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ENFERMEDAD ONCO-HEMATOLéGICA E INMIGRACION:
¢ITINERARIOS PARA LA EXCLUSION?
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Resumen

En los servicios sanitarios nos encontramos
con el nuevo y frecuente fenémeno social de
los flujos migratorios. Muchos son los factores
que repercuten en el proceso de salud/ en-
fermedad de los inmigrantes, convirtiéndose
en ocasiones en itinerarios de exclusion. Este
estudio pretende describir las variables psico-
sociales de los pacientes inmigrantes con una
enfermedad onco-hematolégica en atencion
especializada hospitalaria. Para ello se evalué a
un grupo de 60 pacientes inmigrantes ingresa-
dos en el Servicio de Hematologia del Hospital
Universitario La Paz; la mayoria eran mujeres y
la edad media era de 40 afos. Un gran niimero
procedia de Latino-América, estaban casados
pero carecian de cuidador principal; a pesar
de esto, sentian que tenian apoyo emocional
familiar y social. Presentaban dificultades eco-
noémicas y escasos recursos, estando la mayoria
en una situacion de desempleo. No informa-
ban de significativos niveles de ansiedad o de-
presion. Nuestro estudio refleja un escenario
de enorme precariedad psico-social en estos
pacientes, cuando se enfrentan doblemente, al
hecho de la inmigracién y a la amenaza de la
enfermedad onco-hematolédgica. De la investi-
gacion salen propuestas concretas de mejora
que traen un compromiso especifico, frente a
la experiencia de sufrimiento que trae la enfer-
medad y frente a la experiencia de exclusion.
Entendemos que este tipo de investigaciones
ayuda a preservar los derechos de los mas des-
favorecidos.

Palabras clave: Inmigracion, enfermedad
Onco-Hematolégica, factores psico-sociales,
exclusién, calidad de Vida.

Abstract

Health Services have to deal with new and
frequent social phenomena of migratory flows.
There are many factors related to the health/
illness process among the immigrants, resulting
sometimes in exclusion itineraries. The present
study pretends to describe the psychosocial
variables related to immigrant patients with a
haematological disease in a specialized hos-
pitalization setting. We evaluated a sample of
sixty immigrant patients’ hospitalized at the
Haematology Service of the University Hospi-
tal La Paz. Most of them were women and the
mean of age was 40 years old. A great num-
ber of these patients were from Latin-Ameri-
ca. They were married, but without primary
caregiver, although, they perceived family and
social support. They presented economic di-
fficulties and poor social-economic resources
being most of them unemployed. Not signifi-
cant levels of anxiety and/or depression were
reported. Our study reflects a precarious scene
for these patients when they face the double
challenge of the immigration and the threat of
the haematological disease. From the research
we can take out concrete improvement propo-
sals in order to reinforce our specific compro-
mise against the suffering experience related
to the disease and the exclusion experience.
We realize that these kind of research helps to
preserve the most disfavoured rights. We un-
derstand that this type of investigations helps
to preserve the rights of the most disfavoured.
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INTRODUCCION

La experiencia del dia a dia en las
entrevistas cotidianas con pacientes y
familiares nos trae permanentemente
la enorme vivencia de sufrimiento que
supone el diagnéstico de una enferme-
dad hemato-oncolégica y su tratamien-
to. La vida de paciente y la de su en-
torno se desestructura. La lucha contra
la enfermedad altera la percepcién del
presente y del futuro. Bruscamente, se
encuentran sometidos a importantes
cambios amenazadores, entre los que
se encuentran los directamente relacio-
nados con su enfermedad vy los efectos
secundarios de los tratamientos, la an-
gustia asociada a la impredecibilidad e
incertidumbre que los caracteriza, los
tiempos de espera, el cambio en los ro-
les del enfermo, la pérdida de ciertas
capacidades funcionales y/o del trabajo,
los cambios en su imagen corporal, el
afrontamiento de la propia muerte y lo
que ello conlleva®™.

