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Prologo

El cancer infantil constituye una de las experiencias mas dificiles y transformadoras
que puede afrontar una familia. Cada diagndstico conmueve profundamente no solo
la vida del nifio o la nifa afectada, sino también la de sus padres, hermanos y entorno
mas cercano. En ese momento, el sistema publico de salud tiene la responsabilidad
de ofrecer algo més que tratamientos: debe ofrecer acompafiamiento, comprension
y cercania.

La Estrategia de Apoyo a las Familias de Nifias y Nifios con Cancer de Cantabria nace
con esa vocacion. Es el resultado de un trabajo colectivo que ha unido a
profesionales sanitarios, asociaciones de pacientes, educadores, trabajadores
sociales, psicélogos y familias, con un objetivo comun: construir una red sélida de
apoyo que humanice la atencién y asegure que ninguna familia se sienta sola en el
proceso.

Esta Estrategia se enmarca en el Plan de Salud de Cantabria 2025-2029, reforzando
su compromiso con la atencién centrada en la persona, la humanizacién de la
asistencia y el bienestar emocional. Se trata de un proyecto transversal que integra la
dimension sanitaria, social, educativa y comunitaria, articulando una respuesta
coordinada y sensible a las necesidades reales de quienes conviven con la
enfermedad.

El documento que hoy se presenta no es Unicamente una hoja de ruta asistencial. Es,
ante todo, una declaracién de compromiso institucional con la infancia y con las
familias cantabras. Refleja la conviccion de que cuidar es también acompafar, que la
calidad de la atencion se mide no solo en resultados clinicos, sino también en la
capacidad de ofrecer esperanza, alivio y confianza.

Su espiritu esta guiado por una idea sencilla y poderosa: humanizar es también
planificar. La atencién al cancer infantil no se mide solo en protocolos clinicos o
avances terapéuticos, sino en cada gesto que alivia, en cada proceso que simplifica
la vida, en cada red que abraza cuando la rutina se desmorona.
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Agradecemos profundamente la colaboracién de todas las personas y entidades que
han participado en su elaboracién. Su conocimiento, su experiencia y, en muchos
casos, su vivencia personal, han sido esenciales para dar sentido y coherencia a cada
una de las acciones que conforman esta Estrategia.

Con este trabajo, Cantabria reafirma su apuesta por un modelo de salud que sitia a
la infancia en el centro de las politicas publicas y que entiende la humanizacién como
un eje irrenunciable del sistema sanitario.

Porque acompanar bien, cuidar mejor y construir comunidad es, mas que una
aspiracion, una responsabilidad compartida. Queremos que esta Estrategia sea, en
definitiva, una declaracion de principios: que en Cantabria, ante el cancer infantil,
respondemos unidos, con ciencia, con sensibilidad y con corazoén.

César Pascual Fernandez
Consejero de Salud del Gobierno de Cantabria
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Estrategia de Apoyo a
las Familias de Ninas y
Ninos con Cancer

El cancer infantil es una enfermedad que no solo impacta profundamente en la salud
y el bienestar de los niflos diagnosticados, sino también en el equilibrio emocional,
social y econémico de sus familias. En este contexto, la Estrategia de Apoyo a las
Familias de Nifas y Niflos con Cancer nace como una iniciativa que busca responder
a las necesidades especificas de estas familias, asegurando una atencién integral,
equitativa y humana en todas las etapas del proceso.

Esta estrategia ha sido disefiada desde una perspectiva colaborativa, involucrando a
profesionales de la salud, asociaciones de pacientes, trabajadores sociales,
psicélogos y, lo mas importante, las propias familias. A través de reuniones,
encuestas y analisis de las principales barreras y oportunidades, hemos identificado
las areas prioritarias que requieren atencion para mejorar la calidad de vida de las
familias y garantizar que se sientan acompanados en este dificil camino.

El documento que se presenta a continuacion establece un marco de accién basado
en tres ejes fundamentales:

1 2 3

INFORMACION Y ATENCION CLINICA ASPECTOS
SENSIBILIZACION A . SOCIOECONOMICOS
P Garantizar una
LA CIUDADANIA Y ADMINISTRATIVOS

atencion sanitaria de
calidad, coordinada y
adaptada a las
necesidades
especificas de los
pacientes pediatricos
y sus familias.

Analizar las cargas
econdémicas y
burocraticas
asociadas al
tratamiento,
promoviendo la
equidad y el acceso a
recursos esenciales.

Reducir el estigma 'y
desinformacion sobre
el cancer infantil,
promoviendo una
sociedad mas
solidaria y preparada.
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La Estrategia de Apoyo a Familias de nifias y nifios con Céncer se alinea con el Plan
de Salud de Cantabria 2025-2029, enmarcandose principalmente en la Linea
Estratégica 2: Salud de Personas, que promueve una atencién centrada en la persona,
la humanizacién y el bienestar emocional de pacientes y cuidadores. Asimismo, se
articula con la Linea Estratégica 3: Salud Compartida, fomentando la participacion
activa de la comunidad, el voluntariado y las asociaciones de pacientes en la
atencion integral a la oncologia pediatrica.

