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Introducció

El tractament integral del càncer infantil en unitats de referència, mitjançant un equip mul-
tidisciplinari, i els avanços en els tractaments oncològics, cada vegada més personalitzats, 
han permès que la taxa de supervivència a 5 anys siga superior al 85 % en el nostre país i co-
munitat autònoma. L’increment progressiu de la taxa de supervivència ha provocat que la 
qualitat de vida d’estes persones siga un nou focus d’interés. En comparació amb la pobla-
ció no afecta de càncer, en este grup la morbiditat i mortalitat poden elevar-se de manera 
significativa, així, en 2 de cada 3 d’estos casos, el càncer i el seu tractament poden produir 
efectes secundaris fins a 30 anys després, que són greus en un terç dels casos. Per tot això, 
sorgix la necessitat de dur a terme un abordatge estructurat i individualitzat per a previndre 
(si és possible) i identificar, de la forma més precoç possible, estos efectes secundaris a llarg 
termini relacionats amb la malaltia i/o el tractament que van rebre, i iniciar un tractament 
immediat.

En la Comunitat Valenciana, els pacients diagnosticats de càncer en la infància són atesos 
en tres unitats de referència d’Oncologia Pediàtrica, segons el Reial decret 1302/2006, que 
establix el procediment per a la designació i acreditació de centres, servicis i unitats de refe-
rència (CSUR) en el Sistema Nacional de Salut (SNS): l’Hospital Universitari i Politècnic La Fe 
de València, l’Hospital Universitari Dr. Balmis d’Alacant i l’Hospital Clínic Universitari de Va-
lència. Estos centres han desenrotllat de manera progressiva des de 2015 un model d’aten-
ció al supervivent basat en les recomanacions de seguiment de les guies internacionals 
“Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult 
Cancers” de Children’s Oncology Group (COG) (https://www.survivorshipguidelines.org/
pdf/2023/cog_ltfu_guidelines_only_v6.pdf) i “International Late Effects of Childhood Cancer 
Guideline Harmonization Group” (IGHG), de Pan-European Network for Care for Survivors 
after Childhood and Adolescent Cancer (PanCare) (https://www.ighg.org/). Este model té 
com a objectiu, a més, aconseguir la implementació de les recomanacions de seguiment 
en la història clínica electrònica (passaport del supervivent) mitjançant la participació de 
l’hospital HUiP La Fe en el projecte europeu PanCare SurPass.

En la Comunitat Valenciana, mitjançant Resolució de 18 de febrer de 2015 del Secretari Au-
tonòmic de Sanitat, es van designar tres Unitats de Referència en Oncologia Pediàtrica si-
tuades en l’Hospital Universitari i Politècnic La Fe de València, l’Hospital General Universitari 
Dr. *Balmis i l’Hospital Clínic Universitari de València.

Des de llavors, els pacients diagnosticats de càncer en la infància són atesos en estos cen-
tres, que han desenrotllat progressivament un model d’atenció al supervivent basat en les 
recomanacions de seguiment arreplegades en guies internacionals de referència, com les 
Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult 
Cancers del Children’s Oncology Group (COG) i les del International Batega Effects of Child-
hood Cancer Guideline Harmonization Group (IGHG), promogudes per la xarxa paneuropea 
PanCare.
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Este model té com a finalitat garantir un seguiment a llarg termini, individualitzat i coordi-
nat dels supervivents de càncer infantil a través dels diferents nivells assistencials, així com 
afavorir la implementació sistemàtica de les recomanacions de seguiment en la història clí-
nica electrònica mitjançant el denominat “Passaport del Supervivent”. Tot això s’alinea amb 
el document de Recomanacions per a la millora de l’atenció a pacients llargs supervivents 
de càncer en el Sistema Nacional de Salut (SNS), d’11 d’octubre de 2024, i amb l’Acord de co-
ordinació aprovat el 12 de desembre de 2025 en el Ple del Consell Interterritorial del Sistema 
Nacional de Salut per a la implantació del model de Pla de seguiment individualitzat del 
llarg supervivent de càncer infantil. En este context, l’Hospital Universitari i Politècnic La Fe 
participa en el projecte europeu PanCare SurPass, orientat a millorar l’atenció a llarg termini 
dels supervivents de càncer infantojuvenil.
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Justificació

