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Resumen: El cancer infantil sigue siendo una de
las principales causas de mortalidad en nifos/as y
adolescentes. Existe una gran desigualdad en la atenciéon
sanitaria entre paises y esta situacién genera un gran
flujo migratorio de familias que se desplazan a nuestro
pais para recibir tratamientos especializados. El propdsito
de este articulo es analizar la demanda espontanea de
familias internacionales que acuden al SJD Pediatric Cancer
Center de Barcelona (PCCB), para tratar a sus hijos/as con
una enfermedad oncoldgica. Se analizan los indicadores
de vulnerabilidad social y complejidad de la enfermedad
mediante un instrumento elaborado por Trabajo Social. Se
describen los items que configuran el perfil de estas familias
que permite elaborar el diagndstico social sanitario y su
posterior abordaje. Se concluye que quedan cubiertas las
necesidades sanitarias por parte del Sistema de Salud, pero
se produce una deficiente cobertura de las necesidades
sociales por parte de las Administraciones competentes,
lo que ha generado que estas se atiendan por el propio
Hospital con la implicaciéon de algunas entidades del Tercer
Sector Social.

Palabras clave: Cdncer infantil, migracion sanitaria,
demanda espontdneaq, vulnerabilidad social y complejidad
de la enfermedad, abordaje social
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Abstract: Childhood cancer continues to be one of the
leading causes of mortality in children and adolescents.
There is great inequality in health care between countries,
and this situation generates a large migratory flow of
families who travel to our country to receive specialized
treatments. The purpose of this article is to analyse the
spontaneous demand of international families who come
to the SID Paediatric Cancer Center of Barcelona (PCCB)
to treat their children with an oncological disease. The
indicators of social vulnerability and complexity of the
disease are analysed through an instrument elaborated by
Social Work. The items that make up the profile of these
families that allow the elaboration of the social health
diagnosis and its subsequent approach are described. It is
concluded that the health needs are covered by the Health
System, but there is deficient coverage of social needs by
the competent Administrations, which has led to these
being attended by the Hospital itself with the involvement
of some entities of the Third Social Sector.

Keywords: Childhood cancer, health migration,
spontaneous demand, social vulnerability and complexity
of the disease, social approach
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Introduccion

El cancer infantil sigue siendo una de las principales
causas de mortalidad en nifios/as y adolescentes en
todo el mundo, a pesar de los grandes avances en
los Ultimos afos. Cabe destacar la gran desigualdad
entre los paises desarrollados, con una curacion del
80% frente a la de los paises subdesarrollados, que se
sitUa en la actualidad en torno al 20%. Esto es debido
a diagnosticos errdneos, deteccion en estadios
tardios, o la falta de acceso a los tratamientos y a
la medicacion. Esta situaciéon genera un gran flujo
migratorio de personas que se desplazan a nuestro
pais para poder tratar médicamente a sus hijos/as y
recibir tratamientos especializados.

El propdsito de este articulo es analizar la demanda
espontanea de familias internacionales que acuden
al SID Pediatric Cancer Center de Barcelona (PCCB),
para tratar a sus hijos/as con una enfermedad onco-
|6gica, asi como la complejidad social asociada a la
situacion de salud y las dificultades de su abordaje
desde el Trabajo Social.

El PCCB es un nuevo centro monografico europeo
inaugurado en junio de 2022, al servicio de nifos/as
y adolescentes (NNA) con cadncer y sus familias. La
instalacion concentra, en un solo edificio, los servicios
asistenciales de atencién ambulatoria, hospitali-
zacion, procedimientos y tratamientos dirigidos al
paciente que presenta un cancer del desarrollo, asi
como los espacios dedicados a la investigacion.

En conjunto, el nuevo centro dispone de 37
habitaciones individuales, 8 camaras para el
trasplante, 26 boxes para el Hospital de Dia y 21
consultas externas. Al frente de su funcionamiento
diario hay un equipo profesional multidisciplinar

formado por mas de 150 personas. 120
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las técnicas, procedimientos y tratamientos clinicos,
se contempla la atencion psicosocial y espiritual de
los pacientes y sus familias. Para esta finalidad, se
crea el Equipo de Atencidon Psicosocial de Oncologia
(EAPSQ), en el cual Trabajo Social forma parte como
disciplina. Las otras disciplinas que configuran
el equipo son Psicologia, Psiquiatria, Child-life y
Atencidon Espiritual. EAPSO aplica los Estandares
Europeos de Atencién a Nifilos con Cancer aprobados
por la European Society for Paediatric Oncology
(SIOPE, 2009), en los cuales la atencion psicolégica y
psicosocial son una parte integral del tratamiento de
NNA con cancer y de sus familias.