Desde el modelo de sufrimiento de-
sarrollado por Bayés, Arranz, Barbero
y Barreto® una persona sufre cuando
experimenta o teme que le acontezca
un dafio, fisico o psicolégico, que valo-
ra como una amenaza importante para
su existencia o integridad personal vy, al
mismo tiempo, cree que carece de re-
cursos para hacer frente adecuadamen-
te a estas amenazas. El mayor o menor
impacto psicolégico se producirda en
funcion del resultado del balance entre
las amenazas y los recursos percibidos
por el paciente y familia”, y ademas, el
nivel de sufrimiento estd modulando,
en gran medida el estado de animo de
la persona®.

La percepcién de amenaza, el miedo
intenso y los sentimientos de desespe-
ranza e indefension estan presentes en
distintas intensidades a lo largo de su
proceso a los que el enfermo y su fa-

milia deberan enfrentarse; se considera
que mas del 50% de los pacientes mues-
tran signos y sintomas psicolégicos de-
bido al elevado nivel de estrés al que
deben hacer frente durante, y después
de su enfermedad®™.

En estos ultimos afios hemos visto
aparecer una nueva realidad en nuestro
Servicio, la que traen las personas in-
migrantes. Nuestra sensacién es que el
hecho migratorio™ se convierte en un
cofactor que amplia la experiencia de
sufrimiento™ y que, unido a la presen-
cia de enfermedad hematolégica grave,
puede generar un itinerario mas que
probable para la exclusiéon®™.

Cuando hablamos de poblaciones en
situacion de exclusion, corremos el ries-
go de utilizar constructos no suficiente-
mente definidos o explicitados. A priori,
podriamos admitir que la poblacién in-
migrante, refiriéndonos esencialmente
a la inmigracién econémica, corre el
riesgo de caer en la denominada zona
de exclusiéon. No obstante, parece con-
veniente intentar aclarar determinados
conceptos que pueden ser comunes a
cualquier grupo o poblacién que, en
sentido general, podrifamos conside-
rar como desfavorecido o excluido. Lo
comun, al menos inicialmente, permite
hacer una lectura social mas atinada.
Exponemos, brevemente, algunos con-
ceptos afines a lo que se entiende, en
sentido amplio, como procesos o repre-
sentaciones de la desigualdad social: a)
La fragilidad puede ser definida como
la “pérdida de la adaptabilidad”. En el
ambito social, la expresion no suele ser
fragilidad, sino “vulnerabilidad”, que no
es una caracteristica intrinseca del pro-
blema, sino la expresiéon de nuestra ca-
pacidad o incapacidad para controlarlo.
b) Algunos modos de representar el es-
pacio social: pobreza, inadaptacion, ex-
clusion. c) Desde nuestro punto de vista
el modelo mas clarificador del analisis
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de la exclusién es el desarrollado por
Joaquin Garcia Roca™. Este diferencia
tres vectores o itinerarios de marginali-
dad: la exclusion social (factores econoé-
micos y laborales), la vulnerabilidad vital
(factores relacionales, redes de apoyo
socio-familiar) y la precariedad cultura
(factores personales, el mundo de las
significaciones).

Durante afios hemos estudiado los
procesos de adaptacién a las enferme-
dades graves y en los ultimos tiempos
nos hemos preocupado por investigar
los procesos de adaptaciéon que pueden
darse desde el hecho de la inmigracion.
Creemos que ha llegado el momento
de estudiar a fondo como interactian
estos procesos, como se relacionan
entre ellos, no sélo para describir sus
conexiones, sino para realizar propues-
tas que ayuden a minimizar los dafios
y a optimizar los recursos de todo tipo
(personales, familiares, sociales, sanita-
rios). Salud e integracién social pueden
ser objetivos compatibles sélo si somos
capaces de analizar sus amenazas, sus
oportunidades y sus sinergias. Nuestra
preocupacion no es s6lo mejorar la asis-
tencia en aras de buscar beneficios en
la salud biolégica, sino crear herramien-
tas que favorezcan la mejora de la salud
biografica, a través de procesos adecua-
dos de integracion social.