La població supervivent de càncer infantil presenta característiques clíniques, psicològiques 
i socials úniques que la diferencien clarament de la població adulta. Des de la infància, han 
travessat tractaments intensius durant etapes crítiques del desenrotllament, la qual cosa 
comporta un risc elevat d’efectes tardans que afecten el creixement, la fertilitat, la funció 
cognitiva, la salut cardiovascular, el desenrotllament educatiu i professional, i el benestar 
psicosocial. Sovint, no tenen autonomia sanitària plena i continuen depenent de les seues 
famílies. El seu seguiment requerix un enfocament integral i longitudinal, basat en guies 
específiques pediàtriques com les del COG i IGHG, desenrotllades per a donar resposta a les 
necessitats de seguiment dels tumors i abordatges pediàtrics més freqüents, i que, a més, 
són sotmeses a actualitzacions periòdiques. Per això, és essencial que el seguiment a llarg 
termini s’inicie des de les unitats pediàtriques, a on hi ha l’experiència necessària per a ga-
rantir una atenció personalitzada, segura i basada en l’estratificació del risc. Esta estructura 
facilita una transició planificada, sense ruptura assistencial, cap a l’atenció en l’etapa adulta.
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1. �Objectius de l’estratègia de seguiment a llarg termini per a 
supervivents de càncer infantil

1. �Proporcionar un pla individualitzat de seguiment segons el risc de seqüeles i les ja 
existents.

2. �Detectar i tractar precoçment els efectes tardans derivats de la malaltia o del trac-
tament oncològic previs pels especialistes i nivells assistencials corresponents.

3. �Afegir un registre d’efectes secundaris a llarg termini. 

4. �Establir un protocol de transició a atenció primària i/o a medicina de l’adult.

5. �Promoure hàbits de vida saludables i l’autocura (empoderament) per a la preven-
ció secundària i terciària d’efectes tardans. Informar sobre els signes i símptomes 
que cal vigilar en funció dels seus riscos.

6. �Establir un pla individualitzat d’atenció psicològica, social, educativa i laboral.

7. �Contribuir a la formació continuada d’especialistes de l’àmbit hospitalari, atenció 
primària i pacients/representants de pacients.

2. Població inclosa en l’estratègia assistencial

	• Diagnòstic de càncer abans dels 18 anys.

	• Haver finalitzat el tractament fa ≥ 5 anys.

	• Estar en remissió completa de la malaltia.

	• �Tindre accés a una de les tres unitats de referència d’Oncologia Pediàtrica de la 
Comunitat Valenciana.
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3. Estructura del model assistencial

3.1. �Consulta externa especialitzada en seguiment a llarg termini de 
supervivents de càncer infantil (Nivell: hospitalari)

3.1.1. Primera visita multidisciplinària
a) Avaluació mèdica

Recurs humà: pediatria i infermeria especialistes en oncohematologia 

	• �Revisió de la història clínica prèvia i resum del tractament administrat (cirurgia, 
radioteràpia, quimioteràpia, immunoteràpia, teràpia cel·lular i altres fàrmacs, etc.) i 
seqüeles o toxicitats ja existents secundàries a la malaltia i/o els tractaments rebuts. 
La gravetat de les toxicitats haurà de ser documentada sobre la base dels Common 
Terminology Criteria for Adverse Events (CTCAEv5.0).

	• �Reavaluar la possible existència d’una síndrome de predisposició de càncer a partir 
de la informació actualitzada disponible sobre la malaltia de base, antecedents per-
sonals i familiars. Si és el cas, dur a terme els estudis pertinents i el consell familiar 
a través dels circuits establits en el seu departament de salut amb les unitats de 
consell genètic.

	• �Avaluació d’efectes tardans potencials segons guies IGHG i COG. Exploració clínica 
general i específica segons el perfil de risc de seqüeles.

	• �Sol·licitud de proves complementàries (analítiques, imatge, etc.) i sol·licitud d’aten-
ció especialitzada per altres especialistes, si cal.