Taly como sefiala la SIOPE (2009:19):

La atencién psicosocial requiere que el
equipoayudealos pacientesysusfamilias
en todos los procedimientos, tratamiento
Y, €n caso necesario, cuidados paliativos,
ayudandoles a hacer frente al estrés que
implica, anticipandose a la posibilidad de
crisis y tratando de mantener una buena
calidad de vida en todo momento.

Inmigracion por motivos de salud y
su vulnerabilidad social

Desde inicios del afo 2021, desde el Hospital Sant
Joan de Déu detectamos un nuevo tipo de demanda
sanitaria emergente, de familias procedentes de
otros paises con un hijo/a que presenta un problema
de salud complejo, casi siempre de tipo oncoldgico,
en un estado avanzado y en una situacién clinica
grave, y que solicita una atencién de alto nivel de
especializacion.

Grafico 1: Familias atendidas por Trabajo Social
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A continuacion, se presenta la descripcion y analisis
de las variables sociodemograficas y de salud
relativas al perfil de estas familias atendidas desde
Trabajo social.

Las familias atendidas por el Servicio de Trabajo
Social durante el afio 2021 fueron 180, de las cuales
25 familias eran desplazadas procedentes de otros
paises. En el afflo 2022, las familias desplazadas
fueron 44 sobre el total de 184 familias atendidas;
observando un incremento notorio. Cabe destacar,
como se comentard mas adelante, que un 15% de
estas familias desplazadas son procedentes de
Ucrania, a causa de la situacion de conflicto bélico

Grafico 2: Paises de procedencia de las familias
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Fuente: Elaboracién propia.
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en el pais. En el afo 2023, hasta el mes de abiril, las
familias desplazadas han sido 23 sobre un total de
53 familias; es decir, mas del 40% de las familias
atendidas en el servicio son familias desplazadas,
observandose un incremento progresivo de estos
pacientes en los Ultimos afios. En este afo 2023
(hasta el mes de abril) se han atendido casi la
totalidad de familias desplazadas atendidas en el
ano 2021.

Dado que los tratamientos oncoldgicos son de larga
duracién, la mayoria de las familias atendidas en los
anos anteriores, continlan siendo atendidas en la
actualidad por el servicio de Trabajo Social.

Con relacién a los paises
de procedencia de las
familias, cabe destacar
en primer lugar Perd,

) que ha aumentado de
i 8 6 . .
forma muy significativa
l II. con 29 familias en el
afo 2022, y que en el
UCRANIA OTROS

aflo 2023 hasta el mes
de abril ya son mas
familias atendidas (17)
gue en todo el afio 2021.

En segundo lugar, destaca Ucrania por los efectos de la Guerra con Rusia con siete familias desplazadas en

el aflo 2022. En tercer lugar, Argentina con tres familias desplazadas. Y, en cuarto lugar, Marruecos con dos

familias. En el item otros aparecen otros paises como Francia, Rumania, Senegal, Bangladés, y otros paises

latinoamericanos como Bolivia, Venezuela, Colombia, Honduras, Paraguay y Republica Dominicana.

Grafico 3: Servicio hospitalario que atiende a los nifios/as
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Con respecto a la especialidad tratante,
el Servicio de Oncologia es el que
inicialmente atendia mas casos, pero
en el afo 2022 se produce un aumento
de casos atendidos por parte del
Servicio de Hematologia (31). Y en el
aflo 2023, hasta el mes de abril, sigue
la tendencia de un mayor nimero de
casos atendidos por parte del Servicio
de Hematologia (mayoritariamente, se
trata de diagndsticos de recaidas de
leucemia).
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Grafico 4: Evolucién de los casos atendidos
durante los afos 2021-2023 (abril)
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Fuente: Elaboracién propia.