La Estrategia también se conecta con la Linea Estratégica 4: Salud Cercana, al buscar
garantizar un acceso equitativo a los recursos de apoyo independientemente del
lugar de residencia, y se inspira en la filosofia de Salud de Valor (Linea 5),
incorporando indicadores que permitan evaluar la experiencia y resultados en salud
de los pacientes y sus familias.

En definitiva, este programa se convierte en una respuesta coherente y alineada con
la estrategia regional de salud, aportando una visién integral y humanizada que situa a
la infancia y a sus familias en el verdadero centro de la atencidn sanitaria.

La implementacién de esta estrategia no solo se centrara en cubrir las necesidades
actuales, sino en construir una red sélida de apoyo que asegure un impacto positivo
y sostenible a largo plazo. Su implantaciéon se realizard de manera progresiva, en
funcion de los recursos disponibles, y se apoyara inicialmente en la reorganizacion y
optimizacién de los medios existentes.

Con este propdsito, esta estrategia no es solo un documento; es un compromiso con

las familias cantabras para garantizar que, en los momentos mas dificiles, encuentren
el apoyo que necesitan y la seguridad de que no estan solas.

el N
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Metodologia

La elaboracion de esta Estrategia se llevé a cabo mediante un enfoque participativo y
basado en la evidencia, garantizando que las acciones propuestas respondan de
manera efectiva a las necesidades reales de las familias y estén alineadas con los
recursos disponibles en la regién. Este enfoque asegura que la Estrategia sea integral,
inclusiva y viable.

Identificacion de necesidades
1 e Revisién documental y normativa: Se analizaron informes previos,
guias clinicas y legislaciones relevantes para comprender el marco
existente y las brechas actuales en la atencién y el apoyo a las
familias.

e Encuestas a agentes clave: Se disefaron y distribuyeron
cuestionarios dirigidos a profesionales sanitarios y familias para
identificar barreras, necesidades y propuestas de mejora desde
ambas perspectivas.

e Entrevistas y reuniones: Se llevaron a cabo entrevistas con
representantes de asociaciones de pacientes, trabajadores
sociales, equipos sanitarios y profesionales del ambito educativo
hospitalario para profundizar en los datos obtenidos y explorar
soluciones especificas.

e Andlisis cualitativo y cuantitativo: Se organizaron los datos
recopilados en categorias clave (informacion y sensibilizacion,
atencion clinica, aspectos socioeconémicos y administrativos) para
identificar patrones, prioridades y areas criticas de intervencién.

e Comparacion de perspectivas: Se realizé un analisis comparativo
entre las visiones de las familias y los profesionales para garantizar
un enfoque equilibrado y centrado en el paciente.

2 Analisis y sintesis de informacion
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e Reuniones participativas: Se llevaron a cabo dindmicas grupales con
todos los actores implicados para priorizar las acciones en funcion
de su impacto, viabilidad y urgencia. Estas reuniones permitieron
identificar las dreas de actuacion mas relevantes en los tres ejes
establecidos.

e Incorporacién de buenas practicas: Se revisaron modelos exitosos
implementados en otras comunidades auténomas para adaptar
aquellas iniciativas viables al contexto cantabro.

3 Definicion de acciones prioritarias

e Redaccion inicial: Con base en los datos analizados y las propuestas
priorizadas, se elaboré un borrador de la Estrategia que integraba
los objetivos, acciones y cronogramas en cada eje de intervencion.

e Revision por agentes implicados: El borrador fue sometido a
revision por parte de profesionales sanitarios, asociaciones vy
familias para asegurar que reflejaba sus expectativas vy
necesidades.

e Revision y adaptacion institucional: Los responsables del Servicio
Cantabro de Salud revisaron y adaptaron el documento con el fin
de garantizar su viabilidad, coherencia con las politicas sanitarias
vigentes y su adecuado encaje organizativo y operativo.

e Aprobacién final: Tras incorporar las observaciones recibidas, se
procedié a la aprobacion de la Estrategia por parte de la Consejeria
de Salud.

n Redaccion y validacion de la Estrategia

Como parte del enfoque colaborativo de la Estrategia, se prioriza la participacion
activa y continuada de las familias en el disefio, implementacion y evaluacién de los
protocolos y acciones derivadas. Asimismo, se fomentara el trabajo conjunto y
horizontal con asociaciones y personas con experiencia propia, que formaran parte
esencial de los equipos de mejora.
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EJE 1

INFORMACION Y
SENSIBILIZACION A LA
CIUDADANIA

Objetivos:

1.Reducir el estigma social asociado al cancer infantil y normalizar su diagndstico y
tratamiento.