	• �Elaboració d’un pla individualitzat de seguiment, que quedarà reflectit en la història 
clínica electrònica. Este document estarà unificat per les tres unitats de referència. 
Serà un document extern que es podrà visualitzar tant en Orion com en Abucasis i 
Nébula, i comptarà amb un senyal d’avís, perquè el personal facultatiu, al consultar 
la història electrònica, puga identificar-lo de manera ràpida com a supervivent de 
càncer infantil i puga accedir directament a este pla individualitzat de seguiment. 

	• �Transició a AP a partir dels 18 anys i, en pacients que complisquen la majoria d’edat 
durant el tractament o el seguiment de recaigudes, després d’una primera valora-
ció en la consulta de seguiment a llarg termini. Es mantindrà informat el pediatre 
dels resultats del seguiment (informe remés per infermeria gestora de casos) en 
cada visita anual/semestral.

	• �Registre prospectiu d’efectes secundaris i toxicitats a llarg termini: Amb l’objectiu 
de millorar la detecció precoç, la traçabilitat i la qualitat del seguiment dels efectes 
secundaris i efectes tardans en els supervivents de càncer infantil, s’incorporarà al 
present protocol un registre prospectiu i sistemàtic d’esdeveniments adversos.
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Característiques del registre:

	• �El registre serà longitudinal i acumulatiu; incorporarà els efectes secundaris ja pre-
sents i els que vagen apareixent al llarg del temps durant el seguiment.

	• �Tots els esdeveniments adversos es classificaran i registraran segons les guies IGHG 
i COG, com a mínim:

- Tipus de toxicitat / efecte tardà.

- Data d’inici i, si és procedent, data de resolució.

- Grau de gravetat.

- Relació probable amb tractament previ.

- Impacte funcional i necessitat d’intervenció o derivació.

Responsabilitat i circuits assistencials:

	• �Oncologia pediàtrica de la consulta de seguiment a llarg termini serà responsable 
d’iniciar i mantindre actualitzat el registre prospectiu, amb suport d’infermeria ges-
tora de casos.

	• �Cada especialista que faça seguiment (cardiologia, endocrinologia, salut mental, 
rehabilitació, etc.) comunicarà de manera estructurada els nous efectes detectats 
per a incorporar-los al registre.

	• �En el context de la transició a la medicina de l’adult i atenció primària, els nous es-
deveniments adversos rellevants seran notificats a la consulta de seguiment per a 
la seua validació, gradació i actualització del registre.

Integració amb el passaport del supervivent (SurPass):

	• �El registre prospectiu constituirà la base per a l’actualització dinàmica del passa-
port del supervivent, cosa que garantirà que els efectes secundaris acumulats que-
den reflectits de manera clara i accessible.

La informació registrada permetrà generar alertes clíniques, adaptar el pla individualitzat de 
seguiment i facilitar la presa de decisions clíniques en els diferents nivells assistencials, així 
com generar indicadors de qualitat i resultats en salut. A més, facilitarà la participació en estu-
dis observacionals, projectes col·laboratius i avaluació d’estratègies preventives.

b) Avaluació psicològica

Recurs humà: psicologia general sanitària amb experiència en oncologia

	• Entrevista psicològica general.
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	• �Avaluació psicològica mitjançant qüestionaris (almenys, han d’incloure’s els se-
güents, i hauran de ser adaptats a l’edat dels pacients)

- Qüestionari SF-36 v2 (qualitat de vida percebuda).

- Inventari breu de 18 símptomes (BSI-18).

- Qüestionari neurocognitiu.

c) Avaluació social i educativa o laboral

Recurs humà: treball social, personal docent de Conselleria d’Educació; orientació laboral 

	• Impacte del tractament en l’educació i l’ocupació en funció de l’edat.

	• Avaluació de necessitats d’adaptació laboral/escolar.

	• Informació sobre drets i recursos socials (discapacitat, dependència, ajudes econò-
miques).

d) Entrega del passaport del supervivent (SurPass)

Cada pacient rebrà al final de la primera visita un document imprés o PDF digital que in-
clourà:

	• Resum del tractament oncològic rebut.