Hemos pretendido realizar una in-
vestigacion psicosocial de la que pue-
dan derivarse aplicaciones practicas para
dignificar y mejorar la calidad de vida
de los inmigrantes afectados por enfer-
medades graves™ (mas especificamen-
te, los pacientes onco-hematolégicos).
Queremos conocer la problematica psi-
cosocial que incide en la reconstruccion
de procesos de salud en la poblacion
aludida, pero también nos interesa ver
como incide la situacién de enferme-
dad en los procesos de emancipacion
de estas personas.También deseamos

fomentar el conocimiento mutuo entre
la investigacion psicosocial y el ambito
de la salud, en la lucha contra los reduc-
cionismos que entienden la salud como
un entramado biolégico sin incidencia
significativa en la construccion social y
biografica™.

También intentaremos desvelar de-
terminados itinerarios de exclusion®,
asociados a los procesos de enfermedad
y salud, escondidos en el imaginario de
que los inmigrantes son poblacién jo-
ven, potencialmente activa y por tanto
no enfermable™. Todo ello lo hacemos
desde un escenario novedoso —el ambi-
to de la Atencién Especializada sanita-
ria—, que no quiere perder la perspecti-
va sociosanitaria®".

OBJETIVOS

Nuestro objetivo general es conocer
la problematica social que incide en la
lucha contra la enfermedad y contra la
exclusiéon psicosocial en la poblacion
objeto de estudio. Los objetivos especi-
ficos son describir las caracteristicas psi-
co-sociales de los pacientes inmigrantes
con enfermedad onco-hematolégica en
atencion especializada hospitalaria, ana-
lizar las relaciones entre la experiencia
de la enfermedad vy las variables socia-
les y explorar las variables psico-sociales
que protegen frente al riesgo de exclu-
sién ante una enfermedad amenazante.

METODOLOGIA
Participantes

Se seleccionaron aquellos pacientes
inmigrantes atendidos en el Servicio de
Hematologia y Hemoterapia del Hospi-
tal Universitario La Paz (Area V de Ma-
drid), que cumplian con los siguientes
criterios: ser mayor de 18 afos, estar de
acuerdo con el uso de sus datos perso-
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nales y médicos para uso investigador,
haber estado ingresado un periodo mi-
nimo de 1 semana en la planta de hos-
pitalizacion del citado Servicio y un ni-
vel de comprensién del idioma espafol
suficiente para mantener una entrevista
semiestructurada o en su defecto dispo-
ner de un traductor.

De los sujetos que cumplian estos
criterios, se tuvo acceso a la historia cli-
nica, médica y psicoldgica, asi como a
los datos sociales de una serie de 60 pa-
cientes ingresados entre el 6 de febrero
de 1995 y el 14 de mayo de 2006.

Un 70% de los pacientes eran muje-
res. El rango de edad estaba comprendi-
do entre los 19y los 76 afios (media = 40
anos y 6 meses; D.T.= 12 afnos). La mayo-
ria de los sujetos (58%) tenian una edad
comprendida entre los 31 y 45 afos,
distribuyéndose el resto de la siguiente
manera: un 22% con edades entre los 46
y 64 afos, un 16% cuyas edades eran de
19 a 30 afos y el 3% restante eran mayo-
res de 65 afios.

Variables

Las variables consideradas en este
estudio se dividen en tres tipos aten-
diendo al tipo de informacién sobre la
que se centran:

a) Variables sociodemogréficas

Régimen de Seguridad Social, sexo,
edad, estado civil, pais de origen, moti-
vo de la inmigracion, tiempo de estancia
en Espana, nivel de estudios realizados,
profesion, situacién laboral actual , con
quién vive, situacién convivencial, reli-
gion, nivel socioeconémico actual y en
el pais de origen y presencia o no de
problemas econémicos en el momento
de la evaluacion.

b) Variables clinicas relacionadas con la
salud

Modo de acceso a nuestro servicio,
diagnostico onco-hematolégico, cum-
plimiento de las consultas, se evalda si
existen o no dificultades al alta, consu-
mo de sustancias toxicas, uso de medi-
cina alternativa y/o complementaria y
exitus.

c) Variables clinicas psicosociales

Presencia o no de historia psiquia-
trica previa, cuidador, grado de tristeza,
grado de ansiedad, bienestar percibido,
esfuerzo percibido, autoeficacia perci-
bida, satisfaccion con el apoyo familiar,
satisfaccion con el apoyo social, satisfac-
cién con el equipo asistencial, necesida-
des, recursos personales, dificultades de
idioma, comprension de la informacién
médica y pensamiento magico.