2.Promover el conocimiento sobre cémo la sociedad puede apoyar a las familias
afectadas.

3.Garantizar el acceso a informacion clara y adaptada sobre el cancer infantil y los
recursos disponibles para las familias.

4.Fomentar una cultura de solidaridad y compromiso con las necesidades de los
nifos con céancer y sus familias.
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Acciones

CAMPANAS DE SENSIBILIZACION SOCIAL:

Descripcion: Disefio y ejecucion de campafas multimedia dirigidas a la ciudadania
para normalizar el cancer infantil, visibilizar las necesidades de las familias y
promover una actitud de apoyo y solidaridad.

Acciones:

e Difusion de videos informativos con testimonios de familias, profesionales y
asociaciones de pacientes.

e Publicaciones en redes sociales con informacién accesible y mensajes de
sensibilizacion.

¢ Inclusién de personajes publicos y embajadores de la region para dar visibilidad a
la causa.

TALLERES Y CHARLAS EDUCATIVAS:

Descripcion: Implementar sesiones formativas en colegios, institutos y empresas
para aumentar la comprension sobre el cancer infantil y cémo apoyar a las familias.

Acciones:
e Charlas dirigidas a alumnos y docentes para trabajar el impacto del céncer
infantil en el entorno escolar.
e Talleres para empresas que incluyen informaciéon sobre la flexibilidad laboral y
recursos disponibles para empleados afectados.

GUIAS DE RECURSOS E INFORMACION:

Descripcion: Creacion de materiales informativos adaptados a diferentes publicos
(familias, profesionales, comunidad) para garantizar el acceso a informacion clara y
atil.

Acciones:
e Publicacion de una guia de recursos existentes en Cantabria, incluyendo
informacién sobre ayudas econémicas, atencion sanitaria y apoyo psicoldgico.
e Adaptacion de materiales a diferentes formatos, como videos explicativos,
infografias y folletos.

Los materiales se adaptaran a distintos niveles de comprensién y contextos
culturales, para asegurar su accesibilidad a todas las familias, incluyendo aquellas
con barreras idiomaticas o de comprension del sistema.
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JORNADAS DE SENSIBILIZACION Y CONVIVENCIA:

Descripcion: Organizacion de eventos que relnen a profesionales, familias,
asociaciones y ciudadania para compartir experiencias, conocer recursos y trabajar
la sensibilizacion.

Acciones:
e Jornada monografica sobre el cancer infantil, incluyendo talleres, paneles de

discusién y actividades culturales con el apoyo de la Escuela Céantabra de Salud
para la Ciudadania.

e Eventos de convivencia entre familias, profesionales y asociaciones para
fomentar redes de apoyo mutuo.

PLATAFORMA DIGITAL Y RECURSOS EN LINEA:

Descripcion: Desarrollo de un espacio web dentro de la Escuela Cantabra de Salud
con herramientas para familias y materiales educativos.

Acciones:
e Creacién de un aula de autocuidado con contenidos en linea sobre cémo
manejar el estrés, buscar apoyo y resolver dudas frecuentes.
¢ Implementacién de un recorrido virtual por las unidades hospitalarias para
reducir la incertidumbre en las familias que inician el proceso.
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Seguimiento

ACCION INDICADORES DE EXITO

Realizacién de al menos 1 campana con
alcance regional en medios y redes
sociales

Disefio y difusién de campafias
multimedia de sensibilizacidon

>15 sesiones/ano en centros educativos

Ejecucién de talleres y charlas
y 23 en empresas

educativas en centros y empresas

Publicacién y difusién de guia de Guia publicada, accesible en web y 50
recursos para familias y profesionales ejemplares impresos distribuidos

Participacién de al menos 50
asistentes y evaluacién positiva de los
asistentes.

Organizacion de jornada de
sensibilizacion

Desarrollo de aula digital de

] Aula accesible online y 2500 visitas
autocuidado en la web
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EJE 2

ATENCION CLINICA

Objetivos:

l.Garantizar una atencion sanitaria integral y especializada para los nifios con
cancer.

2.Mejorar la coordinacion entre los servicios sanitarios para optimizar el acceso a
tratamientos y evitar desplazamientos innecesarios.

3.Fortalecer los recursos humanos y materiales en la atencién oncolégica
pediatrica.

4.Asegurar un enfoque multidisciplinar y continuo, desde el diagndstico hasta el
seguimiento a largo plazo.
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Acciones

CREACION DE UN COMITE INTEGRADO DE ONCOLOGIA PEDIATRICA:

Descripcion: Constitucion de un comité especifico para coordinar la atencién de
oncologia pediatrica, integrando a los profesionales implicados y mejorando la
continuidad asistencial.

