 5 meses. 

Andalucía, la Comunidad Valenciana y Canarias son las CCAA en las que menos se tarda en 

conceder la discapacidad. El 83,3% de las solicitudes en Andalucía (RAT=2,6), el 84,4% de las de la C. 

Valenciana (RAT=6,6) y el 44,4% de las solicitadas en Canarias, se resuelven en 1 mes o menos. En La 

Rioja los 2 casos registrados se resolvieron en 2 meses o menos.  

Por el contrario, las CCAA de la Región de Murcia y la C. Foral de Navarra son en las que más se 

tarda. En las dos, en torno al 65% de las solicitudes se resuelven pasados 4 meses. En la Región de 

Murcia, en concreto, el 28,6% de las solicitudes se resuelven a los 7 meses o más (RAT= 2,9).  
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4. Secuelas 

Los casos en los que se registran secuelas son, hasta la fecha, 53 (4,1%). Las secuelas más frecuentes 

son físicas. Constituyen el 57,9% de todas las secuelas producidas por el tratamiento o la propia 

enfermedad. De éstas, las que se producen en mayor medida son las relacionadas con ojos y 

piernas.  

Las secuelas psíquicas también tienen un peso importante. Suponen el 34,7% del total de secuelas 

registradas. Entre éstas, las neurocognitivas y de aprendizaje son las más frecuentes. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El grado de discapacidad concedido varía en función de tipo de secuela. En los casos en los que la 
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5. Comparación de perfil de niños/adolescentes con discapacidad concedida y no 

discapacidad (no concedida o no solicitada) 

El tener concedida una discapacidad es independiente del sexo o la edad de los niños/adolescentes. 

Sí se encuentran diferencias estadísticamente significativas en función de la Comunidad Autónoma 

de residencia. El Principado de Asturias (RAT: 5,0),  la Comunidad Valenciana (RAT: 9,4) y la Región 

de Murcia (RAT: 3,7) presentan una asociación significativa con discapacidad concedida.  

 

Si tenemos en cuenta las variables sanitarias, se observa una diferencia estadísticamente 

significativa entre el grupo de discapacidad y no discapacidad en la categoría diagnóstica de 

leucemia. Los niños con este diagnóstico, con mayor frecuencia, tienen asignada una discapacidad 

(RAT: 3,1). 
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Sí se encuentra una asociación significativa entre discapacidad y quimioterapia (RAT=3,0) y entre no 

discapacidad y cirugía (RAT=3,0) como primeros tratamientos.  

 

No se observan diferencias de interés en concesión de discapacidad en función de los meses de 

supervivencia desde el diagnóstico. 
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6. Conclusiones 

6.1. Datos generales 

a) Al igual que en años anteriores el número de Asociaciones participantes, 14, tiene 

presencia en 12 CCAA. No participan Galicia, Cantabria, Cataluña, Islas Baleares y País 

Vasco. 

 

b) Se ha incrementado el número de casos registrado a 1.288. Este número de casos 

nuevos corresponde a una cobertura estimada entre 55% y 60%, tomando como 

referencia RETI-SEHOP, ajustado a las CCAA participantes. 

 

c) La distribución de los tipos de tumor en la población estudiada es similar a la de 

RETI-SEHOP, lo que confirma la validez de la información recogida en DISCAIN. Los 

tumores más frecuentes recogidos son leucemias, enfermedades linfoproliferativas y 

mielodisplásicas, 33,5 %; neoplasias del Sistema Nervioso Central y misceláneas de 

neoplasias intracraneales e intraespinales, 17,9 %, linfoma y neoplasias 

reticuloendoteliales, 12,6 %. 

 

d) La supervivencia observada en el primer año es algo inferior (86,9 %) a la publicada 

en Europa (17) (90,6%). 

 

e) El 42,5 % de los niños y adolescentes que han sido registrados están en fase de 

tratamiento y el 25,8% en periodo de revisión inferior a 3 meses. Es decir, en un 

periodo de gran vulnerabilidad de los menores con cáncer y de sus familias.  

 

f) Los tratamientos más frecuentes son quimioterapia y cirugía. El 88,3% de los casos 

recibe quimioterapia en algún momento del tratamiento y el 29,9% es sometido a algún 

tipo de intervención quirúrgica. 

 

6.2. Datos sobre discapacidad 

a) Se dispone de datos de discapacidad de 15 CCAA. Ha mejorado la comunicación 

sobre casos con discapacidad con un incremento de 57 casos respecto a 2016. Todavía 

se precisa mejorar la comunicación de datos, insistiendo en los próximos años en 

mejorar la comunicación del seguimiento de los menores con cáncer. 
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b)  La solicitud de discapacidad es baja. El 26,9% de los casos registrados solicitan la 

valoración de discapacidad. 