Procedimiento

Este estudio ha consistido en la re-
cogida de informacién médica y psico-
social de pacientes inmigrantes atendi-
dos en la planta de hospitalizacién del
Servicio de Hematologia y Hemoterapia
del Hospital Universitario La Paz desde
1995. La evaluacion y recogida de datos
ha sido realizada por psicélogos entre-
nados, por medio de una entrevista se-
miestructurada, revision de las historias
clinicas, tanto médicas como psicolégi-
cas y realizacion de interconsultas a los
trabajadores sociales.

a) Entrevista semiestructurada

Cuando ingresa un paciente en la
planta de hospitalizacion se realiza una
evaluacion sistematica de necesidades y
recursos a través de una entrevista se-
miestructurada (CMAE-OH) (Cuestiona-
rio Multidimensional de Adaptacion a
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la Enfermedad Onco-Hematolégica)®.
También se realiza la evaluacién a aque-
llos pacientes que llegan al hospital
desde otros paises o servicios para ser
sometidos directamente a Trasplante de
Progenitores Hematopoyéticos. En este
caso, utilizamos el Cuestionario CMAE
adaptado a trasplante (CMAE-TPH). El
cuestionario evalda las siguientes areas:
datos de organizacion sanitaria, datos
médicos, historia psicopatolégica pre-
via, datos sociodemograficos, informa-
cién, apoyo social, estado de animo,
eventos vitales, recursos personales y
afrontamiento.

Se han utilizado escalas analégico
visuales para la evaluacién de ciertas va-
riables, lo cual facilita la expresién de la
respuesta, especialmente para aquellos
pacientes con dificultad en la compren-
sién, tanto por idioma como por bajo
nivel socio-cultural.

Revision de historias clinicas

En este paso del procedimiento, se
hizo una revisién de las historias clinicas
completas (datos médicos, psicolégicos
y de enfermeria) y se recogieron los da-
tos referentes al régimen de la Seguri-
dad Social, servicio de procedencia del
paciente, diagnéstico completo, compli-
caciones que pudieran haber aparecido
en el proceso, asistencia a las consultas
programadas por los médicos, dificulta-
des al alta, uso de medicina alternativa,
consumo de sustancias téxicos y fecha
de éxitus en los casos en los que pro-
cedia.

Interconsultas a los trabajadores sociales

Con la primera evaluacién psico-so-
cial se hizo un screening para detectar
las posibles demandas correspondien-
tes a otros profesionales (trabajadores
sociales) y en los casos necesarios se

realizé la derivacién pertinente por me-
dio de interconsultas.

ANALISIS

Una vez recogidos los datos fueron
tabulados en el paquete estadistico
SPSS (Social Package for the Social Scien-
ces) para Windows, versién 11.0. Se rea-
lizé un andlisis exploratorio descriptivo
de los datos para analizar la distribucién
de la muestra por medio de frecuencias,
porcentajes, medias y desviaciones tipi-
cas de las variables sociodemograficas y
psicologicas.

RESULTADOS

A continuacién se presentan los re-
sultados relativos a los datos valorados
mediante las variables descritas.

Con respecto a las variables socio-
demograficas hallamos que: la proce-
dencia de los sujetos era mayoritaria-
mente latino-americana (67%), un 18%
provenian del Magreb, un 12% de paises
europeos y un 3% de paises asiaticos.
Un 32% llevaba menos de un afo resi-
diendo en Espafa, 40% residia en Espa-
fna de uno a cinco anos, 12% de seis a
diez anos y el 17% llevaba viviendo en
Espafia mas de diez afios. El 33% tenian
estudios de nivel universitario, 27% se-
cundarios, 28% primarios y un 12% sin
estudios basicos en el momento de la
evaluacion. En relacién con el nivel so-
cio-econémico en el pais de origen, un
32% de los sujetos informaron de un ni-
vel bajo, un 33% medio y un 35% alto.
No obstante, y en relacién con el nivel
socio-econémico en Espafna y en el mo-
mento de la evaluacion, fue definido
por el 52% de los sujetos como bajo,
el 30% lo refiri6 como medio y el 18%
restante como alto.