Acciones:

¢ Creacién del Comité.

e Incorporar pediatras, hematdlogos, oncdlogos, radidlogos, infectdlogos,
psicélogos, enfermeras, fisioterapeutas, trabajadores sociales, personal
investigador (IDIVAL) y todas aquellas personas que sean consideradas
necesarias para asegurar la calidad asistencial, al equipo multidisciplinar.

COORDINACION ENTRE SISTEMAS SANITARIOS:

Descripcion: Establecer protocolos claros para la derivacion y coordinacién de
pacientes entre hospitales de referencia y centros locales. Esta coordinacion debe
garantizar que los menores y sus familias no solo reciban atenciéon de calidad cuando
son derivados a otros centros, sino que también mantengan un seguimiento activo
desde Cantabria, asegurando la continuidad de cuidados y evitando vacios
asistenciales. Asimismo, se promovera la inclusion de representantes de familias y
asociaciones en los procesos de definicion de estos protocolos, reconociendo el
valor de su experiencia directa para garantizar una atencién mas humana y ajustada
a la realidad.

Acciones:

e Impulsar la interoperabilidad de la historia clinica entre comunidades auténomas,
como paso clave para el seguimiento compartido de los pacientes pediatricos
con céancer. Esta medida permitirda una atencién mas coordinada y eficiente,
reduciendo duplicidades y mejorando la seguridad clinica.

e Fortalecer la coordinacion asistencial mediante reuniones periddicas entre
equipos locales (HUMV) y equipos de los centros de referencia.
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e Establecer acuerdos intercomunitarios de colaboracién con centros de
referencia, como el Hospital de Cruces, centro que por volumen de diagndstico
cumple los criterios establecidos por la SIOPE (>30 casos/afio). Este acuerdo
permitiria compartir la responsabilidad asistencial de los pacientes incluidos en
ensayos clinicos, facilitando su participaciéon sin necesidad de desplazamientos
continuos y promoviendo una atencién mas integral y cercana.

e Fomentar la participacion activa de Cantabria en redes de investigacion
oncolégica pediatrica, mediante convenios entre institutos de investigacion y
estructuras legales intercomunitarias. El objetivo es que los nifios con céancer
puedan beneficiarse de terapias innovadoras y ensayos clinicos de primera linea
(considerados estandar en Pediatria) dentro de su propia comunidad auténoma.

o Establecer un protocolo compartido de seguimiento clinico entre el HUMV y
centros de referencia externos, que garantice la continuidad asistencial de los
pacientes cantabros durante y después de los tratamientos realizados fuera de
Cantabria, facilitando la transicion de cuidados y el regreso seguro al entorno
mas proximo.

FORTALECIMIENTO DEL APOYO PSICOLOGICO Y SOCIAL:

Descripcion: Facilitar la disponibilidad y continuidad de apoyo emocional
especializado para las familias desde el momento del diagnéstico, durante todo el
proceso asistencial y hasta el seguimiento a largo plazo. El impacto emocional del
cancer infantil afecta no solo al nifio o nifia, sino al ndcleo familiar en su conjunto,
generando estrés, ansiedad, incertidumbre y riesgo de desgaste psicoldgico.
Disponer de psicdélogos clinicos formados en oncologia pediatrica, asi como de
espacios terapéuticos adaptados, es fundamental para afrontar el diagndstico,
mejorar la toma de decisiones, reducir la carga emocional durante los tratamientos y
acompafar procesos de duelo o adaptacion a secuelas. Este acompafiamiento
también debe extenderse a los profesionales implicados, que estan expuestos a una
alta carga emocional y riesgo de fatiga por compasion. Una atencion emocional
integral es clave para una experiencia de atencion mas humana, sostenida y de
calidad.

Acciones:

e Impulsar y consolidar los convenios ya existentes con asociaciones de pacientes
para garantizar la continuidad y sostenibilidad de servicios de apoyo psicolégico,
social o terapias complementarias.

e Crear grupos de apoyo emocional para madres, padres y familiares, incluyendo
recursos especificos para fases de cuidados paliativos o situaciones de duelo,
con el fin de evitar el aislamiento emocional y ofrecer un espacio compartido de
acompafiamiento.

o Ofrecer atencion psicolégica especifica para los profesionales sanitarios.
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TRATAMIENTOS DOMICILIARIOS Y CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS:

Descripcion: Desarrollar programas de atencion domiciliaria especificos para
pacientes pediatricos con cancer que permitan, siempre que las condiciones clinicas
y familiares lo permitan, la administracion de tratamientos como quimioterapia,
antibidticos, analgésicos o cuidados paliativos en el propio domicilio. Este enfoque
contribuye a reducir ingresos hospitalarios prolongados o evitables, mejora el
bienestar del menor al mantenerlo en un entorno emocionalmente seguro y familiar,
y refuerza el rol activo de las familias en el proceso asistencial. La atencion
domiciliaria requiere la existencia de equipos multidisciplinares con formacion
especifica, capaces de coordinarse con los servicios hospitalarios, Atencion Primaria
y, cuando sea necesario, los servicios sociales. Lejos de ser un modelo secundario, la
atencion en casa es una opcidn terapéutica avanzada que favorece la humanizacion,
la continuidad de cuidados y la adaptacién individualizada a las necesidades del
menor.