 

c) Se ha concedido la discapacidad en el 92,8 % de los casos solicitados, como 

promedio, existiendo una amplia variabilidad dependiendo de las CCAA. 

 

b.1. Las CCAA con mayor número de concesiones de discapacidad sobre casos 

solicitados son: Andalucía (100%), Canarias (100%), Comunidad de Madrid 

(98,2%) y Región de Murcia (97,3%).  

b.2. Las CCAA (más de 5 solicitudes) con mayor número de solicitudes 

denegadas son: Navarra (66,7%), Castilla La Mancha (16,7%) y Aragón (14,3%) . 

 

d) El tipo de discapacidad más frecuentemente concedido es >33 y <=65 %; 57,6 % de 

los casos en los que se ha concedido algún grado de discapacidad. 

 

e) La C. Valenciana es en la que, en mayor medida, se concede un grado de 

discapacidad superior al 65% (58,5% de los casos solicitados). 

 

f) La media de tiempo entre el diagnóstico y la solicitud de discapacidad es de 6 

meses con una amplia variación entre CCAA. 

 

f.1. El Principado de Asturias, Canarias,  Castilla y León y C. de Madrid son las 

CCAA en las que, con mayor frecuencia, el tiempo entre el diagnóstico y la 

solicitud de discapacidad es de 1 mes o menos.   

f.2. Aragón, Castilla La Mancha, C. Valenciana, La Comunidad Foral de Navarra 

y La Rioja son las CCAA en las que el tiempo entre el diagnóstico y la 

solicitud de discapacidad es más dilatado. En todas ellas, en más del 40% de 

los casos, la solicitud se realiza pasados los 6 meses desde el diagnóstico. 

 

g) Se confirma el hecho de que los niños y adolescentes con cáncer son valorados en 

tiempos diferentes dependiendo de su lugar de residencia y que frecuentemente 

existe un retraso indeseable en comunicar la resolución. 
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g.1 El tiempo medio entre la solicitud de discapacidad y la concesión es de 

3 meses. 

g.2. Andalucía y la Comunidad Valenciana son las CCAA que presenta 

menor tiempo de resolución. En ambas más del 80% de los casos se 

resuelven en 1 mes o menos. 

g.3. La Región de Murcia  y la C. Foral de Navarra son las CCAA en las que 

los tiempos de concesión son más altos. En ambas más del 60% de los casos 

se resuelven pasados 4 meses desde la solicitud. 

 

h) Hasta la fecha, los casos en los que se registran secuelas son únicamente un 4,1%. 

De estas, las más frecuentes son las físicas seguidas de las psíquicas que aparecen en 

un tercio de los menores con secuelas. 

 

i) Disponer de algún grado de discapacidad posterior al diagnóstico de cáncer se 

encuentra asociado a: 

h.1. Las CCAA de Principado de Asturias, Comunidad Valenciana y Región de 

Murcia. 

h.2. Primer diagnóstico de leucemia 

h.3. Primer tratamiento de quimioterapia. 

 

j) La no discapacidad está asociada a:  

i.1. Primer tratamiento de cirugía. 

 

Por tanto, este estudio demuestra que, dependiendo del lugar de residencia se tiene mayor o 

menor acceso al reconocimiento de discapacidad. Situación que ha de ser corregida en la actual 

política sanitaria. 
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3.- De la difusión de los datos (2017) 

Los datos de este estudio se están difundiendo a las asociaciones de pacientes, 

administraciones, organizaciones de cáncer y discapacidad y otras interesadas en este 

colectivo.  

 

Algunos de ellos son:  

a) Sociedad Española de Hematología y Oncología Pediátrica (SEHOP)  

b) Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI) 

c) Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI)  

d) Confederación Española de Personas con Discapacidad Física y Orgánica (COCEMFE)  

e) Registro Español de Tumores Infantiles (RETI-SEHOP)  

f) Asociaciones de padres de niños con cáncer. Se les proporcionará presentaciones  

para que favorezcan su difusión  

g) Medios de comunicación generalistas y especializados  

h) Organización Nacional de Ciegos Españoles (ONCE). 
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OBJETIVO 

El presente documento tiene como objetivo establecer el compromiso de los participantes en el 

proyecto DISCAIN, en relación con la salvaguarda de los datos generados, el compromiso de los 

usuarios a cumplir la normativa vigente en materia de protección de datos y el acuerdo sobre la 

propiedad intelectual de la información generada derivada de su participación en el proyecto. Estos 

participantes serán: de la Federación Española de Padres de Niños con Cáncer (de ahora en adelante 

Niños con Cáncer) y de las asociaciones de padres de niños con cáncer federadas y colaboradas 

(véase Glosario). 