	• Toxicitats presents en el moment de la consulta.

	• Informació sobre l’existència d’una síndrome de predisposició genètica a càncer.

	• Riscos específics per a la salut i recomanacions personalitzades.

	• �Pla de seguiment sobre la base de les guies IGHG i COG (incloent el seguiment 
específic, si hi ha una síndrome de predisposició) que inclou el tipus de proves in-
dicades, les especialitats implicades i la periodicitat. 

	• Consells sobre estil de vida saludable (nutrició, activitat física, salut mental).

	• �Contactes clau en cas de dubtes o aparició de símptomes preocupants (profes-
sionals d’enllaç en la seua UR: oncologia pediàtrica i infermeria de casos). Signes 
d’alarma i lloc a on acudir.

3.1.2. Seguiment i coordinació dins del mateix nivell assistencial 

Després d’una primera visita, caldrà garantir un seguiment multidisciplinari amb els objec-
tius següents:

	• Avaluar els efectes tardans existents.

	• Previndre l’aparició de nous efectes secundaris.
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	• �Coordinar-se entre les diferents especialitats d’àmbit hospitalari per a donar conti-
nuïtat a les cures, incloent l’avaluació periòdica sobre la base de les guies de segui-
ment establides i la transició a la medicina de l’adult si ≥ 18 anys.

Per a este objectiu, es dissenya una estratègia basada en els punts següents:

	• �En cas que es requerisquen avaluacions periòdiques per diversos especialistes, des-
prés d’una primera visita especialitzada, s’haurà de recordar una nova citació segons 
el calendari establit. Oncologia d’enllaç o infermeria gestora de casos de la consulta 
de seguiment supervisarà que s’hagen proporcionat les cites i el seu compliment.  

	• �A partir de la majoria d’edat i si es requerix continuar amb tractament/seguiment de 
les seqüeles en servicis hospitalaris dedicats a pacients adults (p. e. Hematologia), es 
durà a terme una transició de cures des de la consulta de seguiment a estos servicis 
i a atenció primària (vegeu l’apartat 4.1.3.) sobre la base de protocols establits en cada 
departament.

3.1.3. Seguiment i coordinació entre nivells assistencials

Després d’una primera visita en la consulta de seguiment a llarg termini, caldrà garantir un 
seguiment multidisciplinari amb els objectius següents:

	• Avaluar els efectes tardans existents.

	• Previndre l’aparició de nous efectes secundaris.

	• Coordinar-se entre atenció primària i hospitalària.

Per a això, es dissenya una estratègia basada en els punts següents:

- �Incorporació de vies ràpides de derivació amb criteris de prioritat oncològica per a 
facilitar la reentrada hospitalària en cas de complicacions. Coordinació amb atenció 
primària. 

- �Actualització del passaport, si hi ha complicacions rellevants. 

- �Seguiment d’este protocol de transició de l’atenció pediàtrica a l’assistència a persones 
adultes i atenció primària per a garantir la continuïtat assistencial, utilitzant l’enllaç a 
càrrec de la consulta de seguiment a llarg termini de supervivents de càncer infantil. 
Una vegada es considere l’alta de la consulta de seguiment a llarg termini, es duran a 
terme els procediments següents per a facilitar la transició a atenció primària: 

	• Se sol·licitaran les proves corresponents al pròxim període de seguiment. 

	• �Cita en atenció primària per a avaluar els resultats i les seqüeles, actualitzar l’in-
forme de seguiment i programar el seguiment posterior per Medicina d’Atenció 
Primària.
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	• �Cita virtual en la consulta de seguiment a llarg termini per a comprovar el compli-
ment de la cita.

	• �En cas que des d’atenció primària es requerisca més informació durant el segui-
ment a llarg termini, es podrà contactar amb la consulta de seguiment a llarg ter-
mini.

4. Empoderament del supervivent

	• Formació en autocura i detecció precoç de signes d’alerta.

	• Accés a recursos de rehabilitació i psicooncologia.

	• Pla de transició estructurat per a persones adultes.

	• Foment de la independència en la presa de decisions sobre la seua salut.