Con respecto a la situacion laboral,
un 45% informaron estar de baja, un 35%
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desempleados, 8% eran estudiantes, 5%
jubilados/pensionistas, 5 % ama de casa
y un 2% auténomos. Las actividades la-
borales estan muy diversificadas; consis-
tian, principalmente, en el cuidado/lim-
pieza del hogar y/o cuidado de personas
dependientes (27%), un 9% se dedicaba a
la construcciéon, un 9% a la hosteleria, un
7% a actividades comerciales y otro 7%
al ambito de la educacién. Un 65% de los
sujetos afirmé tener problemas econé-
micos en el momento de la evaluacion.

Respecto al estado civil, la mitad del
grupo (50%) estaba casado/a o tenia pa-
reja estable en el momento de la eva-
luacién, el 27% se encontraba soltero/a,
un 15% separado/a y un 8% viudo/a. El
67% tenia hijos. De este porcentaje de
sujetos que tenia hijos, el 60% residia o
se encontraba en su pais de origen en el
momento de la evaluacion.

El 67% de la muestra vivia con su
familia, el 12% vivia solo/a, el 8% con
personas ajenas a su entorno relacio-
nal, un 7% residia en su lugar de trabajo
(empleados domésticos en régimen in-
terno y/o cuidadores) y un 5% vivia con
amigos.

El 25% inmigré a Espafa exclusiva-
mente para llevar a cabo el tratamien-
to correspondiente a su enfermedad y
posteriormente o fallecieron o regresa-
ron de nuevo a su pais. Del 75% restan-
te, un 10% inmigré por causas ajenas a
su enfermedad, a pesar de haber sido
diagnosticados en su pais de origen. El
58% pertenecia al area sanitaria corres-
pondiente a la zona (Area V), el 22% no
tenia un area sanitaria asignada y el 20%
restante pertenecia a otras zonas. Un
71% de los sujetos contaba con nimero
de Tarjeta Sanitaria en régimen general
distribuyéndose en un 57% de titulares,
un 7% de beneficiarios y un 7% de pen-
sionistas.

El contacto con el Servicio de He-
matologia se realizé por derivacién de

otros servicios de atencion especializa-
da hospitalaria en un 43% de casos, de
atencion especializada realizada en otro
pais (27% de los casos), un 20% acce-
di6é por urgencias y s6lo un 10% de los
sujetos fueron derivados por Atencion
Primaria.

Los datos detallados de estas varia-
bles se recogen en la Tabla 1.

Con respecto a las variables relacio-
nadas con la enfermedad encontramos
que un 45% estaba diagnosticado de lin-
foma (englobando los distintos tipos),
un 23% de diversas clases de leucemia,
un 12% de mieloma mdaltiple y un 20%
padecian otras enfermedades. El 35%
presentaba dificultades para compren-
der la informacién médica con respecto
a su enfermedad, asi como dificultades
para comprender la informacién acerca
del tratamiento correspondiente, en un
10% debido a problemas relacionados
con el desconocimiento del idiomay en
un 25% por razones del nivel cultural
de los inmigrantes. Ademas un 28% de
los sujetos presentaba dificultades con
el idioma del pais de acogida. El 80% de
los sujetos afirmaba no consumir sus-
tancias (tabaco, alcohol u otras sustan-
cias). El 32% de los sujetos presentaba
pensamientos magicos acerca de la en-
fermedad y el 24% empleaba medicinas
alternativas y/o complementarias para la
enfermedad y/o los sintomas de ésta o
su tratamiento.