Todas las páginas de este acuerdo deberán ser firmadas por los miembros de Niños con Cáncer y 

Asociaciones implicados en el Proyecto DISCAIN. 

En el Anexo 1 se incluyen las responsabilidades y estructura del equipo de coordinación del 

Proyecto.  

En el Anexo 2 se incluye el Documento de compromiso de responsabilidad y  confidencialidad que 

deberá ser firmado por todos y cada uno de los miembros de los equipos. 

 

1. COMPROMISO DE RESPONSABILIDADES EN EL PROYECTO 

En NIÑOS CON CÁNCER existirá una persona responsable de coordinar la recogida de datos, 

supervisados por el coordinador del proyecto, que será también una persona de NIÑOS CON 

CÁNCER. Asimismo, una persona o varias de cada asociación participante será la encargada de la 

introducción de los datos obtenidos en la aplicación informática que se elaborará para tal fin. Las 

dos personas de NIÑOS CON CÁNCER formarán el equipo el coordinador del proyecto. Este equipo 

será el responsable de que las personas encargadas de las asociaciones ejecuten el proyecto de 

acuerdo a este compromiso y en los plazos que se estipulen, así como de la exhaustividad y calidad 

de los datos. Todos usuarios se comprometen a seguir en todo momento las normas de Buena 

Práctica Clínica, respetando la normativa y recomendaciones vigentes a nivel nacional e 

internacional en relación con la protección de datos. 

Durante todo el trascurso del programa se detallará en las bases de datos de las asociaciones 

participantes las personas responsables de la recogida de datos, así como las modificaciones que se 

produzcan. 

 

2. LA PROTECCIÓN DE LA CONFIDENCIALIDAD 

La informatización de los datos recogidos en el Proyecto se realiza a través de una aplicación 

informática diseñada expresamente para tal fin. En ningún caso los datos almacenados contendrán 

datos de carácter personal identificables. Los datos correspondientes a cada asociación participante 

serán almacenados en una base de datos incluida en una plataforma con acceso on line, y 

custodiados por la responsable del Centro Coordinador. Cada investigador responsable evitará 

cualquier difusión, utilización o manipulación inadecuada de los datos mientras éstos estén en su 

poder. El acceso a la aplicación informática para la introducción de los datos de cada asociación está 
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restringido a la persona o personas responsables de la introducción de datos que previamente ha 

firmado el presente acuerdo de Confidencialidad. Solamente esta persona o personas son 

responsables de la cesión que haga de las claves de acceso a terceros. 

 

3. ACUERDO SOBRE LA PROPIEDAD INTELECTUAL 

Se establece que la propiedad intelectual de la base de datos y su contenido corresponde a 

la Federación Española de Padres de Niños con Cáncer. 

En cuanto a la responsabilidad de salvaguardar los datos, una vez finalizado el proyecto, 

corresponde al Centro Coordinador la salvaguarda de la  Base de Datos Global, y a los 

responsables del Proyecto en cada asociación participante la salvaguarda de las Bases de 

Datos Locales. Entendiéndose por Base de Datos Global aquella que contenga datos de más 

de una institución, y por Base de Datos Local la que contenga datos de una única institución. 

El equipo encargado de la coordinación del Proyecto es el responsable de explotar y difundir la 

totalidad de los resultados globales procedentes del conjunto de asociaciones participantes. No 

obstante, cualquier colaboración será estudiada, previa solicitud.  

3.1 Explotación de los datos 

El equipo encargado de la coordinación del Proyecto es responsable de valorar y regular las 

publicaciones, comunicaciones, trabajos académicos, explotaciones y estudios secundarios 

que se generen con datos provenientes de este Proyecto. Previo a cualquier trámite, se 

enviará una solicitud de consentimiento para la explotación de datos. Las comunicaciones 

se realizaran vía email a las siguientes direcciones: ; comunicacion@cancerinfantil.org  

En este apartado se distinguen tres situaciones: a) explotación de los datos establecidos en 

el Proyecto, ya sean estos datos globales, institucionales o por guía b) explotación 

secundaria de los datos y c) realización de estudios secundarios. 

a) Explotación de los datos establecidos en el Programa  

En este punto también se distingue entre la Base de Datos Global y las Bases de Datos 

Locales (las Bases de Datos Locales incluyen en todos los casos y en cualquier referencia de 

este documento, los datos recogidos por cada una de las asociaciones participantes que 

pudieran ser explotados de forma unitaria).  