Acciones:

e Elaborar protocolos de derivacion entre las distintas unidades
(Hematologia/oncologia Pediatrica, Atencién Primaria, Urgencias y Servicios
Sociales) para garantizar la continuidad de cuidados.

e Acompanamiento emocional y apoyo al duelo: contemplar acciones de soporte
especializado para los familiares, incluyendo la etapa final y el proceso posterior.

e Hospitalizaciéon domiciliaria pediatrica: permitir que, en casos elegibles, se
puedan realizar cuidados y tratamientos en casa, asi como cuidados paliativos,
minimizando desplazamientos y hospitalizaciones innecesarias.

SERVICIOS DE REHABILITACION Y FISIOTERAPIA:

Descripcion: Establecer programas especificos de fisioterapia en el entorno
hospitalario dirigidos a nifios con cancer, con el objetivo de mejorar su recuperacion
fisica, funcional, cognitiva y emocional desde las primeras fases del tratamiento,
segln las guias vigentes (ejemplo SIOPE: Precision based exercise training protocols
in children with Cancer, pediatric oncology). La inactividad derivada de los
tratamientos oncoldgicos afecta directamente a su estado general, su capacidad
funcional y su respuesta inmunitaria. La fisioterapia contribuye no solo a reducir
secuelas y prevenir complicaciones musculoesqueléticas o respiratorias, sino
también a mejorar la tolerancia al tratamiento, reducir hospitalizaciones y favorecer
una mejor adherencia terapéutica.
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Ademéds, cada vez hay mas evidencia que sefala su papel en la prevencion de
recidivas, al fortalecer el estado fisico global e influir positivamente en el sistema
inmune. Es, por tanto, una herramienta esencial para la recuperacion integral y el
prondstico a medio y largo plazo.

Acciones:
e Adecuar espacios adaptados en las estancias hospitalarias para el tratamiento
de fisioterapia durante el ingreso.
e Fomentar el desarrollo de un protocolo especifico de atencion dentro del equipo
actual de fisioterapia.

MEJORA DE LA FORMACION DEL PERSONAL SANITARIO:

Descripcion: Ofrecer formacion continua a los profesionales sobre cancer infantil y
sus implicaciones.

Acciones:

e Desarrollar programas de formacion para profesionales en deteccion precoz y
seguimiento del cancer infantil , asi como en comunicacion y apoyo emocional a
las familias.

e Fomentar rotaciones en centros de referencia para el intercambio de
experiencias y conocimientos.

SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO DE LOS PACIENTES:

Descripcion: Establecer un protocolo de seguimiento para pacientes que han
superado el cancer infantil, atendiendo a posibles secuelas fisicas, emocionales y
cognitivas de acuerdo con las guias nacionales/internacionales vigentes, prestando
especial atencién a la transicion a la vida adulta. Se fomentara la coordinacién con
los servicios educativos o de desarrollo infantil para su abordaje integral.

Acciones:

e Fomentar un adecuado seguimiento de las niflas y niAos crénicos o
supervivientes de larga duracion, prestando especial atencion a la transicién a la
vida adulta.

e Registrar y analizar los efectos secundarios a largo plazo para mejorar los
tratamientos futuros.

Se prestara especial atencién a las secuelas cognitivas, funcionales o emocionales no
visibles, que pueden repercutir en la vida escolar, familiar o social del menor,
impulsando apoyos coordinados que favorezcan su desarrollo pleno.
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Seguimiento

ACCION

INDICADORES DE EXITO

Creacion de un Comité de Oncologia
Pediatrica

Comité constituido formalmente

Desarrollo de protocolos de atencion
especifica en:
e Coordinacién hospitalaria
» Fisioterapia en oncologia pediatrica
e Seguimiento clinico conjunto con
Hospital de Cruces u otros centros
de referencia
e Seguimiento a largo plazo de los
nifos supervivientes

Publicacién de protocolos especificos

Fortalecimiento del apoyo psicolégico

Inclusion de linea especifica en el Plan
de Salud Mental

Creacidn de espacios grupales de
duelo para familias

Un grupo piloto implementado con
evaluacién positiva por parte de las
familias participantes

Atencion domiciliaria (tratamientos y
paliativos)

Programa piloto en funcionamiento

Adecuar el espacio para el tratamiento
necesario de fisioterapia

Espacio habilitado y operativo durante
el ingreso hospitalario

Formacion continua en cancer infantil

Actividad especifica incorporada en el
Plan de Formacion Continuada
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EJE S

ASPECTOS
SOCIOECONOMICOS Y
ADMINISTRATIVOS

Objetivos:

1.Analizar la carga econdmica asociada al tratamiento del céncer infantil para las
familias.