En relacién con la evolucién que han seguido los
casos atendidos durante los afios 2021, 2022 y 2023
(hasta el mes de abril), se han producido ocho
fallecimientos, 12 casos han sido derivados a otros
hospitales, y ocho casos han regresado al pais de
origen (por falta de opcién terapéutica curativa o
situacion de final de vida). La mayoria de los casos
atendidos siguen en tratamiento en el PCCB.

Grafico 5: Tipos de demanda asistencial

= DEMANDA ESPONTANEA DERIVACION OTROS HOSPITALES

Fuente: Elaboracién propia.

Con respecto a los tipos de demanda asistencial,
solo cinco casos han sido derivados de otros centros
hospitalarios, mientras que la mayoria del conjunto
de los casos provienen de una demanda espontdnea
de las familias.

Los pacientes desplazados que atendemos en
nuestro hospital de manera espontdnea, acceden
mayoritariamente por la puerta de urgencias,
[llegando practicamente del aeropuerto al
hospital. En otras ocasiones, acceden mediante
un empadronamiento que consiguen a los pocos
dias de llegar a nuestro pais a través de alguna
persona conocida ya residente, o bien a través de
un empadronamiento sin domicilio fijo, pudiendo
acceder asi, de manera inmediata, al sistema
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sanitario publico, tal y como indica el Decreto-Ley
7/2018 de 27 de julio.

Abordaje Social en un contexto de
alta especializacion sanitaria

En el contexto de un hospital con alta especializacion
sanitaria, nos enfrentamos a varios retos
como trabajadoras sociales. Por una parte, los
procedimientos médicos de alta complejidad que
se aplican requieren de una alta capacidad de
afrontamiento e implicacion por parte de las familias;
y, por otra parte, observamos la existencia de unas
circunstancias familiares cada vez mas vulnerables
gue no posibilitan esa capacidad de encarar a priori
la situacion en las que se encuentran.

Esta realidad nos ha impulsado a pensar en
las variables que inciden en el aumento de la
vulnerabilidad de las familias, que viene determinado
no tan solo por el contexto sanitario sino por los
determinantes sociales de salud.

Segun Subirats (2006:32):

“El concepto de vulnerabilidad social
se utiliza para describir la situacion en
la que se encuentra una persona o una
familia que sufre alguna debilidad en
relacion con su entorno personal, familiar
o social y, en consecuencia, se encuentra
en una situacién de riesgo que podria
desencadenar un proceso de exclusion
social. Se trata de una zona intermedia
gue se encuentra entre la integraciony la
exclusion social”.

La exclusidon social es un fendmeno estructural,
dentro de la estratificacién e inseparable de la
lectura de las desigualdades sociales. Remite a un
fendmeno “estructural, dindmico, multifactorial
y multidimensional que resulta de la suma de
varias situaciones y circunstancias que afectan
negativamente la vida de las personas” (Subirats,
2006:33).

Por otra parte, la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) (2008) define los determinantes sociales de la
salud como:

N°101 | Revista Trabajo Social y Salud
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“Los factores no médicos que influyen
en los resultados de la salud. Se trata
de las condiciones en las que las
personas nacen, crecen, trabajan, viven
y envejecen, asi como al conjunto
mas amplio de fuerzas y sistemas que
dan forma a las condiciones de vida
diarias. Estos determinantes tienen una
importante influencia en las inequidades
de la salud”. (1)

Con la finalidad de poder analizar las variables que
inciden en la vulnerabilidad de las familias, desde
Trabajo Social hemos elaborado un instrumento que
nos permite valorar ese nivel de vulnerabilidad social
y la complejidad de la enfermedad del nifio/a a la
cual se enfrenta la familia. A partir de esta valoracion,
es posible aproximarnos a un diagnéstico social
sanitario y el posterior plan de intervencién social.
Para ello, nos hemos basado en el monografico
La intervencion social en la enfermedad cronica
infantil, publicado por el Colegio Oficial de Trabajo
Social de Catalufa (2013).

A continuacién, se presentan y describen los
distintos indicadores del instrumento que posibilitan
la valoracion del nivel de vulnerabilidad social:

Dinamica y organizacién familiar

Definimos la dindmica y organizacion familiar
como la capacidad de la familia para afrontar las
dificultades que se generan ante la enfermedad del
nino/a y de las competencias de activar sus propios
recursos internos, asi como ser permeables al apoyo
externo.