La explotación de la Base de Datos Global, es decir aquella que incluye datos de más de una 

asociación, podrá ser realizada por el grupo encargado de la coordinación del Proyecto. En 

cuanto a la explotación de las Bases de Datos Locales, las asociaciones participantes han de 

tener en cuenta que la muestra local es insuficiente para extraer conclusiones fiables. Por 

ello, aunque pueden utilizar la información para su mejor funcionamiento, no deben 

divulgar las conclusiones del análisis de los datos locales, pues esto puede dar lugar a 

informaciones sesgadas y sin el suficiente rigor científico. 
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b) Explotación secundaria de los datos 

Cuando se desee realizar una explotación secundaria de los datos de forma diferente a la 

establecida en el Proyecto, deberá realizarse una propuesta de análisis detallada, 

presentarla al equipo encargado de la coordinación del proyecto y obtener el permiso de los 

responsables de la base de datos que se desee usar. Todas las publicaciones, 

comunicaciones o trabajos académicos que se generen, deberán ser enviadas al equipo 

coordinador. Se considera estudio secundario cuando se utiliza al menos una variable del 

estudio, y estudio primario cuando se utilizan 2/3 de las variables del proyecto. 

c) Realización de estudios secundarios 

Se entienden como estudios secundarios aquellos que, con una metodología diferente a la 

del Proyecto, requieran para su desarrollo acceso total o parcial a los datos recogidos 

durante el mismo, ya sea a nivel global (datos procedentes de más de una asociación) o 

local. Cuando se proyecte llevar a cabo un estudio de este tipo, al igual que en el caso 

anterior, deberá elaborarse una propuesta detallada para su discusión e informe por parte 

del equipo coordinador. Se incluyen en este apartado de estudios secundarios, aquellos 

proyectos de investigación que aunque se realicen con la misma metodología, utilicen 

parcialmente los datos generados en este Proyecto. 

3.2 Autoría de publicaciones y comunicaciones a congresos 

3.2.1 Autoría en relación con la Base de Datos Global  

En este caso, también se distingue según se trate de publicaciones relacionadas con la Base 

de Datos Global. 

Autoría en relación con la Base de Datos Global (datos procedentes de todas las 

asociaciones) 

a.1) En el caso de publicaciones científicas: Los criterios de autoría iniciales son los 

publicados por Vancouver, para este Proyecto específico estos criterios se incluyen en la 

sección 3.2.2 de este documento.  

3.2.2 Criterios de autoría 

Prevalecerán los Criterios de Vancouver ante cualquier conflicto de autoría, cuya reseña se detalla a 

continuación: 

Publicación redundante o duplicada: 

Cuando se envía un manuscrito a una revista científica, el autor debe informar al editor acerca de 

todos los envíos y comunicaciones previos que puedan considerarse como publicación redundante o 

duplicada de aquél. Esto no afecta a las publicaciones secundarias en la misma lengua o en otra si los 

autores han recibido autorización de los editores de ambas revistas; el editor de la segunda 

publicación debe conocer el contenido de la versión primaria del manuscrito.  
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Autoría:  

Cada autor debe haber participado suficientemente en el trabajo para responsabilizarse 

públicamente de su contenido, indicando que uno o más autores deben ser responsables del trabajo 

como un todo, desde su concepción hasta la publicación del artículo. 

Para ser considerado como autor se deben cumplir siempre las siguientes condiciones: 

a) contribución sustancial en la concepción y el diseño, la obtención de datos o el análisis e 

interpretación de los resultados; 

b) escritura del artículo o la revisión crítica del contenido intelectual, y 

c) aprobación final de la versión que se publica. 

La obtención de fondos, la recogida de datos o la supervisión general del grupo de investigación, por 

sí mismas, no justifican la autoría. 

Las demás personas que contribuyeron con el trabajo, pero que no pueden ser calificados como 

autores, deben ser nombradas en los agradecimientos, donde debería describirse el trabajo que han 

realizado. 

Conflicto de intereses:  

Cuando se envía un manuscrito a una revista científica, los autores deberán hacer una declaración 

de relaciones financieras, personales u otras que puedan conducir a un conflicto de intereses. 
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ANEXO 1: Comité de coordinación del programa  

El equipo de coordinación del proyecto, al que se ha hecho referencia reiteradamente, 

estará compuesto por el personal del Centro Coordinador responsable del proyecto. A fecha 

de actualización de este documento, tal y como consta a pie de página los responsables son: 

el coordinador del equipo de Niños con Cáncer como supervisor del Programa, y el 

responsable de Comunicación de Niños con Cáncer como coordinador del Proyecto. Por su 

parte, cada asociación asignará un responsable del Proyecto, que será normalmente el 

trabajador social del centro.  