5. Formació continuada

L’estratègia preveu fomentar la formació adequada del personal sanitari, tant de l’àmbit 
hospitalari com d’atenció primària, en totes les facetes relacionades amb l’atenció. Formar 
igualment pacients i familiars amb l’objectiu de contribuir al seu coneixement i empodera-
ment.

Per a establir circuits adequats d’SLP i empoderar els pacients/famílies, és necessari conéi-
xer les guies en les quals es basa l’estratègia d’SLP pediàtric en cada moment. Per a això, 
és pertinent promoure un programa de formació continuada periòdic per a professionals, 
pacients i famílies, incloent cursos a través de l’Escola Valenciana d’Estudis en Salut (EVES), 
cursos i jornades divulgatives promoguts per societats científiques i/o associacions de pa-
cients.

6. Recursos humans i tecnològics

6.1. Recursos humans

	• �Medicina oncològica pediàtrica (almenys 1 per unitat hospitalària de referència). 
Actuarà conjuntament amb l’infermer/a gestor/a de casos com a COORDINADOR 
AMB ATENCIÓ PRIMÀRIA i altres servicis hospitalaris en este model de transició. 
Actualització del passaport si hi ha complicacions rellevants, feedback amb el met-
ge d’atenció primària al càrrec del seguiment, formació periòdica.

	• �Infermeria gestora de casos: Promoció d’hàbits saludables, promoció de salut i do-
cència a primària. Prevenció (població vulnerable). Coordinació amb altres especi-
alistes i atenció primària.

	• �Psicologia general sanitària amb formació en psicooncologia – (convenis existents?)
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	• �Treball social per a assessorament en inserció social i laboral. Conselleria de Benes-
tar Social. Canalització prioritària per via assistencial oficial.

	• �Personal docent de Conselleria d’Educació i orientació laboral. Canalització priori-
tària per via assistencial oficial. 

6.2. Recursos tecnològics i logístics

	• Accés a la història clínica per part dels diferents nivells assistencials.

	• Plataforma per a registre d’efectes secundaris a llarg termini.

7. Conclusió

Esta consulta de seguiment a llarg termini en la Comunitat Valenciana proporcionarà un 
model estructurat i multidisciplinari, de manera que permetrà una transició ordenada a 
l’atenció adulta i millorarà la qualitat de vida dels supervivents de càncer infantil.

L’ús del passaport del supervivent (SurPass) i la implementació de les guies internacionals 
(p. e. COG/IGHG) garantiran una atenció homogènia, basada en l’evidència i accessible en 
els tres hospitals de referència i, per tant, en tota la Comunitat Valenciana, exportable a la 
resta del territori nacional. 

No oblidem l’objectiu final…

“La meta a llarg termini respecte a la cura en l’edat infantil és que arriben a ser adults resi-
lients, actius i autònoms amb una qualitat de vida òptima respecte a la salut i que siguen 
acceptats per la societat al mateix nivell que els seus parells”.
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Annexos

Annexo 1. Pla de gestió clínica

1. Introducció

Este pla de gestió clínica regula el funcionament de la consulta de transició per a supervi-
vents de càncer pediàtric, unitat assistencial específica que dona continuïtat al seguiment 
de pacients pediàtrics oncològics després de finalitzar el seu tractament actiu.

2. Cartera de servicis

- Valoració integral i pla de seguiment basat en risc

- Consulta mèdica semestral o anual (segons necessitats)

- Emissió i actualització del passaport de salut

- Educació sanitària per a pacients i famílies

- Coordinació amb atenció primària i servicis d’adults

- Registre estructurat i seguiment de resultats

3. Volum d’activitat estimat

S’estima una inclusió progressiva de supervivents, amb seguiment anual. El volum total 
dependrà de la història de casos tractats en la unitat pediàtrica, i la seua creixent supervi-
vència.

4. Recursos humans

- Coordinació mèdica (oncologia pediàtrica)

- Infermeria de seguiment o pràctica avançada

- Psicologia general sanitària

- Suport de personal administratiu

Amb possibilitat de consulta amb endocrinologia, cardiologia, salut mental, rehabilitació, 
treball social i altres especialitats.