Situacion socioeconémica

La situacion econémica de la familia para hacer frente
a los gastos econdmicos que genera la enfermedad
oncoldgica facilitard el proceso de adaptacion, dado
gue la falta de disponibilidad econdmica, es un factor
de estrés para hacer frente a la nueva realidad.

Aunque el Sistema Sanitario Publico cubre los
gastos de atencién sanitaria, se generan gastos
extraordinarios derivados de los procesos de
ingreso hospitalario, como pueden ser las dietas de
hospitalizacién, gastos de alojamiento, transporte,
adquisicion de ayudas técnicas, pérdidas laborales...

Inmigrantes por Salud: una nueva realidad en el Hospital San Joan de Déu...
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Vivienda

Las condiciones de habitabilidad del domicilio
familiar son determinantes para asegurar la atenciéon
del paciente y el cuidado que requiere por parte de
su familia. Hay que considerar las deficiencias en la
higiene de la vivienda, problemas de hacinamiento
con varias familias compartiendo el mismo domicilio,
sin suministros basicos garantizados, riesgos de
desahucios o |la propia ausencia de vivienda.

Red de apoyo

Entendemos que cuando una familia afronta una
dificultad, lo puede hacer de una manera mas
optima si tiene la posibilidad de compartir esta
situacion con la red de apoyo formal que proviene
de los profesionales, de los servicios, asociaciones; y
con la red de apoyo informal que facilita la familia
extensa, los amigos, vecinos o grupos de ayuda
mutua entre otros. La ayuda que pueden ofrecer
estas redes es tanto a nivel emocional como practica,
y entendemos que realiza una funcién que favorece
la disminucion de los factores de estrés emocional,
para poder contener la situacién, tanto en el inicio
de la enfermedad como durante su proceso de
tratamiento.

Proceso migratorio

Existen dificultades asociadas al proceso migratorio
de las familias que dificultan la adaptacion al
proceso de tratamiento de una enfermedad
oncoldgica de su hijo/a. La manera como conciben
la enfermedad, salud y muerte puede variar segun
la cultura de procedencia e incluso puede ocupar
un lugar distinto en su escala de valores. Asi mismo,
la barrera idiomatica supone un obstaculo para la
comunicacién con el equipo asistencial y, por tanto,
puede comportar una deficiente comprension de las
pautas e indicaciones a seguir.

El acceso a los Sistemas de Proteccidn Social viene
condicionado por la situacién de los permisos de
residencia y trabajo en nuestro pais, por lo que
conlleva un mayor aislamiento y menor accesibilidad
a los servicios publicos.

Familias desplazadas

Entendemos por familias desplazadas aquellas
que residen lejos del hospital de referencia. Este
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hecho afade dificultad al proceso de adaptacion e
implica un mayor esfuerzo familiar porque supone
un incremento de los gastos econdmicos, una mayor
inversion de tiempo en los desplazamientos, e

Asociacion Espafiola de Trabajo Social y Salud

ante la enfermedad de su hijo/a como son el
manejo adecuado de la informacion y gestion de
la comunicacién, el acompafamiento emocional

incluso un cambio de residencia cercano al hospital
para poder recibir los tratamientos indicados.

Adaptacién al proceso de enfermedad

Se refiere al proceso por el cual las familias son
capaces de generar las estrategias de afrontamiento

del hijo/a, asi como su regulacién emocional y la
resolucion de conflictos.

Estos indicadores son valorados por distintos items
gue se asocian a distintos niveles de complejidad
social, configurando un nivel de baja, media o alta
vulnerabilidad social, tal y como se muestra en la

siguiente Tabla 1.