Las funciones del equipo de coordinación son las siguientes: 

Asegurarán la calidad de los datos globales y se responsabilizarán de la explotación de los 

datos globales  

Discutirán los resultados y elaborarán el informe final  

Difundirán los datos globales obtenidos  

Informarán al resto de miembros implicados de los resultados obtenidos, tanto a nivel 

global como local 

-     Depurar la Base de Datos Global 

-     Analizar la calidad de los datos recogidos a nivel global y local 

-     Analizar los datos según los objetivos del Programa (conjunto mínimo de datos). 

Las funciones de cada una de las asociaciones de forma exclusiva son: 

Depurar la Base de Datos Local bajo criterio unificado 

Analizar la calidad de los datos recogidos 

Analizar los datos según los objetivos del programa. 
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ANEXO 2: Documento de compromiso de responsabilidad y confidencialidad  

Proyecto sobre la Discapacidad en Niños y Adolescentes con Cáncer en España (DISCAIN) 

 

Documento de compromiso de responsabilidad y  confidencialidad  

 

Asociación participante……………………………………………………………… 

 

Dña/D ……………………………………………………………………………………. con DNI ………………… como coordinador 

de una asociación participante en el “Proyecto Discain” declara tener conocimiento de la obligación de 

salvaguardar la confidencialidad de los datos. En concreto, declara conocer la obligación de mantener la 

confidencialidad de la información recogida en el programa y estar al tanto de la normativa vigente a 

nivel nacional e internacional en materia de protección de datos para mantenerla, en particular las 

referentes a: 

− Deber de guardar reserva de la información a la que tengo acceso, incluso después de haber 

terminado el estudio 

− Deber de respetar las limitaciones de acceso a datos, no revelando claves de acceso a bases de 

datos a personal no autorizado 

− Deber de respetar las normas establecidas en los procedimientos del estudio para proteger la 

confidencialidad 

Me comprometo a respetar estas normas y los procedimientos establecidos que me correspondan 

para protegerlas. 

Además, reconozco que la titularidad de la base de datos que resulte de dicha información recogida 

es de la Federación Española de Padres de Niños con Cáncer. 
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Plenamente consciente de mis responsabilidades, reconozco estar informado de las consecuencias 

de no respetar este compromiso. 

Fecha ………………………………………………………………………... 

Firma   ………………………………………………………………………... 
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Anexo 3: Modelo de consentimiento 
informado para las familias 
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CONSENTIMIENTO INFORMADO SOBRE PROTECCIÓN DE DATOS 

 

D/Dña……………………………………………………………………………………………………………………………. 

 

Con DNI…………………………como padre/madre/tutor  del 

menor…………………………………………………………….. 

 

En virtud de lo dispuesto en la Ley Orgánica  15/1999 de 13 de diciembre de Protección de Datos de 

Carácter Personal, consiento en ceder los datos personales para cualquier solicitud y tramite ante 

Organismos, Instituciones y Entidades con el fin de gestionar y solicitar cualquier tipo de ayuda a mi 

favor a través de esta asociación. 

Además, consiento de forma expresa: 

- Que a través de los profesionales de nombre asociación, se realice la coordinación necesaria 

con los diferentes servicios comunitarios y sanitarios para la mejora de la calidad asistencial 

necesaria durante nuestra relación asociativa. 

- Que, conociendo la necesidad de la gestión y elaboración de informes, estadísticas y 

tratamiento de datos para la mejora de proyectos encaminados a la justificación de 

subvenciones y/o cualquier otro tipo de informes de interés para el colectivo de niños con 

cáncer, estos datos se cedan tanto a la Administración Pública,  como a  la Federación 

Española de Padres de Niños con Cáncer y la inclusión en fichero de titularidad de esta 

última, así como de la propia asociación. 

- A qué las imágenes, fotografías y vídeos, tomadas en actos o actividades organizados en por 

esta Asociación puedan aparecer en revistas, página Web o cualquier publicación orientada 

a la difusión de los fines de esta Asociación. 

Asimismo, se me ha informado de que puedo ejercer los derechos de acceso, rectificación, 

cancelación y oposición enviando escrito firmado y fotocopia del documento oficial que me 

identifique en la siguiente dirección: 

 

DIRECCIÓN ASOCIACIÓN 

Fecha ………………………………………………………………………... 

Firma   ………………………………………………………………………... 
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Anexo 4: Inscripción del fichero en 
la Agencia de Protección de Datos  
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