2.Simplificar los trémites administrativos para garantizar el acceso répido a
recursos y ayudas.

3.Promover una conciliacion laboral efectiva para los progenitores afectados.

4.Facilitar el acceso a recursos adicionales de apoyo, incluyendo alimentacion,
transporte y cuidado de hermanos.
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Acciones

SIMPLIFICACION Y AGILIZACION DE LOS PROCESOS
ADMINISTRATIVOS:

Descripcion: Mejorar el acceso de las familias con niflos con céancer a los recursos
administrativos y sociales, reduciendo la burocracia, los tiempos de espera y la
complejidad de los tramites, especialmente en un momento vital de alta carga
emocional. El objetivo es ofrecer una respuesta agil, coordinada y centrada en sus
necesidades, que evite que tengan que recorrer solas diferentes ventanillas y
sistemas.

Acciones:

e Puesta en marcha de un canal administrativo especifico para familias con nifios
con cancer, que funcione como circuito preferente dentro del sistema sanitario,
facilitando el acceso &gil a recursos asistenciales, prestaciones y servicios de
apoyo, y permitiendo una coordinacion fluida con otras areas implicadas.

e Se propone fortalecer una funcién que se viene desarrollando por la referente
enfermera dentro del equipo de hematologia/oncologia pediatrica, centrada en la
coordinacion de citas, derivaciones, continuidad de cuidados y enlace con
trabajo social y otros niveles asistenciales. Esta funcion, actualmente en fase de
definicién, seréd clave para garantizar una atencién integral y eficiente a las
familias, y debera adaptarse a las diferencias entre los circuitos de hematologia
(donde se asume el seguimiento completo salvo derivaciones muy especificas) y
los de tumores sélidos (con un modelo méas centrado en la coordinacion del
proceso diagndstico-terapéutico). Serd necesario concretar los requisitos
formativos y el ambito de accidon de esta figura dentro del marco organizativo del
servicio

e Asimismo, se plantea mejorar las competencias del apoyo administrativo ya
existente, dotandolo de una mayor especificidad en relacion con los procesos
onco-hematoldégicos. Sin necesidad de incrementar el nimero de profesionales,
este perfil asumiria funciones clave como la gestién de pruebas diagndsticas y
sus informes, la incorporaciéon de documentacién procedente de hospitales
externos a la historia clinica electrénica, y la revisiéon de agendas tanto en el
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla como en los centros de referencia.
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Del mismo modo, se propone reforzar su papel en la coordinacién y seguimiento
de los procesos asistenciales y de apoyo a las familias, favoreciendo la
comunicacién entre equipos multidisciplinares y promoviendo la continuidad en
la atencidén. El fortalecimiento funcional de este perfil contribuird a mejorar la
eficiencia del equipo asistencial, facilitar la coordinacion entre niveles y
garantizar una atencion mas agil y organizada para las familias. Reforzar el papel
del trabajador/a social hospitalario/a como figura clave para la articulacién
intersectorial  (Servicios Sociales, dependencia, ayudas econdémicas),
fomentando un modelo de colaboracion estrecha con los equipos clinicos y de
enfermeria. Desde esta sinergia, se impulsaréd una atencién integral y coordinada,
que facilite la continuidad de cuidados, anticipe necesidades sociales y
garantice una respuesta adaptada a la situacion de cada familia.

e Digitalizacion y simplificacion de los formularios administrativos, con un disefo
claro, accesible y adaptado a familias en situacién de alta carga emocional. Se
facilitaré su tramitacion online.

e Establecimiento de un circuito administrativo especifico para familias en
situacién de urgencia social o clinica, con criterios bien definidos (diagndstico
reciente, vulnerabilidad econémica, falta de red de apoyo) que permitan activar
procesos de resolucion rédpida en coordinacion con servicios sociales y
entidades colaboradoras.

Aunque algunas de estas medidas exceden las competencias exclusivas del sistema
sanitario, el Servicio Céantabro de Salud puede asumir un papel de liderazgo en su
impulso, articulando desde los hospitales un modelo de atencion adecuada y
coordinada.