Tabla 1: Indicadores de vulnerabilidad social

INDICADORES

NIVEL 1- BAJA VULNERABILIDAD SOCIAL

Dinamica y organizacion
familiar

Organizacion familiar 6ptima

Utilizacion de recursos propios

Situacion socioecondmica

Situacion econémica estable

Vivienda

Vivienda estable

Red de apoyo

Red de apoyo funcional

Proceso migratorio

Situacion regular

Sin barrera idiomatica/cultural

Familias desplazadas

Residencia en el entorno hospitalario

Adaptacion al proceso de
la enfermedad

Optima adaptacién al proceso

Manejo adecuado de la informacion y gestion de la comunicacion

Apoyo emocional al hijo/a

Cuidadores con estrategias de afrontamiento activas (regulacidon emocional, resolucion de
conflictos, resiliencia)

INDICADORES

NIVEL 2 - MEDIA VULNERABILIDAD SOCIAL

Dinamica y organizacion
familiar

Dificultades en la organizacién familiar

Requieren de apoyo externo

Sobrecarga de uno de los cuidadores

Situacion socioecondémica

Situacién econdmica precaria, inestabilidad laboral, economia sumergida

Vivienda

Vivienda compartida, situacion de ocupacion

Red de apoyo

Red de apoyo fragil

Proceso migratorio

Situacion irregular

Barrera idiomatica y/o cultural

Familias desplazadas

Familias procedentes de otras Regiones Sanitarias de Catalufia y que precisan alojamiento
cercano al hospital.

Necesidad de tratamiento fuera de Cataluia

Adaptacion al proceso de
la enfermedad

Dificultades de adaptacion, con capacidad de pedir ayuda

Dificultades en la comunicacion y gestion de la informacion (actitud de sobreproteccion)

Dificultades para centrarse en las necesidades del paciente

Uso de estrategias de afrontamiento pasivas o evitativas

INDICADORES

NIVEL 3 - ALTA VULNERABILIDAD SOCIAL

Dinamica y organizacion
familiar

Conflictiva familiar

Sin capacidad suficiente para hacer frente a las dificultades. Disfuncién familiar

Produccioén cientifica, 2025
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Situacion socioecondmica | Sin ingresos econdémicos

Vivienda

Riesgo de pérdida de la vivienda / Sin vivienda

Red de apoyo Ausencia de red de apoyo

Proceso migratorio

Familias recién llegadas por motivos sanitarios o de asilo politico

Familias desplazadas L
alojamiento

Familias procedentes de otras comunidades autdnomas o de otros paises con necesidad de

Dificultades de adaptacion, sin conciencia de las mismas

Adaptacion al proceso de
la enfermedad

Dificultades para ejercer el cuidado de hijos ( por agotamiento fisico y/o emocional, patologias
mentales, discapacidad, diferencias culturales ...)

Fuente: Elaboracién propia.

El tratamiento oncolégico que va a suponer largas
hospitalizaciones, las enfermedades de peor
prondstico vital, asi como las que puedan derivar
en secuelas fisicas, cognitivas o sensoriales en los
pacientes, suponen un mayor esfuerzo por parte de
las familias, asi como un elevado nivel de estrés para
seguir el proceso al que se enfrentan.

A continuacién, se presentan y describen los
distintos indicadores del instrumento que posibilitan
la valoracién del grado de complejidad de la
enfermedad:

Pronéstico

Hace referencia al resultado probable de la evolucion
de la enfermedad y la probabilidad de recuperaciéon
de esta.

Tipo de tratamiento

Hace referencia a los procedimientos que se utilizan
en los tratamientos, dado que algunos son muy

invasivos y requieren de ingresos prolongados, como
por ejemplo el trasplante de médula ésea frente a los
gue implican un menor tiempo de tratamiento o que
requieren procedimientos menos invasivos.

Prevision de secuelas/adaptaciones técnicas

Se refiere a la previsién de la aparicidon de un trastorno
o lesién que queda tras la ausencia de enfermedad.

Recaida

Hace referencia a la reaparicion de la enfermedad
después del periodo de mejoria. Esta situacion
supone para la familia un gran impacto emocional
ante el cambio del prondstico vital que implica para
su hijo/a.

Estos indicadores son valorados por distintos items
gue se asocian a un nivel de complejidad de la
enfermedad, configurando un nivel de baja, media
o alta complejidad, tal y como se muestra en la
siguiente Tabla 2.