5. Objectius assistencials

- Garantir la continuïtat assistencial després del tractament actiu

- Detectar, previndre i tractar efectes tardans

- Empoderar el pacient en la cura de la seua salut

- Millorar la qualitat de vida a llarg termini
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6. Objectius docents

- Formació interna de l’equip multidisciplinari

- Formació continuada en efectes tardans del càncer infantil i transició

- Sessions clíniques interdisciplinàries

7. Objectius d’investigació

- Participació en estudis sobre efectes tardans i qualitat de vida

- Implementació de ferramentes digitals de seguiment

- Generació de dades per a estudis observacionals o col·laboratius

8. Indicadors de qualitat

- Nre. de pacients inclosos respecte als que complixen criteris d’inclusió (objectiu: > 90 %)

- % de pacients (≥ 18 anys amb transició a medicina de l’adult)

- % amb passaport de salut actualitzat en cada visita (objectiu: > 90 %)

- Registre d’efectes secundaris a llarg termini de manera prospectiva

- Adherència a proves i cites de seguiment (objectiu: > 90 %)

- Satisfacció de pacients i famílies 

- Activitat docent i investigadora generada

9. Finançament

Recursos humans, incloent temps assistencial protegit per a l’equip, infraestructura infor-
màtica per al passaport digital, registre prospectiu d’efectes secundaris i coordinació inter-
departamental.
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Anexo 2. Flux de treball 

1. Identificació del supervivent

	• Diagnòstic abans dels 18 anys

	•  5 anys des de fi de tractament

	• Remissió completa

	• Pacient atés en una UR pediàtrica   

2. Primera visita multidisciplinària (hospital)

	• �Avaluació mèdica (revisió d’història, càlcul de dosis acumulades de quimioteràpia, se-
qüeles, toxicitats CTCAE v6.0)

	• �Avaluació psicològica mitjançant qüestionaris validats (ex. SF-36, BSI-18, neurocogni-
tiu)

	• �Avaluació social/educativa/laboral

	• �Reavaluació de predisposició genètica a càncer

	• �Sol·licitud de proves segons guies IGHG/COG

	• �Elaboració del resum del tractament rebut + pla individualitzat de seguiment (passa-
port del supervivent – SurPass)

3. Registre prospectiu d’efectes tardans

	• �Registre acumulatiu de seqüeles/toxicitats

	• �Classificació segons IGHG/COG

	• �Actualització contínua per especialistes

	• �Integració i actualització periòdica del passaport del supervivent (SurPass)

4. Entrega del passaport del supervivent (SurPass)

	• �Resum del tractament rebut (incloent dosis acumulades)

	• �Toxicitat i seqüeles actuals

	• �Riscos específics individualitzats

	• �Pla de seguiment individualitzat i proves en funció del risc

	• �Signes d’alarma i contactes clau
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5. Seguiment multidisciplinari hospitalari

	• �Avaluació periòdica en consulta de seguiment a llarg termini (SLP) segons risc

	• �Coordinació entre especialitats

	• �Programació de proves i cites

	• �Revisió de seqüeles i nous efectes tardans (actualització SurPass)

6. Transició a atenció primària i medicina de l’adult

	• �A partir dels 18 anys

	• �Informe al pediatre i contacte des de la consulta d’SLP - enllaç entre nivells

	• �Proves sol·licitades des de la consulta d’SLP per a pròxim període

	• �Cita en atenció primària per a avaluació de resultats, actualització de seqüeles i donar 
continuïtat al seguiment

	• �Cita virtual des de consulta d’SLP per a comprovar la transició adequada des d’hospi-
tal i feedback amb atenció primària 

7. Seguiment en atenció primària

	• Avaluació clínica periòdica

	• Revisió de proves i actualització del SurPass

	• Detecció precoç de complicacions

	• Derivació ràpida si hi ha signes d’alerta

 8. Empoderament del pacient

	• Autocura i estils de vida saludables

	• Reconeixement de signes d’alarma

	• �Accés a rehabilitació, psicooncologia i altres ferramentes oferides per associacions de 
pacients i familiars. 

	• Pla de transició estructurat
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