Un 41% presentaba dificultades ante
el alta hospitalaria, siendo las mas rele-
vantes las dificultades en la vivienda por
ser ésta inadecuada (10%) y falta de apo-
yo social (8%). El 21% de los sujetos no
acudia a todas las citas programadas por
los médicos. El 38% de los sujetos expre-
saban que en el momento de la evalua-
cién habria personas que podrian hacer
algo por ellos para mejorar su situacion.
De éstos, el 57% dirigia su demanda ha-
cia el equipo asistencial. El 39% de estas
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Tobla 1. Distribucion detallada de las variables sociodemogréficas

%
Area sanitaria Sin area asignada 22
AreaV 58
Otras areas 20
| 1,7
1 6,7
\Y 3,2
VI 5,0
Vil 1,7
XI 1,7
Pais de Origen Alemania 5
Argentina 6,7
Bolivia 1,7
Brasil 1,7
Colombia 6,7
Cuba 1,7
Chile 1,7
China 1,7
Ecuador 21,7
El Salvador 1,7
Francia 1,7
Guatemala 1,7
Irlanda 1,7
Libano 1,7
Marruecos 16,7
Méjico 1,
Perd 5
Republica Dominicana 10
Rumania 1,7
Siria 1,7
Suecia 1,7
Venezuela 5
Profesion Ama de casa 5
Agricultura 0
Industria
construccion 8,3
Servicios
Administrativo 1,7
Comercial 6,7
Doméstico 26,7
Educacion 6,7
Hosteleria 8,3
Salud 3,3
Otros 23,3
estudiante 10
Con quién vive Familia 66,7
Amigos 5
Desconocidos 8,3
Residencia 1,7
Solo 11,7
Interno (empleado hogar) 6,7
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Tabla 2. Distribuciéon de las variables relacionadas con la enfermedad

%

Diagnostico Linfoma 45
Leucemia 23

Mieloma mdltiple 12

Otros 20

Dificultades al alta No 59,3
Si, por falta apoyo social 8,5

Si, por problemas econémicos 5,1

Si, por traslado al hospital 3,4

Si, por la vivienda 10
Otros 13,6

demandas consistian en satisfacer nece-
sidades de apoyo emocional y social y el
22% en cubrir necesidades econémicas.
No obstante, s6lo un 10% de los sujetos
solicitaron la atencién de los trabajado-
res sociales.

La percepcion de satisfaccion con el
personal sanitario que les atendia era
elevada (puntuacién media 8,35, D.T.
1,56; rango: [3-10]). En el momento de la
recogida de datos, un 73% de los sujetos
continuaban vivos.

Los datos detallados de estas varia-
bles se recogen en la Tabla 2.

Por dltimo, respecto a las variables
psicolégicas relacionadas con el proce-
so de adaptacién a la inmigracién y a la
enfermedad, encontramos los siguien-
tes resultados. El 3% de los sujetos pre-
sentaba historia psicopatolégica previa
a su llegada al Servicio de Hematologia,
pero segln la valoracién realizada por
los psicélogos entrenados del Servicio
que participaron en las entrevistas, se
recoge que hasta un 12% del resto de
sujetos podian padecer algin tipo de
problema psicopatolégico previo sin
diagnosticar. Dos tercios del grupo in-
formé haber sufrido acontecimientos vi-
tales estresantes durante el afo previo
a la evaluacién, consistiendo principal-

mente en situaciones de fallecimiento o
separacion de familiares (20%), el propio
proceso de migracién (13%) y aconte-
cimientos relacionados con problemas
familiares o de pareja (12%).

Respecto al apoyo familiar y social
percibido, la puntuacién media de apo-
yo familiar percibido fue 6.37 (D.T.: 3,32;
rango [0-10]) y la puntuacién media de
apoyo social percibido es 4,83 (D.T.: 3,17;
rango [0-10]). Sin embargo, el 18% no
tenia cuidador principal. Del 82% res-
tante, la figura mayoritaria de cuidador
principal la desempefaba la pareja en
un 30% de los casos, en un 22% los her-
manos, 8% los padres, 7% eran amigos,
en un 5% hijos, y en el 10% restante otro
familiar. Un 42% informé6 que su fami-
lia y sus amigos eran los recursos que
mas les ayudaba para poder afrontar los
momentos de hospitalizacién debidos
a la enfermedad y los tratamientos que
conlleva la misma. Por otro lado, para
un 22% de los sujetos el recurso fun-
damental de ayuda eran sus creencias
espirituales. El 85% de los sujetos se re-
conocian como personas con creencias
religiosas, siendo mayoritariamente ca-
tolicos (63% del grupo).