Tabla 2: Indicadores de la complejidad de la enfermedad

COMPLEJIDAD DE LA ENFERMEDAD

BAJA

MEDIA

ALTA

Prondstico

Pronéstico favorable

Pronéstico moderado o
intermedio

Prondstico grave o mal
prondstico

Tipo de tratamiento

Medicacion oral, tratamientos
desde Hospital de Dia (1-2
visitas/mes)

Tratamiento farmacoldgico
desde Hospital de Dia (mas
de 2 visitas al mes)

Largas hospitalizaciones
0 ingresos continuos,
tratamientos de alta
complejidad

(TPH,CART, protones)

Prevision de secuelas,
adaptaciones técnicas/

No afectaciones, no requiere

Afectaciones leves/

Afectaciones a nivel
fisico, psiquico, cognitivo.

servicios adaptaciones temporales Necesidad de adaptaciones
técnicas u otro apoyo externo
Recaida No Riesgo Si

Fuente: Elaboracién propia.

Inmigrantes por Salud: una nueva realidad en el Hospital San Joan de Déu...
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Cabe seflalar que, al tratarse de un hospital pediatrico
de alta especializacion, se valoran también, en
consonancia con la Ley 14/2010, de los derechos y
las oportunidades en la infancia y la adolescencia,
algunos indicadores de grave riesgo social que
pueden detectarse en el entorno hospitalario.
Destacamos los mas significativos:

e Indicadores de desatencion en el nifio/a. Falta de
indicadores de vinculo

e Irregular adherencia al tratamiento y/o no
cumplimiento de las visitas

e Actitud de no colaboracién/reticencia a la
intervencién de trabajador/a social

e Violencia intrafamiliar, conflictos parentales,
conductas adictivas

* Nifio/a tutelado/a y/o guarda y custodia en familia
extensa

e Progenitores menores de 18 afios

Una vez valorados los indicadores relativos a la
vulnerabilidad social y a los indicadores relativos a
la complejidad de la enfermedad, elaboramos un
diagndstico social sanitario de cada familia que nos
permita establecer un plan de trabajo a seguir.

El diagndstico social sanitario que se obtiene en su
mayoria en estas familias configura un perfil en el
cual se valora la existencia de una alta vulnerabilidad
familiar, asi como un nivel de alta complejidad de la
enfermedad del nifio/a. Este perfil se estructura por
los siguientes items:

v familia inmigrante recién llegada por motivos
sanitarios,

v'sin recursos econdmicos para asumir el coste de
una vivienda y la cobertura de sus necesidades
basicas,

v'sin red de apoyo formal e informal,

v'con gran desconocimiento del funcionamiento

de los sistemas de proteccion social,

v en situacion irregular sin permiso de residencia
y trabajo transcurridos los tres primeros meses
desde su llegada a nuestro pais

v'inmersos en el proceso de duelo migratorio, con
necesidad de adaptarse a un nuevo entorno

v influencia de creencias religiosas, que favorece el
afrontamiento del proceso
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v presencia de un solo progenitor/a, quedando el
resto del nucleo familiar en el pais de origen

v paciente con una enfermedad de grave o mal
prondstico

v paciente que presenta una enfermedad
oncolégica en recaida que va a requerir de largas
hospitalizaciones y tratamientos altamente
invasivos

v/ altas expectativas de curacion por parte de la
familia con relaciéon al prondstico y tratamiento
de la enfermedad

Segun ltuarte (1992:83):

El tratamiento social consiste en atender,
a nivel individual, familiar o grupal, la
problematica psicosocial que incide
o estd relacionada con el proceso de
saludenfermedad, siempre en el contexto
general del tratamiento y en orden al
logro de objetivo de salud. Conlleva la
tarea de orientar, cuando el problema asi
lo requiere, al resto del equipo sanitario,
asi como al propio paciente y su entorno,
sobre los recursos sanitarios y sociales
que sean adecuados para el logro de los
objetivos de salud.

Se describen tres tipos de intervencidn, aplicables a
diferentes momentos de la enfermedad, teniendo
en cuenta los indicadores de vulnerabilidad y
complejidad de la enfermedad descritos en la
tabla 1. Asi estos serian: intervencidén en crisis,
acompafamiento social y tratamiento/seguimiento
social.

En el caso que nos ocupa, si Nos centramos en
las familias inmigrantes descritas en los items
anteriores, utilizamos el método de intervencion
mas especializado, el tratamiento social. El objetivo
es tratar los indicadores detectados con el fin de
modificarlos o bien buscar alternativas que mejoren
la situacion.

Para conseguir dichos objetivos se precisa:

= Estimular las capacidades de la familia para
gestionar las necesidades detectadas.