FACILITARY MEJORAR EL ACCESO A RECURSOS ASOCIADOS AL
PROCESO ASISTENCIAL

Descripcion: El tratamiento del cancer infantil exige la presencia constante de al
menos uno de los progenitores o cuidadores principales. Esta cercania no es un
elemento accesorio, sino una parte esencial del proceso terapéutico: reduce el
estrés del menor, mejora la adherencia al tratamiento, favorece la gestion emocional
y permite una comunicacién continua con el equipo sanitario. La realidad, sin
embargo, es que acompafar conlleva un coste: desplazamientos casi diarios, noches
fuera de casa, comidas fuera, reduccién o pérdida de ingresos laborales, e incluso, en
muchos casos, renunciar a trabajar durante semanas o meses.
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En este contexto, el sistema sanitario debe contemplar este acompafamiento no
como un recurso externo, sino como parte de la atencion. Resulta fundamental
respaldar iniciativas que garanticen que todas las familias puedan estar al lado de
sus hijos en momentos especialmente delicados. Fomentar este acompafiamiento,
independientemente del lugar de residencia o las circunstancias personales, no solo
responde a un principio de equidad, sino que refleja una vision de cuidado centrada
en lo verdaderamente importante: el bienestar emocional del nifio y su entorno mas
cercano.

Por ello, se propone orientar esta linea de apoyo hacia la mejora de los tréamites de
solicitud, la revision de los recursos disponibles y el fortalecimiento de alianzas con
agentes externos. El objetivo es garantizar ayudas maés accesibles, flexibles y
ajustadas a los costes reales del tratamiento, que puedan gestionarse de manera
mixta: desde el propio sistema o mediante convenios con asociaciones que ya
acompafan a las familias.

Acciones:

e Facilitar el acceso al transporte y la movilidad, mediante la formalizacion de
convenios con empresas de transporte, teniendo en cuenta la frecuencia e
intensidad de los desplazamientos requeridos por el tratamiento.

o Facilitar el acceso a terapias avanzadas y medicamentos innovadores, que
aporten un nuevo abordaje terapéutico, en coordinacién con los servicios
asistenciales.

e Analizar las cargas asociadas al proceso asistencial, incluyendo desplazamientos,
manutencién y alojamiento, prestando especial atenciéon a las familias que
provienen de entornos rurales o presentan mayor dificultad de acceso a
recursos.

e Impulsar mecanismos de apoyo inmediato tras el diagndstico, especialmente
durante los primeros meses, mediante una respuesta articulada junto con
entidades especificas del tercer sector, que permita atender necesidades
urgentes y minimizar el impacto que la incertidumbre y los nuevos cuidados
generan en las familias.

PROMOCION DE LA CONCILIACION LABORAL:

Descripcion: El diagndstico y tratamiento del cancer infantil altera por completo la
vida familiar. No solo impacta en el nifio o nifia enfermo, sino también en el resto de
los hijos e hijas, que en muchos casos quedan desplazados en la dindmica familiar
por necesidad, y en la capacidad de las madres y padres para cubrir necesidades
béasicas cotidianas, como la alimentacion o el cuidado de los demas hijos. En especial
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durante los ingresos prolongados o las fases mas intensas del tratamiento, las
familias se ven obligadas a reorganizar su dia a dia sin contar con estructuras de
apoyo adecuadas.

Por ello, es necesario que el sistema contemple medidas que respondan de forma
sensible y estructurada a las necesidades de las familias durante la hospitalizacion.
Sentirse acomparfiadas, saber que sus otros hijos estan bien atendidos o contar con
condiciones que les permitan permanecer junto al menor enfermo son aspectos
clave para su estabilidad emocional. Incorporar esta perspectiva contribuye a
generar entornos mas humanos y sostenibles, en los que el cuidado se extiende
también a quienes cuidan.

Acciones:

e Promover el acceso a recursos de cuidado infantil, como guarderias, ludotecas y
otros servicios para hermanos durante el periodo de tratamiento del paciente,
apoyando la conciliacién familiar.

e Priorizar a familias monoparentales, en riesgo de exclusion o sin red de apoyo
cercana, adaptando el acceso a cada situacion familiar.

e Promocionar la coordinacion con el sistema educativo para facilitar la atencion
domiciliaria y las adaptaciones escolares necesarias junto con el refuerzo de la
atencién durante el proceso de tratamiento y posterior con transito adaptado
individualmente tras la finalizacién de la fase intensiva de tratamiento.

Estas medidas buscan no solo aliviar la carga logistica y emocional de las familias
durante el tratamiento, sino también preservar, en la medida de lo posible, una
sensacion de continuidad y normalidad para los menores, apoyandose en recursos
como el aula educativa hospitalaria, que contribuye a mantener el vinculo con el
entorno escolar y facilita la adaptacién al proceso de enfermedad.

Si bien estas medidas pueden ser impulsadas desde la Consejeria de Salud,
especialmente a través de convenios con asociaciones o entidades colaboradoras,
su desarrollo efectivo requiere la implicacion de otros sectores como Educacién,
Bienestar Social y, en algunos casos, las corporaciones locales. La atencion integral a
las familias de nifios con cancer no puede limitarse al ambito clinico: requiere una
red coordinada de apoyos sociales, educativos y comunitarios que garanticen que
ningdn menor esté solo y que ninguna familia tenga que elegir entre acompanar y
sostener. La Consejeria de Salud puede liderar este impulso desde el sistema
sanitario, articulando alianzas que den respuesta a las necesidades reales de quienes
cuidan.
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CREACION DE UNA RED DE APOYO FAMILIAR:

Descripcion: Fomentar el apoyo mutuo entre familias afectadas y asociaciones.