Los datos detallados de estas varia-
bles se recogen en la Tabla 3.
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Tabla 3. Distribucion de variables psico-sociales
%
Cuidador Principal Padres 8,3
Pareja 30
Hijos 5
Hermanos 21,7
Amigos 6,7
Otros familiares 10
No tiene 18,3
Recursos personales | Espiritualidad 21,7
Apoyo familiar 41,7
Apoyo psicoldgico 8,3
Informacién 5
Distractores 6,7
NS/NC 13,3
Acontecimientos Migracién 13
vitales estresantes Desempleo 8
Enfermedad 10
Problemas de pareja o de familia 12
Fallecimiento o separacién de vinculos significativos 20
Desastre Medioambiental 2
Ninguno 35

El nivel referido de bienestar general
obtuvo una puntuacion media de 6,53
(D.T: 1,55; rango [3-10]). La puntuacion
media de esfuerzo percibido fue de 6.85
(D.T.: 2,06; rango [0-10]) y la puntuacién
media de autoeficacia percibida fue 8
(D.T.: 1,84; rango [3-10]). La puntuacion
media de tristeza fue de 4.9 (D.T.: 2,83;
rango [0-10]) y la puntuacién media de
ansiedad fue 5,03 (D.T.: 1,96; rango [0-
9.

Las correlaciones de estas variables
se recogen en la Tabla 4.

DISCUSION

Los resultados dan luz sobre las hi-
potesis planteadas, al abordar la pro-
blematica que afrontan los pacientes
inmigrantes que padecen de una enfer-
medad grave y amenazante para la vida
y que requieren de la atencion de servi-

cios especializados, como puede ser el
de onco-hematologia. A las dificultades
propias de la complejidad de la enfer-
medad® y de la especialidad se unen
las que provienen del proceso de adap-
tacion al hecho migratorio, lo que suele
dificultar ain mas la situacion®?¥,

Asi por un lado podemos hablar de
una inmigracioén con el siguiente perfil:

En su mayoria proceden de paises
latinoamericanos y magrebies, jovenes,
sobre todo mujeres, con cierta preca-
riedad laboral en ambos sexos, “en pe-
riodo de adaptacion” (de 1 a 5 afos de
residencia en el pais), que en su pais de
origen tenian un nivel socio-econémico
suficiente como para permitir una tran-
sicion inmigratoria, pero que en nuestro
pais es predominantemente bajo, con
problemas econémicos. Su situacion de
enfermedad les enfrenta al desempleo
con todo el impacto socioeconémico
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inmediato, a medio y largo plazo que
ello implica, limitaciones, tal vez peores
que las que les impulsaron a dejar su
medio conocido y sus seres queridos,
sin olvidar que, en dltimo término, se
les enfrenta directamente con la proba-
bilidad de muerte y las consecuencias
practicas y emocionales que esto crea
a sus familiares, estén en nuestro pais o
en el pais de origen.

Muchos de ellos comparten vivienda
con personas ajenas, tienen bajo apo-
yo social y familiar y tienen un estado
animico inclinado hacia la tristeza como
emocioén resultante de la elaboracion
simultanea de pérdidas, con cargas eco-
némicas y familiares que sibitamente
ve interrumpido su proyecto migratorio
por la enfermedad. Para los inmigrantes
econémicos, esto es, los que emigran
por motivos laborales, la atencién hos-
pitalaria es una amenaza para su proyec-
to migratorio, pues es la visibilizacion
de lo que interrumpe sus suefios, su
futuro.

Suelen acudir a través de otro servi-
cio de atencién especializada hospitala-
ria o de urgencias cuando la sintomato-
logia de la enfermedad ya es evidente,
teniendo en ocasiones dificultad de
comprension respecto a la informacién
médica sobre la enfermedad y/o su tra-
tamiento.