= Ajustar expectativas y contrastar la informacién
gue disponen sobre la situacion de salud de su
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hijo y los determinantes de salud implicados.

= Informar, orientar y buscar los apoyos necesarios
externos para la resoluciéon de sus dificultades.

= En este tipo de intervencién, la coordinacién
interprofesional y el trabajo en red serdn la clave
para la evoluciéon de los casos.

En el perfil de las familias, fundamentalmente
peruanas, descritas anteriormente, las areas de
intervencién desde Trabajo Social han sido dos:

1. Acompanar a los padres, junto al equipo
asistencial, a favorecer el proceso de adaptacion
al entorno hospitalario, los procedimientos
meédicos, potenciar la comunicacion con el
hijo/a enfermo, ayudarles a resolver dudas e
inquietudes que van apareciendo durante el
proceso. Se potencia la intervencién de los
servicios del hospital como child life, maestros y
voluntariado.

2. Activacion de recursos extrahospitalarios
para disminuir el alto nivel de vulnerabilidad
y asegurar los minimos basicos (vivienda,
alimentacion, farmacia) que permitan que el
tratamiento médico iniciado pueda sostenerse.

Intervencion social especifica
Atencién a la necesidad de cobertura sanitaria

Ante la llegada de estos pacientes desplazados que
acuden a urgencias de nuestro hospital sin disponer
de cobertura sanitaria, segun el procedimiento
establecido actualmente desde nuestro hospital,
se emite un informe social y médico dirigido al
Departamento de Salud de Catalufa (CatSalut), para
informar de la situacion de la familia. Posteriormente,
el CatSalut cita a la familia y valora la cobertura de la
sanidad a nivel publico, resolviendo favorablemente
hasta ahora todos los casos como conceptuado
de Cooperacidén Sanitaria Internacional, en el
marco de solidaridad del Departamento de Salud,
habida cuenta del elevado importe que cuesta el
tratamiento de la patologia atendida (oncoldgica).
Aun asi, estos pacientes son atendidos desde el inicio
como cualquier otro paciente del territorio.

Sefalar que, este acuerdo establecido por parte del
CatSalut, no da derecho a las familias a residencia
legal al pais, lo que significa que permanecen en
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situacion irregular durante todo el proceso de
tratamiento.

Atencion a la cobertura de necesidades basicas

Posteriormente, la trabajadora social de referencia
de la familia, después de las visitas de acogida, hace
la derivaciéon al servicio municipal de referencia,
en este caso al Servicio de Atencidon a Inmigrantes,
Emigrantes y Refugiados (SAIER) del Ayuntamiento
de Barcelona; dicho servicio ofrece una atencion
especializada en movilidad internacional, ofreciendo
informacién y asesoramiento sobre temas de
inmigracién, refugio y asilo politico, asi como
retorno voluntario de cualquier ciudadano que viva
en Barcelona. En convenio con Cruz Roja ofrecen
atencion social a las familias, en la cobertura de
necesidades basicas de alimentaciéon y gastos
farmacéuticos.

Cabe destacar que hasta julio de 2022 estos servicios
ofrecian alojamiento también a estas familias, ya
gue no cuentan con ninguna alternativa residencial,
pero desde esa fecha nos encontramos que no han
podido seguir ofreciendo dicho apoyo, por lo que
ha revertido de nuevo esa necesidad en el propio
Hospital, teniendo que activar recursos del tercer
sector ante la imposibilidad de tener respuesta por
parte de ninguna Administracion Publica.

La respuesta del Tercer Sector con este tipo de
familias ha sido variable, dado que algunas entidades
se han mostrado reticentes en ofrecer alojamiento a
familias que no disponian previamente de residencia
en nuestro pais. Algunas entidades, en cambio, han
dado respuesta econdmica para que, desde nuestro
centro, mediante la Obra Social de los hermanos de
Sant Joan de Déu, institucidon a la que pertenece
nuestro hospital, se pudieran dar respuesta a estas
necesidades.

Por otro lado, algunas de estas familias desplazadas,
han sido acogidas por personas otros compatriotas,
residentes ya en nuestro pais, que han conocido a
través de su comunidad religiosa (generalmente,
catdlica). Otras familias han buscado alojamiento en
habitaciones de alquiler.