Acciones:
e Organizacion de jornadas de convivencia y voluntariado.
o Formacién de redes de mentores (familias veteranas) para apoyar a las nuevas
familias.

FACILITAR EL ACCESO A RECURSOS COMUNITARIOS:

Descripcion: Facilitar, en la medida de lo posible, que los servicios necesarios, estén
disponibles en localidades cercanas para reducir los desplazamientos. Optimizar el
acceso a los servicios, apoyos y recursos disponibles en su entorno comunitario.
Mapeo y actualizacién continua de los recursos y servicios locales disponibles para
las familias y para las nifias y nifios, con especial atencién a aquellos menos
conocidos o de acceso restringido.

Acciones:

o Establecer convenios o mecanismos de colaboracién con centros y otros
recursos locales, con el fin de facilitar el acceso y la continuidad de los
tratamientos necesarios

e Promocién de la coordinacion intersectorial entre salud, educacion, servicios
sociales y entidades comunitarias para ofrecer una respuesta integral a las
necesidades.

B
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Seguimiento

ACCION

INDICADORES DE EXITO

Canal administrativo especifico para
familias con nifios con céncer

Digitalizacion efectiva de formularios
clave y habilitacidon de tramitacion
online y presencial

Definicién de competencias
profesionales en los circuitos de
atencidn

Publicacién de documento que defina
competencias y funciones especificas
de los perfiles implicados (enfermeria

de referencia, apoyo administrativo y

trabajo social)

Analizar las cargas asistenciales del
proceso y dificultades asociadas

Grupo de participacion con
asociaciones de pacientes que
impliquen derivacion de menores fuera
de la CCAA

Organizacion de jornadas de
convivencia y voluntariado

Una jornada de convivencia
organizadas al afio

Red de apoyo familiar

Registro de actividades de la red

Mapeo de recursos comunitarios
disponibles

Listado de convenios y agentes
sociales o activos en salud
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Seguimiento global

El seguimiento de la implementacién de la Estrategia de Apoyo a las Familias de
Nifas y Nifios con Caéncer se llevard a cabo desde la Subdireccion de Cuidados,
Formacion y Continuidad Asistencial del Servicio Cantabro de Salud, en coordinacién
con los agentes implicados.

Este seguimiento tendréd un enfoque evaluativo y de mejora continua, orientado a
garantizar que las acciones planificadas se desarrollen conforme a los objetivos
establecidos y que su impacto responda de manera efectiva a las necesidades de las
familias.

Para ello, se establecen tres niveles de observacion y anélisis:

e Revision especifica por eje de actuacion: Cada uno de los tres ejes contara con
un sistema propio de verificacion del avance de acciones, expresado en los
apartados de “Seguimiento” ya descritos. Este monitoreo permitird un control
cercano y operativo, facilitando la introduccién de ajustes en los tiempos y
metodologias empleadas.

e Revision periédica intermedia: Se promoveran revisiones parciales con caracter
periddico, que integren los resultados de los seguimientos de cada eje y recojan
la valoracién de asociaciones, familias y profesionales participantes. Estas
revisiones permitiran identificar logros, obstaculos y oportunidades de mejora,
promoviendo el aprendizaje colectivo.

e Revision global de la Estrategia: En un plazo maximo de tres aflos desde la
puesta en marcha de la Estrategia, se realizard una evaluacion integral de su grado
de cumplimiento y del impacto alcanzado en la calidad de vida de las familias.
Esta evaluacion tendré el objetivo de consolidar los avances y orientar la
planificacion futura.

El proceso de seguimiento y evaluacién se entiende como un elemento vivo y
participativo, que no solo mide resultados, sino que impulsa la mejora continua y
fortalece la corresponsabilidad de todos los actores en la construcciéon de un
entorno de apoyo real y sostenible para las familias.
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Cronograma

Resumen de acciones

Disefio de campanas de sensibilizacion.
Desarrollo de recorrido virtual.

Creacion de un Comité de Oncologia Pediatrica.
Elaboracién de protocolos especificos.

Disefio de canal administrativo especifico.
Convenios de colaboracion.

Impulso de red de apoyo entre familias.

Resumen de acciones

Jornada de sensibilizacion.

Aula digital de autocuidado.

Desarrollo programa domiciliario y de cuidados
paliativos.

Mejora del apoyo psicolégico y formacion de grupos de
duelo.

Inicio de formacién continuada especifica.

Definir las competencias de los profesionales de
referencia.

Resumen de acciones

Consolidaciéon de campafias y redes.

Evaluacion del impacto de todas las lineas.

Revision de la Estrategia con participacion de familias y
entidades implicadas.
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