No debemos dejar de mencionar
que la mayoria de los fallecidos eran
adultos jovenes entre 31 y 45 afios, en
una edad idénea para el desarrollo de
su trabajo, con cargas familiares y con
la responsabilidades econdémicas. Las
consecuencias, a ese nivel, de su falleci-
miento, también son muy importantes.

Por otro lado, hay un pequefo gru-
po —el que viene de su pais especifi-
camente a tratarse— que ante las ame-
nazas propias de la enfermedad, ve su
llegada a Espafa y al hospital no como
una amenaza en sf, sino como un recur-

so para afrontarla. El hospital es vivido
como la tabla de salvacién. Estos dos
grupos, no obstante, presentan proba-
blemente unas caracteristicas muy dis-
tintas en el balance de la experiencia de
sufrimiento®%.

CONCLUSIONES

En el titulo de nuestra investigacion
nos hemos formulado una pregunta:
“Inmigracién y enfermedad hematologi-
ca: jitinerarios para la exclusiéon?”. Nues-
tra respuesta, con matices, es que, des-
afortunadamente, si que lo son cuando
interacttan entre ellos. Siguiendo el
modelo sobre la exclusiéon de Castell y
Garcia Roca™™, ésta se forja en torno a
tres variables/itinerarios:

a) El primer itinerario habla de dificul-
tades para la insercién en el empleo,
precariedad e inestabilidad del mis-
mo, déficits en formacién para el
trabajo correctamente validos y ho-
mologados, dificultades econémicas
importantes, etc. Nuestro estudio
refleja que el grupo de personas que
iniciaron un proyecto migratorio de
tipo econdémico, cuando se enfren-
tan a la gravedad y la amenaza de la
enfermedad hematolégica entran en
un escenario de enorme precarie-
dad. Y éste es un camino claro para
la exclusion.

b) El segundo itinerario tiene que ver
con la fragilizacion de los vinculos,
de los sistemas de apoyo informal,
con los déficits en los grupos de
pertenencia y referencia del sujeto,
etc. Los datos de nuestro estudio, en
este sentido, son demoledores. No
hay familias amplias, bien estructu-
radas, con tiempos disponibles para
el apoyo cotidiano, no hay redes so-
ciales y familiares suficientemente
consolidadas para dar el apoyo efec-
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tivo y real que el inmigrante enfermo
hematolégico necesita. Esto, por un
lado, puede dificultar enormemente
la dindmica de cuidados vy la efecti-
vidad de los tratamientos, pero ade-
mas es un itinerario claro para la ex-
clusién. Estas repercusiones no sélo
afectan al sujeto individual enfermo,
sino que debilitan también a la pro-
pia red, haciéndola atin mas vulnera-
ble.

Como tercer y ultimo itinerario de
exclusion se define la debilidad de
las significaciones, la inestabilidad en
los valores, la erosién de dinamismos
vitales como la confianza, la identi-
dad, la reciprocidad, la esperanza. En
la poblacién estudiada este vector
no se comporta como itinerario de
exclusién, sino como factor de pro-
teccion que favorece la integracion
y limita el acceso a la zona de ex-
clusién. Su mismo motivo de fondo
del proyecto migratorio -mejorar la
vida de su gente- se convierte en im-
pulsor para la dinamica de cuidados.
Los inmigrantes del estudio tienen la
capacidad de convertir la amenaza
(vital, por su enfermedad) en oportu-
nidad para conseguir sus objetivos®.
Significaciones como la familia, la fe
religiosa, la fidelidad al proyecto mi-
gratorio, etc. son motores desde los
que buscar facilitadores.

Los resultados de este estudio nos

invitan a proponer futuras investigacio-
nes. Podria ser interesante una com-
paracion entre poblacién autéctona e
inmigrante, en diferentes variables, una
profundizacién en los dinamismos vi-
tales protectores frente a la exclusion
en los colectivos de inmigrantes, una
aproximacion a experiencias pilotos,
correctamente evaluadas, de proyectos
comunes entre instituciones sociales y
sanitarias.
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