Mayoritariamente, todas las familias han recibido
soporte econdmico para poder cubrir su alimen-
tacion, medicacion, transporte y en algunos casos
parte del pago del alojamiento.
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Apoyo psicosocial a los padres

Recientemente, desde el servicio de Trabajo Social,
con el soporte y colaboraciéon de otros miembros
del equipo de atencién psicosocial en oncologia, se
puso en marcha en 2022 un grupo socioeducativo
para estas familias. Los objetivos de esta intervencion
grupal es ofrecer un espacio donde poder compartir
la vivencia del proceso migratorio e intercambiar
ideas, recursos y experiencias del tiempo vivido en
Espana. Es un grupo abierto, voluntario, donde se
van incorporando las familias recién llegadas.

Algunos de los temas tratados en estas sesiones son:

— Conocimiento del impacto de la enfermedad en
el nino/a

— Adaptaciéon al entorno hospitalario

- Coémo afecta a los hermanos y cdémo
acompanarlos

— Soporte emocional para los padres

— Duelo del proceso migratorio y adaptacion al
nuevo entorno

— Conocimiento de los recursos de bienestar social,
salud y educativo

— Dimension espiritual y religiosa

Etapa final de vida

Otro momento importante del proceso de la
enfermedad que requiere de una intervencién activa
por parte de la Trabajadora Social es el momento de
etapa final de vida, que supone una situacién de
gran estrés y sufrimiento para la familia.

Es necesario tener en cuenta las diferencias
culturales y otras particularidades que observamos
en estas familias. Juntamente con el soporte del
Servicio de Atencidn Paliativa y Paciente Crénico
Complejo (C2P2), se realiza una exploracion de
las expectativas ante la situacion de final de vida,
costumbres, deseos y preferencias de la familia.
A la vez, se informa sobre los trdmites y gestiones,
ofreciendo soporte en las mismas y acompafando
a la familia emocionalmente. Destacar que, algunas
familias deciden retornar al pais para poder estar
acompanados por sus seres queridos. En otras
ocasiones, cuando la familia decide permanecer en
el territorio, ya sea para continuar con su proceso
migratorio o porque la situacion medica del paciente
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no les permite viajar, acompafiamos a las familias
en la toma de decisiones después del fallecimiento
de su hijo, ajustdndonos al maximo posible a su
demanda y creencias.

Conclusiones

Una vez analizados los datos de las familias, el tipo de
abordaje social realizado y las dificultades surgidas
durante el proceso de intervencién, hemos podido
llegar a argumentar las siguientes conclusiones:

— Aumento de las familias desplazadas en los
dltimos afos, generalmente familias procedentes
de Latinoamérica, sobre todo y de manera mas
significativa, las familias procedentes de Peru
para recibir tratamientos que en su pais de
origen no pueden acceder.

— Alta vulnerabilidad social y alta complejidad de
la enfermedad en la mayoria de las situaciones
atendidas.

— Respuesta ineficiente por parte de las Admi-
nistraciones competentes en la cobertura de
las necesidades que se refieren al ambito de lo
social.

Se constata la necesidad de promover una operativa
territorial que desarrolle una atencién social y sani-
taria, fomentando la atencién centrada en la familia,
con el resto de sistemas de bienestar (sanidad, bien-
estar social y educacion).

Los costes de la atencidn a estas familias no se
reducen a los servicios de salud, sino que suponen
un impacto mas global.

Se plantean dilemas éticos como la necesidad
de reflexion en torno al principio de justicia y
beneficencia, por un lado, frente a la priorizacion
de recursos escasos y sostenibilidad del sistema de
salud a largo plazo.

La ética profesional nos requiere considerar los
criterios de justicia constantemente para establecer
derechos y deberes, para marcar prioridades y
distribuir recursos escasos. Es necesario tener en
cuenta el contexto y el marco social, las necesidades
a nivel global y los recursos disponibles.

Potenciar y seguir trabajando para establecer conve-
nios y colaboraciones con los centros de salud de
Latinoamérica para paliar las diferencias de supervi-
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vencia entre las dos regiones, a través por ejemplo
de proyectos como CLOSER (Childhood Leukemia:
Overcoming distance between South America and
European Regions), que tiene como objetivo mejorar
el diagndstico y prondstico concretamente en las
leucemias.
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